
2010:109 

C - U P P S A T S

Erfarenheter av delaktighet
i dagliga aktiviteter
Föräldrar till barn med autism

 Anna Eriksson
 Linda Wiberg

Luleå tekniska universitet

C-uppsats
 Arbetsterapi 

Institutionen för Hälsovetenskap
Avdelningen för Arbetsterapi

2010:109  - ISSN: 1402-1773 - ISRN: LTU-CUPP--10/109--SE



Luleå tekniska universitet 

Institutionen för hälsovetenskap 

Avdelningen för hälsa och rehabilitering 

Arbetsterapeutprogrammet, 180 hp 

 

 

 

 

 

 

Erfarenheter av delaktighet i dagliga aktiviteter 

- Föräldrar till barn med autism 

 

Experiences of participation in daily activities 

- Parents of children with autism 

 

Författare: 

Anna Eriksson 

Linda Wiberg 

 

 

 

 

 

 

 

Examensarbete i arbetsterapi, 15 hp 

Vårterminen 2010 

Handledare: Anneli Nyman 



Eriksson, A. & Wiberg, L. 

Erfarenheter av delaktighet i dagliga aktiviteter – Föräldrar till barn med autism. 

Experiences of participation in daily activities – Parents of children with autism. 

Examensarbete i arbetsterapi, 15 poäng, Luleå tekniska universitet, Institutionen för 

hälsovetenskap, 2010. 
 
 
 

 

Abstrakt 

Syftet med studien var att beskriva hur föräldrar till barn med autism 

skildrar erfarenheter av delaktighet i dagliga aktiviteter. För att studera 

detta genomfördes en litteraturbaserad studie med analys av fem 

biografier. De utvalda böckerna var skrivna 1995 eller senare av svenska 

föräldrar till barn med autism och skildrar familjens förhållanden innan 

barnet fyllde 18 år. Insamlad data analyserades med kvalitativ 

innehållsanalys och i resultatet framträdde det övergripande temat, 

Vardagen präglas av rutin och struktur, samt tre underteman, 

Föräldraansvaret dominerar vardagen, Förändrade relationer och 

minskat umgänge med andra och Begränsat tillträde till samhällets olika 

arenor. Resultatet visade hur familjens vardag på olika sätt påverkades av 

det behov barnet med autism har av rutiner och struktur samt hur det fick 

konsekvenser i form av minskad delaktighet i vardagens aktiviteter för 

hela familjen. Vidare visade föräldrarnas erfarenheter hur relationer och 

umgänget med andra minskade eller helt upphörde, men också att nya 

vänner tillkom. Av resultatet framgick även hur föräldraansvaret 

dominerade deras vardag och medförde svårigheter att få tid över till 

annat de behövde eller ville kunna göra. Slutligen framgick av 

föräldrarnas erfarenheter hur delaktigheten i samhället och möjligheter till 

aktiviteter på olika platser minskade. Behovet att planera och strukturera 

aktiviteter innan de skulle genomföras medförde minskade möjligheter för 

spontanitet i vardagen. Denna studie kan bidra med kunskap och 

förståelse för familjens situation och vara till stöd för arbetsterapeuter och 

andra professioner i arbetet med barn med autism och deras föräldrar för 

att kunna ge stöd och förslag på interventioner som främjar 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 qualitative 

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 förälder innebär att ha ett ansvar för hela familjens välbefinnande och att lägga 

grunden för barnets uppväxt och utveckling (Cohn, Henry & Marks, 2003). När barn drabbas 

av allvarlig sjukdom eller funktionsnedsättning påverkas även föräldrarnas och syskonens 

tillvaro, en påverkan som kan antas vara mer omfattande då tillståndet är bestående. 

Författarnas personliga kontakter med föräldrar och syskon i liknande situationer, tidigare 

lästa biografier och uppmärksamhet i media har väckt tankar och starkt intresse för ämnet, ett 

intresse som har vuxit starkare under arbetsterapeututbildningens gång. Enligt studien av 

Cohn et al. (2003) riktas ofta arbetsterapeutiska interventioner för barn med 

funktionsnedsättningar till att hjälpa föräldrarna främja barnets utveckling, men oftast endast 

begränsade insatser riktas mot att hjälpa föräldrarna skapa hållbara rutiner och strategier i 

vardagen för att öka familjens delaktighet i prioriterade aktiviteter. Autism är ett exempel på 

en diagnos som medför bestående, oftast livslånga, symtom som i varierande grad påverkar 

familjen, där föräldrarna möter svårigheter i vardagen som beror på barnets 

funktionsnedsättningar. Problemen kan leda till svårigheter med dagliga aktiviteter som 

tidigare togs som självklara, öka upplevelsen av stress samt leda till minskad delaktighet i 

livets olika aktiviteter (Schieve, Blumberg, Rice, Visser & Boyle, 2007). Genom att söka 

kunskap om hur föräldrar till barn med autism skildrar sin familjs delaktighet i dagliga 

aktiviteter kan arbetsterapeuten öka förståelsen för situationen. Det möjliggör att i arbetet med 

barnen och föräldrarna kunna ge stöd och förslag på interventioner som främjar hela familjens 

delaktighet i aktivitet. 

 

Bakgrund 

Barn med autism 

Sedan 1940-talet har det funnits beskrivningar av barn med tidiga och grundläggande 

avvikelser i kommunikation, socialt samspel samt föreställningsförmåga. Sedan begreppet 

autism introducerades har teorier och spekulationer avlöst varandra i försök att förklara detta 

komplexa syndrom, men de bakomliggande orsakerna är ännu inte identifierade (Rubin, 2006; 

Gillberg & Peeters, 1999). Det är en symtomdiagnos där andra funktionsnedsättningar och 

medicinska problem påverkar graden av funktionshinder (Rubin, 2006). Barn med autism 

bearbetar information mer med höger hjärnhalva och mindre med vänster, vilket leder till 

brister i förmågan att inta ett abstrakt förhållningssätt mot verkligheten. Detta medför att de 

lever i en extremt bokstavlig föreställelsevärld och har svårt att förstå symboler som 



2 
 

bokstäver och bilder, har svårt att leka (Gillberg & Peeters, 1999), samt har svårigheter att 

bearbeta information från de olika sinnena (Cook Merril & Mulligan, 2003). Vidare visar en 

studie av Cederblad (2001) att barnet kan beskrivas som utvecklingsstörd inom vissa områden 

men kan fungera normalt eller vara intelligent högtstående inom vissa specialområden. 

Diagnosen innebär funktionsnedsättningar inom symtomtriaden, som består av 

kommunikation, social interaktion och föreställelseförmåga, samt resulterande 

beteendemässiga störningar. Autism, Aspergers syndrom och andra autismliknande tillstånd 

är diagnoser som inkluderas i begreppet autismspektrumstörningar (Wing, 1996). I studien 

har författarna valt att använda begreppet autism som ett gemensamt samlingsnamn för de 

olika diagnoserna. 

De problem som barn med autism stöter på i vardagen, är främst inom de områden som kräver 

förmågan att se flera betydelser. Grunden till den kommunikativa funktionsnedsättningen är 

oförmåga att förstå språkets verkliga betydelse. Förmågan att förstå de individuella orden är 

normal men inte förståelsen för övertygelser, tankar och känslor. Problemen med social 

interaktion och föreställningsförmåga kan kopplas till oförmågan att leva sig in i andras 

perspektiv. Det ger svårigheter att förstå andras behov, delta i sociala lekar samt förstå 

meningen bakom den fysiskt förnimbara verkligheten (Gillberg & Peeters, 1999). 

