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Experiences of being a parent with autism spectrum disorder. Experiences and requests for assistance.

Forfattare: Kerstin Lodén-Gustafsson, Kerstin Ornstein

Sammanfattning: Syftet med denna studie ar att utifran ett foraldraperspektiv undersoka behov av och nskemal om stod
som foraldrar med diagnos inom autismspektrum beskriver i sin foréldraroll. Ett annat syfte &r att bidra med dkad kunskap
till en diskussion kring utformandet av stodinsatser for dessa familjer. Studien &r kvalitativ med intervjuer som gjorts i
halvstrukturerad form. Atta foraldrar har intervjuats. Foraldrarna beskriver att deras svarigheter gor det svart for dem i
samspelet med barn och partner. De forsoker sjalva och tillsammans med partnern finna I8sningar i samspelet. Till hjalp att
finna losningar har varit insikt om de egna svarigheterna, stod riktat till AST-problematiken och att fa hjalp i parrelationen.
Avlastning framfor allt genom utokad tid i forskola beskrivs som vasentlig. Onskemal framférs om att stodet ges med en
helhetssyn pa familjen, att stodet anpassas och méjlighet att fa samtala med foréaldrar med liknande problematik. Studien
visar att foraldrarna efterfragar stod i sitt foraldraskap och att ytterligare studier behdvs for att kunna méta dessa foraldrars
och deras barns och partners behov.

Abstract

The purpose of this study is to examine the needs and wishes of support in the parental role described by parents with
diagnosis within the autism spectrum from a parental perspective. Another purpose is to contribute to increased knowledge
to a discussion of the design of support for these families. The study is qualitative with interviews carried out in a semi-
structured format. Eight parents were interviewed. The parents describe their own difficulties, the difficulties in the
interaction with the children and with their partner. They try to find solutions in the interaction both by themselves and with
their partner. Helpful for finding solutions has been insight into their own difficulties, aid directed at problems related to
their diagnosis and to get help in relationship. Relief, particularly through extended time in preschool described as essential.
Wishes were expressed that the support is given with a holistic view of the family, that the support is adapted to the parental
diagnosis and that opportunity to talk with parents with similar problems is provided. The study shows that the parents
desire support in their parenting, and that further studies are needed to meet these needs of these parents, their children and
their partner.
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Sammanfattning

Syftet med denna studie ar att utifran ett foraldraperspektiv undersoka behov av
och 6nskemal om stod som foraldrar med diagnos inom autismspektrum
beskriver i sin foréldraroll. Ett annat syfte &r att bidra med 0kad kunskap till en
diskussion kring utformandet av stodinsatser for dessa familjer. Studien &r
kvalitativ med intervjuer som gjorts i halvstrukturerad form. Atta foréldrar har
intervjuats. Foraldrarna beskriver att deras svarigheter gor det svart for dem i
samspelet med barn och partner. De forsoker sjalva och tillsammans med
partnern finna losningar i samspelet. Till hjalp att finna l6sningar har varit insikt
om de egna svarigheterna, stod riktat till AST-problematiken och att fa hjalp i
parrelationen. Avlastning framfor allt genom utdkad tid i forskola beskrivs som
vasentlig. Onskemal framfors om att stodet ges med en helhetssyn pa familjen,
att stodet anpassas och mojlighet att fa samtala med foraldrar med liknande
problematik. Studien visar att foraldrarna efterfragar stod i sitt foraldraskap och
att ytterligare studier behdvs for att kunna méta dessa foraldrars och deras barns
och partners behov.