Beteendemässiga avvikelser märks ofta under det första levnadsåret som till exempel 

självdestruktiva beteenden samt strikta, tvångsmässiga rutiner och ritualer (Wing, 1996). 

Konflikter mellan barnets krav och yttre omständigheter kan framkalla utbrott av raseri eller 

panik (Cederblad, 2001). Oavsett intellektuell funktionsnivå har barnen oftast en mycket 

begränsad repertoar av beteenden och intressen. De är ofta strängt upptagna med att göra 

samma saker om och om igen, under en mycket lång tid (Gillberg & Peeters, 1999). Genom 

tidiga, intensiva insatser och kunskap är det möjligt att förbättra barnets prognos. Då en 

växande hjärna går att träna och påverka i positiv riktning är det därför viktigt med tidig 

diagnostisering och träning för att barnet ska kunna utvecklas kognitivt och funktionellt samt 

vara delaktig i aktivitet (Rubin, 2006; Wing, 1996). 

 

Att vara föräldrar till barn med autism 

Funktionsnedsättningarna hos barn med autism påverkar hela familjens vardag, som måste 

anpassas för att tillgodose behoven. Föräldrar möter ofta sociala förväntningar och 

kommentarer på hur barnet uppför sig och i de fall där barnet har ett icke accepterat socialt 
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beteende får familjen svårigheter att vistas i sociala miljöer (Dunstan & Griffiths, 2008). 

Barnets svårigheter kan leda till brist på gemenskap och förståelse från andra, kan öka 

föräldrarnas stressnivå samt skapa påfrestningar på familjesammanhållningen (Schieve et al., 

2007). Syskon får oftast stå tillbaka då barnet kräver mycket stöd och tid, vilket leder till att 

föräldern inte hinner leka eller följa med på fritidsaktiviteter (Dunstan & Griffiths, 2008). De 

svåraste situationerna kan vara de vanligaste vardagliga aktiviteterna som att äta, bada och 

sova (Dunstan & Griffiths, 2008; Socialstyrelsen, 2005). Oro över nutid och framtid samt 

dåligt med sömn är vanligt hos föräldrarna. Utan tillräcklig hjälp måste ofta en förälder gå ner 

i arbetstid eller välja att inte arbeta alls, vilket leder till att karriären blir lidande, lägre 

inkomst och sämre pension. De har ofta skuldkänslor över att inte räcka till för barnet med 

autism, dess syskon och sig själv. Att skapa ett eget liv utanför hemmet kan vara ett problem, 

vilket leder till att antalet vänner minskar och sociala aktiviteter bortprioriteras 

(Socialstyrelsen, 2005). Krav på planering och förberedelser långt i förväg inför nya 

aktiviteter begränsar delaktigheten i samhället och i umgänget med sina barn vilket medför 

stress och isolering (Downs, 2008). Föräldrar till barn med funktionsnedsättningar upplever 

oftare än föräldrar till friska barn aktivitetsproblem och problem med hälsan, exempelvis 

depressioner och stressrelaterade symtom (Brehaut et al., 2009; Davis & Carter, 2008; Lach, 

2009). 

 

Hälsa genom aktivitet och delaktighet 

Hälsa och välbefinnande kan förbättras genom att möjliggöra aktivitet och främja delaktighet 

i meningsfulla aktiviteter (Law, 2002; Law et al., 2004). Att möjliggöra aktivitet är att skapa 

förutsättningarna för att välja, organisera och utföra de aktiviteter i sin omgivning en enskild 

person eller grupp av personer anser nödvändiga eller meningsfulla. Detta gör det möjligt att 

vara aktiv och delaktig i att forma och påverka sitt eget liv och de aktiviteter som ingår i alla 

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

Aktiviteter är målorienterade handlingar som bygger på regler, vanor och färdigheter och 

innefattar arbete, vila, lek, fritid samt personlig vård. De visar hur en person väljer att fylla sin 

tid, organisera sin tillvaro och skapa ett meningsfullt liv. En person definieras i viss 

utsträckning av de aktiviteter den väljer att engagera sig i (Occupational terminology, 2002), 

både i hur personen ser sig själv och uppfattas av andra (Laliberte-Rudman, 2002). Dagliga 

aktiviteter och dess mönster visar på den individuella livsstilen och de roller som innehas, 
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samt påverkas av vanor, rutiner och omgivningens krav (Christiansen, 2005; Kielhofner, 

2008). Omgivningen där olika aktiviteter utförs kallas aktivitetsarenor och består av en fysisk, 

en kulturell och en social komponent. De kan antingen vara en resurs eller ett hinder för 

aktivitetsutförandet (Kielhofner, 2008). En specifik aktivitet kan ha stor betydelse för en 

person, som genom utförandet av aktiviteten upplever mening med livet (Kielhofner, 2008; 

Vrkljan & Polgar, 2007). Engagemang i aktivitet kan bidra till att skapa, mening med 

tillvaron, valmöjligheter, struktur samt kontroll (Hammel, 2004). Att kunna utföra 

meningsfulla aktiviteter skapar även förutsättningar för att anpassa sig till förändringar, känna 

delaktighet i sin omgivning samt att uppleva hälsa, välmående, en tillfredställande livsstil och 

livskvalitet (Laliberte-Rudman, 2002; Larson, Wood & Clark, 2003). För att uppleva hälsa 

och välmående behövs en dynamisk balans mellan aktiviteterna och den unika personligheten, 

vilket i sin tur skapar möjlighet till förändring och att kunna leva upp till sin potential 

(Hammel, 2004; Wilcock, 1999). Begreppet balans är en subjektiv upplevelse av sin situation, 

som förklarar förhållandet mellan sina olika aktiviteter relaterade till arbete, fritid och vila 

(Wilcock, 2005; Håkansson, Dahlin-Ivanoff & Sonn, 2006; Backman, 2004). Att ha balans i 

tillvaron är en dynamisk process. Det krävs att personen kontinuerligt utvärderar och gör 

nödvändiga förändringar i hur de organiserar de dagliga aktiviteterna (Backman, 2004). 

 

Föräldrar som får ett barn med autism och ställs inför de utmaningar som det kan innebära, 

kan känna sig begränsade i sitt dagliga aktivitetsutförande. Att kunna dela aktiviteter med sitt 

barn är ett sätt att känna mening med sitt liv, känna föräldraskap, kunna stödja och 

upprätthålla välbefinnandet hos sig själv och sitt barn samt känna familjesammanhållning. 

Delaktighet i barnets aktiviteter kan framkalla känslor som lycka, normalitet samt kontroll 

över sitt liv, medan oförmåga att vara delaktig istället kan orsaka frustration och ökad stress 

för föräldrarna (Downs, 2008). Att vara delaktig i aktivitet är att engagera sig i arbete, fritid 

samt de dagliga aktiviteterna en person vill eller behöver kunna utföra för att uppleva 

välbefinnande. Det innefattar inte enbart själva utförandet utan även den subjektiva 

erfarenheten (Kielhofner, 2008). Genom delaktighet i aktivitet utvecklar människan 

kompetens, finner deltagande i samhället och mening med tillvaron. Upplevd delaktighet är 

nödvändigt för att uppleva hälsa och påverkas av den individuella utförandekapaciteten, 

personliga faktorer samt den miljö som aktiviteten utförs i (Kielhofner, 2008; Law, 2002; 

World Health Organization [WHO], 2001). För att uppleva delaktighet måste det finnas 

valfrihet, kontroll och en stödjande miljö (Law, 2002). 
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Arbetsterapeutens roll 

Arbetsterapeuten arbetar med personer med hälsoproblem som begränsar eller hotar att 

begränsa deras aktivitet och delaktighet i det dagliga livet. Utgångspunkten i interventionerna 