Nyckelord: austismspektrumstorning, Asperger, syndrom foraldraskap,
foréaldrastod

Abstract

The purpose of this study is that from a parental perspective to examine the
needs and wishes of support parents with diagnosis within the autism spectrum
describes in her parental role. Another purpose is to contribute to increased
knowledge to a discussion of the design of support for these families. The study
Is qualitative interviews carried out in semi-structured form. Eight parents were
interviewed. Parents describe their own difficulties, the difficulties in the
interaction with the children and partner. They try by themselves and with
partner solutions in the interaction. To help find solutions has been
understanding of their own difficulties, aid directed at the problem and to get
help in relationships. Relief, particularly through extended time in preschool
described as material. Wishes expressed to be delivered taking a holistic view of
the family, to support adaptation and the opportunity to talk with parents with
similar problems. The study shows that parents seeking support in their
parenting, and that further studies are needed to meet these parents, their
children and partner’s needs.

Key words: autism spectrum, Asperger syndrome, parenthood, parental aid
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1 Inledning

Denna studie handlar om hur féréldrar med diagnos inom
autismspektrumstorningar (AST) beskriver sina erfarenheter av vad som
forsvarat och underlattat deras foraldraskap. Deras erfarenheter omfattar bade
foraldrarollen och olika stodinsatser de tagit del av. I studien beskrivs ocksa
foraldrarnas 6nskemal och idéer om hur stéd kan utformas.

| arbetet med foraldrar ska personal som arbetar inom vard och omsorg arbeta
utifran ett barnperspektiv, fragan ar aktuell och ny lagstiftning som skarper
kravet pa personal att beakta barn som anhériga kom 2010 (Jansson, Larsson, &
Modig, 2011).

Det finns fa studier som undersokt denna grupps egna upplevelser och vi vill
genom féraldrarnas beskrivningar av sina erfarenheter bidra med 6kad kunskap
till en diskussion kring utformandet av stodinsatser for dessa familjer.

2 Bakgrund

2.1  Sambhallets stod till barn och foraldrar

Regeringen har de senaste aren satsat stora resurser for generellt foréldrastod p g
a att barn och ungdomars psykosomatiska och stressrelaterade besvar okat de
senaste 20 aren. | en ambition att kunna stodja och hjalpa foraldrar i deras
foraldraskap vill regeringen i sin nationella strategi, En vinst for alla, forma flera
aktorer pa olika arenor att hitta modeller for samverkan kring ett universellt
forebyggande foraldrastod, d v s att alla foraldrar erbjuds samma mojligheter till
stod och hjalp. For familjer med sma barn finns t ex modra- och barnhalsovard i
alla landsting som pa manga platser i landet samverkar tillsammans med
kommunens 6ppna forskolor och férebyggande socialtjanst i familjecentraler.
Tillgangen till stod- och hjalpinsatser for foraldrar med storre barn &r inte lika
val utbyggd overallt i landet. Den nationella strategin omfattar inte riktade
insatser till grupper av foraldrar med sarskilt behov av stoéd (SOU 2008:131).

Nar det galler familjer dar barn eller vardnadshavare har en funktionsnedséttning
ska samhéllsstodet genom generella och riktade insatser tillsammans utgora det
helhetsstod som enskilda och familjer behdver. Studier visar att det inte finns sa
mycket skrivet géllande generellt stod som &r kopplat till personer med sérskilda
behov, utan det som finns fokuserar istéllet pa riktat stod framst till foraldrar
vars barn har funktionsnedséattning. For dessa familjer ar de allvarligaste
riskerna social isolering och stress bland annat p g a beteendeproblematik och
somnrubbningar. Det framkommer att personal inom det generella foréldrastodet
behover kunskap om olika funktionsnedséttningar samt kunskap om skillnader
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mellan konsekvenser av en funktionsnedsattning hos barnet och konsekvenser
som beror pa bristande omsorg (Socialstyrelsen, 2010).

Foraldrastod har positiv effekt pa foraldrars stress och psykiska hélsa i familjer
dar barn eller vardnadshavare har en annan funktionsnedsattning an
utvecklingsstorning. Ett riktat stod bor ta hansyn till hela familjen t ex genom

s k familjeombud. Vidare bor stodet ges kontinuerligt, anpassas Over tid samt
anpassas till en stor variation av forutsattningar da behovet av insatser styrs
utifran graden av funktionsnedséttning, alder, familjesammanséttning o s v.
Praktiskt och psykologiskt stod ar olika typer av foraldrastdd som minskar
pressen pa familjerna och det finns vetenskapligt stod for att ...familjebaserad
habilitering, stressreducerande insatser med kognitiva inslag samt manual-
baserade foréaldratraningsprogram som ges individuellt eller i grupp har positiva
effekter” (Socialstyrelsen, 2010, s. 7).