är personens egna önskemål och behov (Socialstyrelsen, 2001). Enligt Hälso- och 

sjukvårdslagen [HSL] ska barn med funktionshinder erbjudas tillgång till barnhabilitering 

(SFS, 1982:763), som består av ett team där arbetsterapeuter ingår. Det övergripande målet är 

att ge råd, stöd och hjälp till barn och ungdomar mellan 0-20 års ålder att kunna utvecklas på 

bästa möjligt sätt utifrån sina förutsättningar, samt att ge information och stöd till deras 

familjer (Lagerkvist, 1995). Kunskap om det individuella barnet och samarbete med föräldrar 

samt övrig vårdpersonal ger bästa möjliga förutsättningar att uppnå önskat resultat av 

planerade interventioner (Dunstan & Griffiths, 2008). Väl fungerande kommunikation gör att 

hela familjens mål kan uppnås (Cook Merril & Mulligan, 2003). Arbetsterapeuten använder 

sig av interventioner som generell träning av personlig vård och beteende, men träning av 

adaptionsförmåga, inlärningsförmåga, kommunikationsfärdigheter samt sociala färdigheter 

kan även vara aktuellt. Funktionell analys och anpassning av den sociala och fysiska miljön 

inkluderas i arbetsterapin. Arbetsterapeuten använder ett klientcentrerat tillvägagångssätt där 

familjemedlemmarna deltar i insatserna och familjens värderingar prioriteras. Föräldrarnas 

upplevelse av stress kan minskas genom utbildning om barnets problem och behov i vardagen 

(Case-Smith & Arbesman, 2008). Barn med autism har bättre och sämre dagar, vilket leder 

till osäkerhet bland de föräldrar som saknar god insikt i funktionsnedsättningarna och de 

särskilda behov barnet har. Arbetsterapeuten kan hjälpa familjen att hitta fungerande 

strategier och rutiner samt att delge kunskap som kan leda till förbättrat utförande av de 

vardagliga aktiviteterna. Träning av förmågor och färdigheter leder till att barnet börjar 

förändra sitt beteende och förbättra aktivitetsförmågan, vilket i sin tur kan leda till att 

föräldrarna upplever att de får mer tid och energi över till övriga aktiviteter. Ett viktigt resultat 

av arbetsterapeutens interventioner bör vara att föräldrarna känner sig mer kvalificerade att ta 

kontroll över sitt barns behov av träning (Dunstan & Griffiths, 2008). 

 

Funktionsnedsättningarna hos barn med autism påverkar hela familjens liv och föräldrarna har 

en stor roll att leva upp till i sin strävan att göra situationen så normal som möjligt för alla 

familjemedlemmar (Lagerkvist, 1995). I arbetet med barn med autism möter arbetsterapeuten 

föräldrar som står inför utmaningen att återskapa en fungerande vardag och engagemang i 
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aktivitet för sin familj (Downs, 2008). Det finns ett flertal studier som beskriver de problem 

som föräldrar till barn med funktionsnedsättningar och sjukdom ställs inför i vardagen samt 

de påfrestningar det kan medföra för den fysiska och psykiska hälsan, både ur ett generellt 

perspektiv och med fokus på 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 även syskon till barn med autism visar större beteendemässiga och 

känslomässiga störningar än syskon till barn som inte har autism. Författarna har däremot 

funnit få studier ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv som beskriver familjens delaktighet i 

aktivitet, speciellt de som speglar förhållanden i Sverige. Det finns därför ett behov av 

ytterligare studier inom området då kunskap om och förståelse för familjens situation är en 

förutsättning för att arbetsterapeuten ska kunna tillhandahålla arbetsterapi av hög kvalitet och 

ge stöd och förslag på interventioner som gynnar både barnet och dess familj samt främjar 

delaktighet. Syftet med studien är att beskriva hur föräldrar till barn med autism skildrar 

erfarenheter av delaktighet i dagliga aktiviteter. 

 

Metod 

Design 

Utifrån studiens syfte valde författarna att göra en litteraturbaserad studie som bygger på en 

kvalitativ analys av biografier enligt Graneheim och Lundman (2004). Biografier beskriver en 

människas upplevelser och erfarenheter samt visar en persons livshistoria (Friberg, 2006), 

vilket gör att de är en lämplig källa för insamling av data. Data från biografierna hanterades 

som empiriskt material, och analysen av texten är materialet som utgör resultatet. 

 

Urval 

Biografierna valdes med ett ändamålsenligt urval, vilket innebär ett medvetet urval av böcker 

som innehöll information och beskrivningar av de erfarenheter som söktes för att få svar på 

studiens syfte (Holloway & Wheeler, 2002). Inklusionskriterier för studien var att 

biografierna skulle vara skrivna år 1995 eller senare av föräldrar boende i Sverige med minst 

ett hemmaboende barn med autism som huvuddiagnos. Kombinationsdiagnoser hos barnen 

fick förekomma, dock måste autism vara huvudsyndromet. Biografin skulle också vara 

utgiven i bokform på svenska samt skildra förhållanden innan barnen fyllde 18 år. De 
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biografier författarna bedömde som lämpliga utifrån studiens syfte användes i 

examensarbetet. 

Litteratursökning 

En inledande sökning genomfördes på universitetsbiblioteket vid Luleå tekniska universitet i 

databasen Libris, som är en svensk samlingskatalog. Sökorden autism och biografi användes 

vilket resulterade i 56 träffar. När titlar som inte var böcker, de utgivna före 1995 samt böcker 

på andra språk än svenska exkluderats fanns det 39 stycken kvar. Vidare exkluderades även 

böcker skrivna av andra personer än föräldrarna, samt de som skildrade förhållanden andra än 

i Sverige bort. För att finna mer utförlig information om böckerna användes även Växjö 

Stadsbibliotek och Hudiksvalls Bibliotek samt Internetsidorna Adlibris och Bokus. Åtta 

biografier valdes utifrån inklusionskriterierna för en första läsning. En bok valdes dock bort 

på grund av att den inte gick att få tag på inom en rimlig tidsperiod. Utifrån de sju lästa 

biografierna valdes slutligen fem stycken till studien utifrån hur de svarade mot syftet. Se 

Bilaga 1 för förteckning över och beskrivning av de valda biografierna. 

Analys av data 

Data analyserades utifrån kvalitativ innehållsanalys (Graneheim & Lundman, 2004). 

Författarna läste båda samtliga biografier, analyserade en bok i taget, arbetade var för sig och 

behandlade samma bok samtidigt. För att få en uppfattning om textens helhet lästes biografin 

igenom en första gång för att se helheten i den. Därefter läste författarna igenom biografin 

efter studiens syfte för att söka efter hur föräldrarna skildrar familjens aktiviteter och 

delaktighet. Författarna identifierade sedan meningsbärande enheter, det vill säga meningar 

och stycken ur böckerna som handlar om föräldrarnas erfarenheter av delaktighet i aktivitet. 

De meningsbärande enheterna kondenserades utan att relevant information gick förlorad. Det 

kondenserade materialet sorterades och kodades utifrån varje biografi för att sedan jämföras. 

Efter att ha utfört arbetet var för sig diskuterade författarna därefter de gemensamma koder 

som funnits samt jämförde likheter och olikheter en bok i taget. Efter den tredje boken 

framkom inga nya koder. Författarnas handledare läste även igenom koderna samt diskuterade 

med författarna om vilka koder och grupperingar som var lämpliga. Grupperna av koder 

abstraherades och ett övergripande tema samt tre underteman identifierades och namngavs 

utifrån innehållet. Texten behandlades därefter som en helhet där de olika delarna 

sammanfördes och kontrollerades mot ursprungsdata för att säkerställa korrekt tolkning av 

innehållet. Ett resultat sammanställdes samt belystes med citat från texterna. 
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Etiska reflektioner 

Studien baserade sig på publicerade, för allmänheten tillgängliga, biografier, skrivna av 

föräldrar till barn med autism. Detta medförde därför inte något etiskt dilemma för författarna. 