Foraldrastédsprogram som utvarderats i en nationell jamférande studie och som
uppvisat goda resultat ar bland andra COPE och Komet, vilka &r nagra av de
foraldrakurser som erbjudits foraldrarna i denna studie bade i LinkOping och
Uppsala. Effekterna som beskrivs fran dessa foraldrakurser &r att foraldrarnas
kompetens, tilltro till egen formaga och tillfredsstallelse med foraldraskapet 6kar
genom att; 1) de far verktyg och nya satt att tanka, 2) deras stress minskar, 3) de
slutar reagera negativt pa barnens beteende och borjar ta barnens perspektiv, 4)
de far battre relationer, 5) barnens beteendeproblem minskar, 6) foréldrarna
ké&nner ny gléadje i sitt foraldraskap (Nationell jamférelse av
foraldrastodsprogram-NJF-studien, 2012 ).

Merparten av de studier som omfattar familjer dar en foréalder har en
funktionsnedséttning handlar om féraldrar med utvecklingsstorning. Fortfarande
saknas kunskap for riktat stod till de familjer dar nagon foralder har
neuropsykiatriska svarigheter (Socialstyrelsen, 2010).

2.2 Barnsom anhoriga

Idag finns kunskap om att bade barn och vuxna kan oroa sig fér varandra om en
foralder eller vuxen som barnet stadigvarande bor tillsammans med &r sjuk, har
psykisk funktionsnedsattning eller alkohol-/drogberoende (Jansson, Larsson, &
Modig, 2011). Barnets ratt att fa information, rad och stod om dess foralder eller
annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med t ex har en psykisk
funktionsnedsattning, har starkts fran den 1 januari 2010 genom en ny
bestammelse i halso- och sjukvardslagen (HSL, SFS 1982:763, 2 g §). Barns
behov av att ta del av insatser for egen del, &ven om en vardnadshavare
motsatter sig detta, har uppmarksammats och &ven har har deras ratt stéarkts
genom forandring i foraldrabalken (SFS:1949:381 Foréldrabalken, kap 6, 13a 8).
| en rapport fran allméanna Barnhuset lyfter forfattarna fram att den nya
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lagstiftningen “’staller krav pa att ett familjeorienterat arbetssétt utvecklas”
(Jansson, Larsso, & Modig 2011, s. 9). Folkhalsoinstitutet har tillsammans med
Socialstyrelsen och Sveriges kommuner och landsting fatt i uppdrag fran
regeringen att utveckla stodet till barn vars foraldrar har olika svarigheter.
Arbetet ska ske genom att stodja samarbetsprojekt och forskning (Nationellt
kompetenscentrum Anhoriga, NKA, 2012).

2.3  Mer kunskap behovs

Det saknas kunskap om olika metoder som jamfor effekten av olika stdd och
hjélp till familjer dar ndgon vardnadshavare har neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning. Det behdvs darfor fler studier kring foréldraskap och
funktionsnedséttning, bl a studier som;

”- Bade tar hansyn till barnens och foréaldrarnas behov och kombinerar det
med ett samhallsperspektiv.
- Kartlagger hur stodet ser ut samt undersoker hur olika professioner kan

samverka for att stodja fordldrar med olika typer av funktionsnedséttning”
(Socialstyrelsen, 2010, s. 23).

Karin Joreskog (2009) patalar aven behovet av jamforelser i foraldraskap mellan
foréldrar med utvecklingsstérning och andra funktionsnedséttningar.

”Kunskap om t.ex. vilka likheter och skillnader det finns mellan foréldrar
som har en utvecklingsstorning och foraldrar som har en neuropsykiatrisk
diagnos av den karaktar att det paverkar foraldraskapet — som har betydelse
for hur stodet behover utformas - kan behova utvecklas” (Joreskog, 2009, s.
67).

Vi har sokt litteratur inom dmnesomradet Autismspektrumtillstand och
foréldraskap och dven Aspergers syndrom och foréldraskap. Vi har inte funnit
litteratur som tar upp detta &mnesomrade. Vi har i vart sokande haft hjalp av
bibliotekarie vid Halsouniversitetets bibliotek i Linképing och av bibliotekarie
vid Infoteket i Uppsala. Svarigheten att finna litteratur inom amnesomradet
bekraftas ocksa i en kunskapsoversikt fran Socialstyrelsen (Socialstyrelsen,
2010).

3.  Syfte och fragestéllningar

3.1 Syfte

Syftet med studien &r att utifran ett foraldraperspektiv underséka behov av och
onskemal om stod som foraldrar med diagnos inom autismspektrum beskriver i
sin foraldraroll. Ett annat syfte ar att bidra med 6kad kunskap till en diskussion
kring utformandet av stodinsatser for dessa familjer.



3.2 Fragestallningar

De fragor vi stallde upp och énskade fa besvarade var;

-Hur beskriver foraldrarna erfarenheter av sitt foraldraskap?

-Hur beskriver foraldrarna erfarenheter av samarbete med sin partner i deras
foréldraskap?

-Vilka faktorer beskriver foraldrarna har underlattat/forsvarat deras
foréldraskap?

-Vilka erfarenheter har foréldrarna av generellt och riktat stod i sitt
foréldraskap?

-Har foraldrarna idéer och 6nskemal om stod och i sa fall vilka?

4, Teori

4.1  Ett systemteoretiskt synsatt

| studien utgar vi fran ett systemteoretiskt synsatt. Redan pa 1940-talet beskrev
Bertalanffy den generella systemteorin. For att forsta en situations hela
komplexitet racker det inte med att forsta delarna var for sig, utan man behéver
fa en forstaelse for helheten. (Lundsbye et al., 2010). ’Systemteorierna utgor en
mycket viktig grundval for hela det familjeterapeutiska omradet” (Schodt &
Egeland, 1994, s. 32). Enskilda familjemedlemmars svarigheter eller styrkor
paverkar alla i familjen. Den enskilda familjemedlemmen ar inte en isolerad
enhet i sin familj och familjen &r inte en isolerad del fran den utvidgade familjen
eller det omgivande samhéllet. De olika relationerna i och omkring familjen
paverkar varandra (Hartveit & Jenssen, 2012).

Salvador Minuchin, den strukturella familjeterapins framsta foretradare skriver,
”Det maste t ex finnas en makthierarki dir fordldrar och barn har olika
auktoritetsnivaer ” (Minuchin, 1976, s. 68). Han betonar vikten av att foréldrar
och barn befinner sig pa olika hierarkisk niva i familjen, dar foréldrarna har
auktoriteten att styra i familjen for att kunna ta ansvaret for barnens uppvéaxt
(Schodt & Egeland, 1994).

4.2  Definition av autismspektrumtillstand

Autismspektrumtillstand (AST) ar ett samlingsnamn for olika diagnoser.
Begreppet omfattar funktionsnedséattningar p g a biologiskt betingade, medfédda
eller tidigt uppkomna avvikelser i vissa delar av centrala nervsystemet. Dessa
funktionsnedsattningar paverkar de kognitiva funktioner som &r nédvandiga for
att utveckla en social och spraklig kommunikation samt forestallningsformaga
och flexibilitet (Socialstyrelsen, 2010). Avvikelserna vid AST medfor
begransningar eller svarigheter inom minst tva av féljande tre omraden;



1) dmsesidigt socialt samspel, 2) dmsesidig verbal och icke-verbal
kommunikation, 3) fantasi och beteende” (Gillberg, 2011, s. 27).