Datamaterialet har blivit behandlat men inte förvrängt, utan har innebörden bevarats. 

Författarna hoppas att studien kan vara till nytta främst för arbetsterapeuter, men även andra 

professioner inom hälso- och sjukvården samt skolpersonal, som kan se till hela 

familjesituationen gällande interventioner för barn med autism. 

 

Resultat 

Vardagen präglas av rutin och struktur 

I resultatet av dataanalysen framträder det övergripande temat, Vardagen präglas av rutin och 

struktur. Samtliga föräldrars berättelser reflekterar hur vardagen påverkas av det behov barnet 

med autism har av rutiner och struktur. För att vardagen ska fungera kretsar föräldrarnas 

livssituation och aktiviteter av hållbara rutiner för barnet vilket leder till minskad delaktighet i 

vardagliga aktiviteter för hela familjen. För att barnet ska kunna hantera en ny aktivitet 

behövs planering och förberedelser, vilket kräver både tid och energi från föräldrarna. En 

förälder berättar: 

”Inför flygresan tog jag fram en liten fotobok med bilder på alla steg vi 

skulle gå igenom. Det var en bild på en taxi, eftersom vi började resan på 

det sättet. Därefter flygplatsen, en incheckningsdisk, flygplanet som lyfter 

och landar, bagageutlämningen, transferbussen och slutligen hotellet och 

poolen. Lucas älskar att bada och om han blev orolig under resan kunde 

jag ta fram boken och visa honom bilderna i tur och ordning för att han 

skulle förstå att tillslut når vi det efterlängtade målet.” 

 

I situationer där barnet inte har fungerande rutiner och inte vet vad som kommer att hända 

eller när en invand rutin bryts utan förberedelser, svarar ofta barnet med hyperaktivitet och 

destruktivitet. Sådana situationer är bland annat vid skollov, då barnets invanda 

vardagsrutiner förändras samtidigt som resten av familjen vill ta det lugnt och vara lediga. I 

dessa situationer får familjen även minskad avlastning vilket medför ytterligare ökat ansvar 

och krav på uppmärksamhet från föräldrarna. Föräldrarnas berättelser avspeglar hur barnets 

behov av rutiner och struktur gör att familjens aktiviteter ofta sker på barnets villkor. Deras 

berättelser speglar hur möjlighet till umgänge med andra påverkas. Då en strukturerad dag 
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med planerade aktiviteter krävs för att vardagen ska fungera har familjen begränsade 

möjligheter att besöka vänner samt upprätthålla sociala kontakter. Av föräldrarnas berättelser 

framkommer att deras behov av umgänge och sociala aktiviteter måste vägas mot de problem 

det medför för barnet. Detta för med sig att de oftast väljer bort umgänge och sociala 

aktiviteter med andra. Föräldrarna berättar att de drar sig för att vistas på allmänna platser i 

samhället och utföra aktiviteter utanför hemmet tillsammans med barnet, då det kan uppstå 

situationer som barnet inte är förberedd på. Spontana aktiviteter såsom exempelvis att stanna 

till för att handla mat i affären är därför något föräldrarna beskriver att de undviker. Deras 

erfarenheter reflekterar också hur barnets krav på rutiner, stimulans och uppmärksamhet 

medför en ständig jakt på tid. Det upplevs svårt att få vardagliga aktiviteter i hemmet utförda, 

det finns varken tid eller ork kvar att sköta hushållssysslor som exempelvis att ta hand om 

disken eller tvätta kläder. Föräldrarna beskriver att de försöker få tiden att räcka till för egna 

aktiviteter, för syskon och deras aktiviteter samt tid för varandra som par. Samtidigt visar 

föräldrarna erfarenheten att fungerande rutiner och struktur i vardagen är tids – och 

energisparande vilket möjliggör en fungerande vardag. Studiens resultat presenteras mer 

utförligt utifrån följande tre underteman: Familjeansvaret dominerar vardagen, Förändrade 

relationer och minskat umgänge med andra, samt Minskad aktivitet i olika aktivitetsarenor. 

Resultatet presentationen styrks även med citat från föräldrarna berättelser. 

 

Föräldraansvaret dominerar vardagen 

I detta undertema beskrivs hur vardagen och dess aktiviteter präglas av att vara förälder och 

det ansvar som följer utifrån detta. Resultatet återspeglar hur barnets behov av rutiner och 

struktur gör att de ständigt måste vara tillgänglig och närvarande men ändå känner sig 

otillräckliga i föräldrarollen. Det ständiga ansvaret föräldrarna upplever gör att de inte får tid 

över till annat de behöver eller vill kunna göra, antingen ensam eller tillsammans med övriga 

familjen. Betydelsen av att få lämna över ansvaret till någon annan beskrivs som viktigt för att 

kunna återhämta sig samt för att frigöra tid men de beskriver också att det finns svårigheter 

med att ta in personal i familjens liv. 

I föräldrarnas berättelser avspeglas hur rollen som förälder och det ansvar som medföljer 

dominerar deras vardag och deras möjligheter att utföra olika aktiviteter. Barnets behov av 

rutinmässiga aktiviteter styr vardagen och en stor del tid ägnas åt barnets träning. Eftersom 

vardagen präglas av rutiner och struktur medför det enligt föräldrarna att de ständigt måste 
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vara tillgängliga och närvarande för barnet. Samtidigt finns en känsla av att inte räcka till som 

förälder och att inte klara av de uppgifter som föräldrarollen innebär. De beskriver att de ofta 

inte får kontakt, inte når fram till barnet vilket gör att de känner sig otillräckliga. När barnet 

inte förstår eller kan göra sig förstådd blir det frustrerat och argt. Föräldrarna beskriver 

barnets frustration över att inte förstå och göra sig förstådd, men även sin egen frustration när 

de känner att de inte når fram till barnet. Känslan av att bli bortvald, utestängd och att inte 

kunna lära känna barnets innersta, gör att föräldrarna upplever osäkerhet i sin föräldraroll. 

Föräldrarna skildrar också en upplevelse av att allt de gör med barnet blir fel, vilket i sin tur 

leder till att de känner sig maktlösa och skäms över sin bristande förmåga att uppfostra barnet. 

De beskriver ett liv i kaos och utan kontroll över familjens tillvaro. En förälder skildrar: 

”Vi gör allt vi kan och lite till, men det räcker inte. Det blir aldrig bra. 

Det undergräver vårt självförtroende som föräldrar och vi känner oss 

maktlösa.” 

 

Samtliga föräldrar i studien har fler barn och de uttrycker oro och sorg över att inte räcka till 

även för dem. Föräldrarna önskar att de skulle hinna ge mer tid och uppmärksamhet till 

syskonen samt vara mer delaktiga i deras aktiviteter. Även om föräldrarna vill göra saker med 

syskonen och finnas till även för dem, känns det svårt eftersom tiden och orken inte finns. 