Larsson Abbad (2007) betonar individperspektivet och faran med att alltfor
okritiskt generalisera kring personer med Aspergerdiagnos (AS), nar hon skriver
om sin avhandling: ’Studien visar att personer med AS-diagnos ar en heterogen
grupp och att varje individs unika historia, forutsattningar och erfarenheter ar
avgorande for hur de beskriver sina liv. Att individen fatt diagnosen AS innebér

inte att denne med automatik skiljer sig fran personer utan diagnos” (Larsson
Abbad, 2007, s.177).

Hertz (2011) foredrar att anvanda begreppet autismspektrumstérningar da det i
hogre grad dppnar upp for att kunna se mojligheter till utveckling, istallet for
begreppet “tillstand” som han menar &r ett uttryck for att stérningarna skulle
vara mer statiska och stabila.

Bade i den internationella diagnosmanualen ICD-10 (International Classification
of Diseases and Related Health Problems, WHO, 1993) och i den amerikanska
DSM-IV (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, APA, 1994)
anvands allt oftare termen autismspektrumtillstand (Gillberg, 2011). DSM-
manualen revideras for narvarande och arbetet med DSM-5 planeras vara klart i
maj 2013. I den nya upplagan foreslés att en enda diagnos ”autism-
spektrumstorning” ska ersétta de nuvarande; autistiskt syndrom, Asperger
syndrom, desintegrativ storning hos barn samt genomgripande stérning i
utvecklingen utan ndrmare specifikation (Autismforum, 2012).

4.3  Enannorlunda perception och kanske mer an en diagnos

Det &r inte ovanligt att en och samma person kan ha mer an en av de olika
neuropsykiatriska diagnoserna. Det & minst 75 procent av alla med Asperger
syndrom som ocksa uppfyller kriterierna for ADHD, vilket innebar brister i den
funktion som reglerar aktivitetsnivan hos en person (Attwood, 2011).

”Gemensamt for alla neuropsykiatriska problemstillningar ar att det fore-
kommer svarigheter kring exekutiva funktioner, d v s. problem kring
planering, organisering, att paborja, att avsluta, géra bedémningar m.m.,
minnesfunktioner, motorik och perception, i varierande grad och pa olika
vis” (Johansson, 2009, s. 5).

En del personer med Asperger syndrom har beskrivit att deras
perceptionskanslighet inneburit storre svarigheter for dem an t ex svarigheter vid
samspel eller kommunikation (Attwood, 2011). Okade kunskaper om
annorlunda satt att tdnka och férmaga att hantera sinnesintryck vid AST har
bidragit till 6kad forstaelse hur stod och habiliterande insatser kan utformas



(Socialstyrelsen, 2010).

Enligt Gillberg (2011) har sa gott som samtliga personer med Asperger syndrom
en annorlunda ljuduppfattning. Taktila perceptionssvarigheter ar ocksa vanliga
liksom starka reaktioner pa lukt och smak. Gunilla Brattberg &r ldkare och
forfattare med hogfungerande autism. Hon beskriver en del av sin ljudkénslighet
sa har;

I mitt fall yttrar det sig sa att jag inte klarar flera ljud samtidigt. Jag kan
inte samtala med nagon om radion eller TV:n &r pa...Jag har ocksa svart att
kommunicera med mer &n en person i taget, speciellt om flera talar
samtidigt. Det verkar som om jag inte kan fa ett ljud i forgrunden och ett
annat i bakgrunden. Bada tar plats i huvudet och stér min koncentration. Jag
forefaller sakna filterfunktion. Oronen &r som mikrofoner som fangar upp
alla ljud...” (Brattberg, 2007, 5.152)

Svarigheter inom familjen som paverkas av den annorlunda perceptionen kan
t ex vara att en foralders kanslighet for ljud kan medfora krav pa
familjemedlemmarna att folja strikta rutiner eller att bete sig utifran ett sérskilt
satt. Familjemedlemmarna kan ocksa paverkas av en foralders snabba
humaorsvéangningar, sarskilt i form av plotslig vrede och darigenom forsoka
anpassa sig for att inte reta upp foraldern (Attwood, 2011).