Föräldrarna beskriver en oro över att deras trötthet leder till att syskonens uppfostran blir 

otillräcklig. De berättar att syskonen ofta får ta den irritation som föräldrarna byggt upp inom 

sig och som kommer fram när de är trötta. Detta ger dem ytterligare dåligt samvete över att 

inte räcka till och leva upp till sitt ansvar som förälder samt över att de behandlar syskonen 

olika. En förälder beskriver relationen till barnets syskon: 

”Alltför sällan visar jag henne hur jag känner. Alltför sällan månar jag 

om henne och tar mig tid bara för henne. Istället blir det ofta fel och vi 

hamnar i bråk och konflikt. Kärleken finns hos mig, ett självklart 

fundament, solid och förankrad i mig, men otrygg hos henne. Jag vet hur 

illa jag gör henne och jag är rädd att det kan sätta spår för livet.” 

 

Resultatet visar även på betydelsen av att ibland få lämna över ansvaret för barnet till någon 

annan person utanför familjen. Det extra stöd som barnet beviljas handlar om exempelvis 

personlig assistent, resursperson på förskola/skola eller korttidsboende. Föräldrarna beskriver 

detta som en förutsättning för att orka med vardagen. Det ger dem en möjlighet att göra saker 

på egen hand eller tillsammans som familj, som en person beskriver; ”göra sådant som 
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normala familjer gör”. De beskriver vidare att när de har personal som fungerar bra, ger det 

dem möjlighet att engagera sig i vardagliga sysslor som är svårt när de är ensam med barnet 

såsom att städa, läsa tidningen eller äta i lugn och ro. Resultatet avspeglar dock att även om 

den avlastning de får från personal är ovärderlig så finns också negativa aspekter i detta. Det 

innebär att hela familjen ska förhålla sig till och lära känna olika personer som kommer och 

går i deras hem och liv. De berättar också om tillfällen där personal går in och tar över vilket 

föräldrarna upplever både sårande och kränkande eftersom de fråntas rollen som förälder och 

som ansvarig för barnet. Föräldrarna uttrycker att en del personer inte fullt ut verkar förstå att 

de endast kommer in i barnets liv en kortare period medan föräldrarna inte kan sluta vara 

föräldrar. Resultatet i detta undertema visar också att föräldraansvaret gör att de tvingas 

minska tid i arbete eller helt sluta arbeta. Samtidigt berättar de föräldrar som arbetar att det är 

ett tillfälle för avlastning där de kan släppa ansvar och krav och vara något annat än förälder. 

Även om arbetet beskrivs som en plats för återhämtning och möjlighet till delaktighet med 

andra vuxna, beskriver föräldrarna att de ändå upplever skuldkänslor gentemot den andre 

föräldern som har ansvaret hemma. 

Avslutningsvis visar resultatet i detta undertema hur föräldrarna bär på en ständig oro över 

vad som ska hända i framtiden för deras barn. De känner ett stort ansvar för barnet och menar 

att barnets behov av stöd och hjälp troligen aldrig kommer att upphöra. Deras oro och rädsla 

handlar även om vem som ska ta över deras ansvar när de själva inte längre finns. Samtidigt 

beskriver samtliga föräldrar en förhoppning om att framtiden ska bli bättre. Att de ska kunna 

släppa på sitt ansvar och kunna glädjas åt vardagen och livet. Detta är något de beskriver 

hjälper dem att orka lite till och att ta en dag i sänder. 

 

Förändrade relationer och minskat umgänge med andra 

Undertemat beskriver hur barnets krav på rutiner och struktur leder till en inskränkt 

delaktighet i vardagliga aktiviteter tillsammans med andra, där både de själva men också 

vänner drar sig undan. Samtidigt visar resultatet att föräldrarna fått nya vänner genom 

kontakter med föräldrar i liknande situation. Vidare skildras hur delaktighet i dagliga 

aktiviteter påverkas av den förståelse som andra personer visar gentemot den situation 

familjen befinner sig i. Slutligen beskrivs hur relationen mellan föräldrarna påverkas dels 

utifrån barnets krav på uppmärksamhet och ständig närvaro från någon av föräldrarna vilket 

ger minskad tid tillsammans men också utifrån den trötthet och oro detta medför. 
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Samtliga föräldrars berättelser avspeglar hur relationer med andra, framförallt släkt och 

vänner förändras. I vissa fall minskar umgänget medan det i andra fall upphör helt. Barnets 

behov av rutiner och struktur gör att det krävs förberedelser inför umgänge och aktiviteter 

tillsammans med andra. Det går åt mycket tid och energi för att planera inför sociala 

aktiviteter och det är svårt att förbereda barnet på vad som kommer att hända. Detta leder till 

att föräldrarna till stor del väljer bort aktiviteter utanför hemmet. Samtliga föräldrar beskriver 

också att de i mindre utsträckning besöker andra personer de tidigare umgåtts med. Av deras 

berättelser framgår att de inte kan slappna av utan ständigt måste passa barnet för att det inte 

ska förstöra något eller förolyckas. I föräldrarnas berättelser avspeglas också betydelsen av en 

förståelse från andra. När andra personer inte förstår vilka svårigheter som finns i vardagen 

och vilka behov barnet med autism har, kan föräldrarna mötas av kommentarer som upplevs 

fördömande eller kränkande som exempelvis att barnet är ouppfostrat. Föräldrarna upplever 

här ett behov av att försvara sig själv och sitt barn mot den oförståelsen. Föräldrarna beskriver 

en sorg över att inte kunna tala uppriktigt med andra om varför barnet uppvisar ett visst 

beteende. Vidare skildrar föräldrarna hur vänner drar sig undan vilket de tror beror på att de 

inte förstår eller vet hur de ska hantera situationer som kan uppstå med barnet. En konsekvens 

av detta blir att vänskapskretsen minskar vilket leder till att föräldrarna känner sig utanför och 

ensamma eftersom de inte kan delta i det sociala livet som förut. En förälder berättar: 

”Det händer, men det är ytterst sällan vi gör avkall på rutinen av artighet, 

eller för att någon annan tycker att vi ”kan väl stanna en stund”, eller, 

”göra det där ni skulle göra lite senare”. Kan låta egoistiskt, asocialt och 

väldigt oartigt. Och det är det. Men det är det ända sättet att hålla 

balansen. Det är därför som samvaron med kompisar, släkt och vänner 

blir problematisk. (...) Så småningom slutar de givetvis att höra av sig. 

Självklart. Vem vill umgås med en familj som nästan alltid tackar nej, 

eller, som inte kan tänka sig att kompromissa?” 

 

Av föräldrarnas berättelser framgår samtidigt en glädje över de vänner som försöker förstå 

vad de går igenom, och som inte skuldbelägger dem för det beteende barnet kan uppvisa eller 

för att de är osociala. Föräldrarna beskriver också att de funnit nya bekantskaper och fått 

vänner som befinner sig i en liknande situation, genom aktiviteter som anordnas av 

barnhabiliteringen. Deras berättelser reflekterar att föräldrar i liknande situation har en verklig 

förståelse och med dem kan de dela erfarenheter, sorger och glädjeämnen vilket gör att 

tillvaron inte känns lika svår. Känslan av att kunna vara sig själv, att inte vara ensam om 



13 
 

problematiken eller mötas av fördömande kommentarer gör att föräldrarna kan slappna av och 

känna en delaktighet tillsammans med andra. 

Slutligen visar resultatet i detta undertema att relationen till varandra som par förändras. 

Föräldrarna beskriver att bristen på tid för varandra samt tröttheten gör att relationen 

försämras. Detta är något föräldrarna beskriver även påverkar familjesammanhållningen. Av 

deras berättelser framgår att de tar ut mycket av sin ilska och frustration på varandra eftersom 

de behöver vara lugna och trygga inför barnet. I berättelserna speglas en oro över att inte veta 

hur dagen kommer att bli. Föräldrarnas oro över att inte orka med dagen leder till spänd 

stämning mellan dem. Det finns förhoppningar om stöd och förståelse från den andre som inte 

alltid införlivas vilket leder till påfrestningar i relationen. Betydelsen av att stötta varandra 

och dela på ansvaret beskrivs som en förutsättning för att orka och få tid över för egna 

aktiviteter som tillför energi. Dock beskriver föräldrarna att detta blir på bekostnad av tid 

tillsammans men det är en förutsättning för att få vardagen att fungera. En förälder beskriver 

följande: 

”Det som kunde vara jobbigt var när både jag och hans pappa var 

slutkörda och låg kvar i sängen och väntade ut varann. Jag låg och 

hatade honom för att han ”aldrig” kunde stiga upp. Att det ”alltid” 

skulle vara jag. Visst steg han upp och tog hand om sonen när jag bad 

honom, men varför måste jag alltid vakna och slåss för det jag behövde? 

(…) Jag hade inte ord på den inre ensamhet jag kände, utan jag valde, 

om än på ett omedvetet sätt, att slå i dörrar och saker, fräsa och bråka. 

Stämningen förtätades. Varje individ i familjen var arg. Under flera år 

var jag så arg. Jag vet till och med att jag är orättvis för det var visst så 

att jag var den som fick sova ibland när hans pappa steg upp och tog 

vid.” 

 

Begränsat tillträde till samhällets olika arenor 

Resultatet i detta undertema visar hur olika platser i samhället där aktiviteter sker undviks när 

barnet med autism är med. En oönskad uppmärksamhet och attityder från andra gör att 

föräldrarna avstår från aktiviteter och platser som är okända och därmed otrygga för barnet. 

En konsekvens av detta är att hemmet är den dominerande aktivitetsarenan och föräldrarna 

upplever sin delaktighet i samhället begränsad. Resultatet visar även att planering och 

noggranna förberedelser krävs om föräldrarna ska välja att göra saker tillsammans med barnet 

utanför hemmet. 
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Samtliga föräldrar skildrar hur familjens delaktighet i samhällets olika arenor och aktiviteter 

är begränsad. Resultatet avspeglar att både barnets beteende men även andra personers 

attityder inverkar på att aktiviteter i samhället väljs bort eller begränsas. Av deras berättelser 

framgår att barnet har svårt med aktiviteter i obekanta miljöer och med obekanta personer 

eftersom det inte finns en tydlig struktur eller rutin för hur det ska gå till. Spontana aktiviteter 

blir därför inte möjliga eftersom barnet då reagerar med hyperaktivitet och frustration. Vidare 

skildrar föräldrarna hur barnens beteende i sådana situationer möts av blickar och 

kommentarer från okända personer om att de måste uppfostra sitt barn vilket upplevs svårt 

och påfrestande för föräldrarna men också syskonen. Konsekvensen blir att föräldrarna väljer 

bort platser och situationer där barnet kan tänkas uppvisa ett sådant beteende. En förälder 

skildrar: 

”Tog med mig en hyperaktiv Alec till Ica idag. Medan jag försökte att 

följa min lista, drog han iväg med sin lilla shoppingvagn och vrålade 

”wrooom” och välte både det ena och det andra. Jag tror jag tog honom 

åt sidan ungefär tolv gånger de första tio minuterna och sa till honom, 

lugnt men bestämt. Gav honom uppgifter som att plocka mat i sin vagn, 

vilket höll i ungefär en halv minut, sedan kliade benen igen. Folk tittade 

på mig med blicken ”har-du-inte-pli-på-ditt-barn”. Jag hade bara lust att 

skrika ”nej, jag är helt värdelös som morsa och har till och med tränat 

honom till att flippa i affärer”.” 

 

Resultatet visar hur hemmet har blivit den dominerande aktivitetsarenan. Samtliga föräldrar 

berättar att de attityder de möter och den oro de känner inför att inte veta hur barnet kommer 

att reagera gör att deras vardag framförallt koncentreras till aktiviteter i hemmet. De beskriver 

hur familjens gemensamma aktiviteter begränsas utifrån detta. Att inte kunna fungera som en 

familj och göra saker tillsammans upplevs påfrestande samtidigt som syskonen har en önskan 

av gemensamma aktiviteter. Föräldrarna uttrycker att utan själva autismen skulle familjens 

vardag bli enklare. Aktiviteter som exempelvis att äta middag tillsammans blir ett 

stressmoment där samtliga familjemedlemmar önskar avsluta så fort som möjligt. Av 

föräldrarnas berättelser framgår att det krävs en noggrann planering och förberedelser under 

lång tid inför situationer som inte är familjära för barnet. Detta innebär att exempelvis en 

semesterresa måste planeras i detalj och de måste göra upp ett program eller schema som de 

kan träna in tillsammans med barnet. Trots förberedelser kan föräldrarna inte vara säkra på 

hur barnet kommer att reagera och det är svårt att planera och ha strategier för om något 

oväntat inträffar. Det arbete som krävs i form av förberedelsetid och energi från föräldrarna 
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och den känslomässiga påverkan barnet går igenom gör att föräldrarna ofta avstår från 

önskade aktiviteter. 

Resultatet reflekterar även hur föräldrarna har svårt att acceptera barnets problem med nya 

aktiviteter och miljöer. De berättar hur de upplever sig misslyckade när familjen försöker 

delta i olika sammanhang och göra saker tillsammans men tvingas avbryta på grund av 

barnets beteende. Samtliga föräldrar uttrycker en stor kärlek till barnet men beskriver 

samtidigt på olika sätt att de upplever barnets funktionshinder som en belastning eftersom det 

hindrar dem från att vara delaktig i ett sammanhang tillsammans med andra. Av deras 

berättelser framgår en önskan om att kunna leva ett vanligt liv som andra familjer gör. En 

förälder berättar följande: 

”Det går inte att knalla på som vanligt. Vi måste lära oss det. Lära oss att 

inte leva efter det förväntade familjemönstret, för allt är annorlunda nu. 

Men vi gör fortfarande sådant som vi inte borde göra. Sånt som vi 

verkligen borde ha lärt oss. Som att gå på restaurang. Varför blir vi så 

besvikna när vi vet att projektet ”restaurang med hela familjen” är en 

riktig högoddsare? Förmodligen därför att vi – innerst inne – inte vill 

förstå att ingenting, någonsin, kommer att bli som förr. Vi förnekar fast vi 

borde förstå. Vi måste inse det. Måste vänja oss vid det. Ingenting är 

längre som 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. Hoppas att vi kan komma dit. Vi måste lära oss att lägga 

undan förväntningarna, det är så lätt att bli besviken.” 

 

Diskussion 

Syftet med studien var att beskriva erfarenheter av delaktighet i dagliga aktiviteter hos 

föräldrar till barn med autism. Resultatet speglar hur vardagen på olika sätt präglades av att ha 

fungerande rutiner och struktur för barnen samt hur hela familjens delaktighet i vardagens 

aktiviteter påverkades i relation till detta. Föräldrarnas berättelser återger hur barnens behov 

av rutiner och struktur medförde att föräldrarollen kom att dominera deras vardag där också 

relationer och umgänge med andra förändrades samt möjligheter att vara delaktig i aktiviteter 

utanför hemmet begränsades. Resultatet bidrar med stöd för hur delaktighet och aktivitet kan 

möjliggöras men även hindras utifrån detta. I likhet med vad som beskrivs i arbetsterapiteori 

(Kielhofner, 2008) visar resultaten på hur delaktighet i vardagens aktiviteter är ett resultat av 

ett komplext samspel mellan individen och miljön. 
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Samtliga föräldrars berättelser reflekterar hur barnets behov av rutiner påverkade den övriga 

familjens livssituation i form av minskad delaktighet i vardagliga aktiviteter. När rutiner 

bryts, som vid skollov, blir barnets beteende mer destruktivt, vilket leder till att vardagen blir 

svårare att hantera. Föräldrarna beskriver svårigheter att kunna förbereda barnet för sådana 

tillfällen på grund av barnets begränsningar i förståelse, kommunikation och interaktion. 

Föräldrarnas berättelser visar dock att barnets förståelse kan ökas och deras destruktiva 

beteende minska genom beteendeträning vilket också har bekräftats i forskning (Osborne, 

McHugh, Saunders & Reed (2008); Sawyer, Bittman, La Greca, Crettenden, Harchak & 

Martin, 2010). 

Resultatet visar hur föräldraansvaret kom att dominera vardagen och andra roller fick stå 

tillbaka. Föräldrarna upplever att de varken har tid eller ork att göra saker för sig själva eller 

tillsammans med övriga i familjen vilket begränsar deras möjligheter till delaktighet i 

vardagliga aktiviteter. Betydelsen av att ha olika roller i livet och kunna utöva rollrelaterade 

aktiviteter beskrivs inom arbetsterapi (Kielhofner, 2008) ha betydelse för personens upplevda 

identitet och kompetens. Att inte kunna uppfylla sina önskade eller förväntade roller beskrivs 

således kunna leda till minskad delaktighet i vardagliga aktiviteter. Forskning (Benson & 

Karlofs 2009) har också visat att rollförluster hos föräldrar till barn med autism leder till 

försämrad hälsa, särskilt om barnet har beteendemässiga störningar. Att inte kunna uppfylla 

sina önskade eller förväntade roller av sig själv eller omgivning leder till minskad delaktighet 

i aktivitet (Kielhofner, 2008). 

Resultatet visar också att föräldrarna upplever sig otillräckliga i sin föräldraroll, både för 

barnet med autism men även för barnets syskon. Föräldrarna uttryckte oro över att de inte 

ägnade tillräckligt med tid och uppmärksamhet åt syskonen på grund av bristande tid och ork, 

vilket även beskrivs av Benson och Karlof (2009). Forskningar har även visat att föräldrarnas 

brist på tid och ork för 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). 

Föräldrarna uttryckte även oro över att syskonens uppfostran blev lidande då föräldrarna inte 

orkade ta konflikterna med dem. Två studier (Ross, 2006; Orsmond & Seltzer, 2009) visar att 

syskon till barn med autism visar högre depressivt beteende, stress och får medföljande 

beteendemässiga störningar, något som kan leda till att familjens förutsättningar för 

delaktighet i aktivitet minskar ytterligare. 
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Föräldrarnas berättelser skildrar även hur relationer förändras och umgänget med andra 

minskar eller upphör helt. Resultatet visar att föräldrarna känner sig oroliga och stressade över 

barnets beteende i miljöer som inte är kända och situationer de inte kan förbereda dem för. 

Detta leder till att de väljer bort att besöka sina tidigare vänner. Resultatet visar även hur 

relationerna mellan varandra i familjen påverkas av oro, stress och minskat umgänge. Detta 

bekräftas av Schieve et al., (2007) i en studie som beskriver att barnets krav på rutiner och 

struktur, samt barnets beteende i sociala situationer kan leda till brist på gemenskap och 

förståelse från andra vilket i sin tur kan öka föräldrarnas stressnivå samt skapa påfrestningar 

på familjesammanhållningen. Föräldrarna i den aktuella studien beskriver hur de upplever att 

de varken hinner med sina barn, relationen till varandra som par, relationen till vännerna, eller 

egen tid. Tidigare studier belyser betydelsen av att prioritera olika relationer, både med sin 

respektive och med vänner samt hur det skapar känslan av tillfredsställelse och stöd 

(Håkansson et al., 2006).  

Resultatet visar hur känslan av att alltid behöva vara tillgänglig och närvarande och aldrig 

kunna slappna av ledde till att föräldrarna kände oro och utmattning, vilket är något som 

också bekräftas av ett flertal studier (Benson & Karlof, 2009; Larson, 2010; Larson, 2006). En 

studie (Keen, Muspratt & Rodger, 2010) visar att föräldrar till barn med autism i högre grad 

upplever stress än andra föräldrar, vilket kan leda till isolering från socialt umgänge, 

frustration och sämre hälsa. I en studie av Case-Smith och Arbesman (2008), beskrivs hur 

föräldrars stress kan minskas genom information och utbildning. Genom att hjälpa föräldrarna 

att förstå barnet och funktionshindret, samt stödja dem att utveckla strategier för att kunna 

hantera de situationer som uppstår kan upplevelsen av stress minska. Föräldrarna i studien 

beskriver också att de funnit nya bekantskaper och fått vänner som befinner sig i en liknande 

situation, genom aktiviteter som anordnas av barnhabiliteringen. De beskrev vikten av att 

kunna slappna av och känna en delaktighet tillsammans med andra. Tidigare studier visar att 

föräldrar till barn med autism är i behov av stöd och utbildning för att kunna utföra och vara 

delaktiga i sociala aktiviteter (Cavallo, Feldman, Swaine & Meshefedjian, 2009; Dunstan & 

Griffiths, 2008), något som kan vara svårare när umgänget med släkt och vänner minskar. Det 

kan vara något att ha i åtanke vid genomförandet av interventioner för barnen och i kontakten 

med familjerna. 

I föräldrarnas berättelser framkom även att de upplever minskad möjlighet till aktivitet i 

samhällets olika arenor. Barnets beteende och behov av planering leder till att föräldrarna drar 

sig undan aktiviteter i samhället till förmån för de i hemmet, samt väljer att utföra spontana 
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aktiviteter i mindre grad. Detta bekräftas av en annan studie (Larson, 2006), som även tar upp 

att föräldrarna ofta måste kompromissa kring barnets behov och familjens aktiviteter och 

sammanhållning. Resultatet i studien visar att föräldrarnas vardag har förändrats från en 

vardag i samhället till att försöka hantera tillvaron och hantera dagen. Då även de vanligaste 

vardagsaktiviteterna är svåra att orka med upplever föräldrarna att de varken kan, hinner eller 

orkar med andra aktiviteter, något som skapar obalans i vardagen. Begreppet balans 

diskuteras inom arbetsterapi av bland andra Hammel (2004) och Håkansson et al., (2006), 

som tar upp att balans mellan aktiviteter är viktigt för välbefinnandet. Föräldrarna beskrev 

även hur barnets problem inför nya aktiviteter leder till minskad delaktighet för hela familjen. 

Case-Smith & Arbesman (2008) menar att träning av barnet kan leda till att barnet utvecklas 

socialt och emotionellt, öka deltagandet och utveckla förmågor som att dela, turas om, 

kommunicera samt andra sociala färdigheter. Larson (2010) visar att barnets framsteg gör att 

föräldrarna känner att vardagen och aktiviteter blir lättare, vilket ökar deras välbefinnande. 

Arbetsterapiteori menar att målet med interventioner ska vara att möjliggöra att personer kan 

välja, organisera och utföra de aktiviteter de vill kunna utföra och finner meningsfulla 

(Canadian Association of Occupational Therapists [CAOT], 1997). Genom att också ge 

föräldrarna stöd att själv återfinna motivationen samt att utveckla fungerande rutiner och 

strategier för aktivitetsutförandet ökas förmågan att utföra önskade dagliga aktiviteter. Enligt 

the Model of Human Occupation (Kielhofner, 2008) leder detta med tiden till utvecklingen av 

nya aktivitetsmönster för familjen. 

Konklusion 

Sammanfattningsvis bidrar studiens resultat med kunskap om hur föräldrar till barn med 

autism skildrar sin delaktighet i vardagens aktiviteter. De beskriver hur deras livssituation och 

aktiviteter kretsar kring hållbara rutiner för barnet för att vardagen ska fungera, vilket leder till 

minskad delaktighet i vardagliga aktiviteter för hela familjen. Vardagen och dess aktiviteter 

präglas av att vara förälder och det ansvar som följer utifrån detta, vilket gör att föräldrarna 

upplever att de inte får tid över till annat de behöver eller vill kunna göra, antingen ensam 

eller tillsammans med övriga familjen. Barnets krav på rutiner och struktur leder även till en 

inskränkt delaktighet i vardagliga aktiviteter tillsammans med andra, där både de själva men 

också vännerna drar sig undan. Slutligen beskriver föräldrarna hur olika platser i samhället 

där aktiviteter sker undviks när barnet med autism är med. Som en konsekvens av detta är 

hemmet den dominerande aktivitetsarenan och föräldrarna upplever sin delaktighet i 

samhället begränsad. Denna kunskap kan vara av värde för arbetsterapeuter, annan personal 
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inom habilitering och rehabilitering, samt övriga personer som kommer i kontakt med 

familjen. Med en ökad förståelse för situationen kan de i sitt arbete med barnen och 

föräldrarna ge mer effektivt stöd och anpassade förslag på interventioner som främjar hela 

familjens delaktighet i dagliga aktiviteter.  

Avslutningsvis speglar studien hur föräldrar som lever i det moderna svenska samhället 

upplever familjens situation. Deras berättelser reflekterade en upplevelse av att även 

syskonens möjligheter till delaktighet i vardagliga aktiviteter blev inskränkt. Det vore därför 

av intresse att även studera hur syskonen till barn med autism skildrar sin delaktighet i 

aktivitet. Vidare finns det familjer till barn med autism från andra kulturer som är bosatta i 

Sverige, med eventuellt andra värderingar och traditioner kopplat till vardagens aktiviteter 

och familjeenheten. Därför är ytterligare ett förslag på framtida studier att undersöka hur de 

upplever sin delaktighet i aktivitet relaterat till att leva i den svenska kulturen samt den hjälp 

och stöd som finns att tillgå i det svenska samhället. Av resultatet i den aktuella studien 

framgick också hur professionella både bidrog men även utgjorde hinder för föräldrarnas 

upplevda delaktighet varför även detta vore intressant att fokusera i fortsatta studier. 

 

Metoddiskussion 

För att diskutera studiens kvalitet och trovärdighet valdes begreppen pålitlighet, noggrannhet, 

tillförlitlighet och överförbarhet enligt beskrivningen av Holloway och Wheeler (2002). 

Författarna anser att valet av en litteraturbaserad studie med kvalitativ innehållsanalys som 

metod för dataanalys var relevant. Då syftet med studien var att beskriva hur föräldrarna 

skildrade sin delaktighet i vardagens aktiviteter, styrks detta av Friberg (2006) som beskriver 

det som en lämplig metod att använda sig av vid studier av personers upplevelser och 

erfarenheter av ett fenomen. Att använda sig av publicerad litteratur gör det möjligt att få 

tillgång till ett färdigt, rikt material som annars kan vara svårt att få tillgång till genom en 

annan datainsamlingsmetod, särskilt vid brist av erfarenhet av metoden, som till exempel vid 

intervjuer. För ett pålitligt resultat krävs dock noggrannhet vid analys av data för att undvika 

felaktiga tolkningar, då det inte som vid intervjuer är möjligt att välja frågeställningar eller att 

ställa följdfrågor för att klargöra otydligheter. För att stärka pålitligheten har det angivna 

tillvägagångssättet och strukturen av den valda metoden (Graneheim & Lundman, 2002) följts 

noggrant, författarna har medvetet försökt arbeta textnära och gått tillbaka till den 

ursprungliga texten i böckerna för att undvika felaktiga tolkningar av materialet. De 
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analyserade böckerna finns även tillgängliga för allmänheten så att läsaren själv kan avgöra 

pålitligheten. Urvalet var relativt litet, något som kan påverka resultatet av det analyserade 

datamaterialet, vilket möjligen kunde ha förbättrats genom att använda fler databaser för 

litteratursökningen eller av att använda andra sökord. Författarna anser dock att materialet var 

omfattande och rikt på erfarenheter av delaktighet i vardagliga aktiviteter vilket ses som en 

styrka. 

För att öka noggrannheten i studien är tillvägagångssättet och analysprocessen tydligt 

beskrivna i metoddelen. Vidare användes citat från böckerna för att belysa texten i resultatet 

vilket enligt Holloway & Wheeler, 2002) är ett sätt att öka noggrannheten och stärka 

trovärdigheten i studien. Författarna valde att läsa böckerna upprepade gånger först var för sig 

för att sedan jämföra och diskutera tillsammans. Även handledare har deltagit i diskussioner 

om kodning och tolkning av materialet där samstämmigheten visat sig vara god varvid 

tillförlitligheten bör ha stärkts. 

Gällande resultatets överförbarhet till andra grupper kan det ses som begränsat utifrån att det 

ger en förståelse för fem föräldrars skildringar av att leva med barn som har autism. Det är 

dock rimligt att anta att dessa erfarenheter kan finnas även hos andra föräldrar eftersom det 

fanns en god samstämmighet i deras berättelser. Författarna har därför försökt beskriva 

metoddelen och analysprocessen noggrant för att läsaren själv ska kunna avgöra om resultaten 

kan överföras till andra områden. 
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Bilaga 1 

Förteckning över biografier 

Författare Titel År Sammanfattning 

Lindgren, Birgitha När jag blir stor 

ska jag bli 

Askungen : om 

ett barn med 

autism 

1996 Författaren är mamma till Ylva-Maria och 

berättar om de vedermödor - och 

glädjeämnen – som familjen har haft. 

Tillvaron förändrades totalt för hela familjen 

på ett sätt som är svårt att föreställa sig. 

Värst var tiden innan andra såg vad hon såg 

hos dottern, nämligen att allt inte var som 

det skulle. 

Deckmar, Maud Freds bok 1998 Författaren berättar om sitt liv med sonen 

Fred, som har autism och 

utvecklingsstörning. Boken tar upp 

omvärldsreaktioner, människosyn samt vad 

det innebär att tänka ”idag är all tid jag orkar 

leva”. Hon inbjuder läsaren att följa henne i 

djupaste sorg, men också i djupaste glädje.  

Lexhed, Jenny Det räcker inte 

med kärlek 

2008 Familjen lever ett gott liv, men med sonen 

Lucas ankomst smyger sig en oro in i deras 

liv. Allt tyder på att han har autism. Läsaren 

får följa familjen, framförallt mamma Jenny, 

som kastas mellan hopp och förtvivlan i sina 

försök att finna en behandlingsmetod som 

kan hjälpa sonen.  

Hjelm, Fredrik Vad händer med 

Kalle: En pappa 

berättar 

2008 Boken handlar om Kalle, men också en 

pappas väg – en lång väg av oro och sorg, 

om förnekelse, ilska, hopp, tester, väntan på 

besked och kunskapsinhämtande. Författaren 

skriver om när en familj när allt ställs på sin 

spets och hela livet förändras. 

Hammar, Kristin Glasbarnet: Min 

autistiske sons 

värld 

2009 När Alec föddes var det något annorlunda 

med honom. När han var tre år fick han sin 

diagnos, autism. Boken är skriven ur hans 

mammas perspektiv, hur hon upplever och 

hanterar sin sons diagnos. 

 