4.4  Okad kunskap kraver andra arbetssatt

Okade kunskaper om en annorlunda perception hos personer med AST stéller
krav pa god kompetens inom omradet hos de behandlare och stédpersoner som
moter personerna och deras familjer. Enligt Johansson (2009) kréavs det av
behandlaren att denne har kdnnedom om funktionshindret, hur patienten
fungerar neuropsykiatriskt och da sarskilt hur patienten fungerar perceptuellt.
Hon pekar pa att aven natverket behover ha kunskap om funktionshindret.
“Kunskap kan fordndra attityder, vilket i sin tur kan fordndra formagor och
omstandligheter” (Attwood, 2011, s. 11).

Nér det galler psykoterapi beskriver Stadler (2010) att behandlaren behdver ha
kunskap om AST-problematiken eftersom det psykoterapeutiska arbetet behdver
modifieras och anpassas for att kunna vara till hjalp om det i grunden finns en
biologisk eller genetisk sarbarhet hos klienten. Da relationerna inom aktenskapet
ofta verkar vara anstrangda misstanker Stadler att det ofta &r familjeterapeuter
som far besok av par dar den ena parten har svarigheter inom AST. Stadlers
antagande bekréftas av Attwood (2011) som under senare tid fatt en 6kning av
remisser fran parterapeuter som lart sig kdnna igen tecken pa Aspergers
syndrom hos par som sOkt parterapi. Hans erfarenhet ar att konventionell

6



parterapi inte varit sarskilt framgangsrik i dessa fall, utan havdar att terapeuten
behdver ha kunskap om svarigheterna och anpassa den terapeutiska tekniken till
de speciella problem de medfér. Aston (2009) &r en terapeut som arbetat fram
strategier i terapeutiskt arbete med par och familjer dar nagon har Aspergers
syndrom. Hon menar att det for samtliga familjemedlemmar &r sarskilt svart att
leva med dessa svarigheter. Funktionshindret ar osynligt dels genom att det inte
syns fysiskt och dels kan omgivningen bli forvirrad da personen med Aspergers
syndrom kan fungera extremt val i manga sammanhang, samtidigt som
svarigheterna i det sociala samspelet paverkar alla i familjen. Enligt Gillberg
(2011) kan gruppverksamheter kopplade till ett likartat intresse upplevas mycket
positivt, ibland med och ibland utan professionell ledare. Han betonar vikten av
att ledare fOr psykoterapigrupper ar medvetna om AST och menar att sedvanlig
psykoterapi i grupp ar kontraindicerad vid dessa tillstand. I en studie av
Forssman och Moverare (2012) framkommer att personer med AST beskrivit
positiva upplevelser av att delta i gruppverksamhet.

5. Metod

5.1 Forforstaelse

Som socionom/familjebehandlare inom kommunal Rad och stodverksamhet och
kurator vid Barn- och ungdomshabilitering méter vi familjer inom ramen for
behandling, tidigt stod, foraldrautbildning och andra stodinsatser som familjer
kan ha behov av. Detta gor att vi har en kunskapsmaéssig och erfarenhetsmaéssigt
upparbetad forforstaelse i amnet, vilket kan préagla arbetet med studien. Vi har
aktivt forsokt att forhalla oss kritiska gentemot detta i stravan att i mojligaste
man kunna stélla oss fria/utanfor denna forkunskap (Fejes & Thornborg, 2009).

5.2  Teoretiska ansatser och begrepp

For studien har en explorativ understkande metodansats valts (Fejes &
Thornborg, 2009). Detta eftersom vara erfarenheter fran litteratursékningar ar
samstdmmiga med tidigare erfarenhet, d v s att det i stort sétt saknas forskning
kring autismspektrumstérning och foraldraskap (Socialstyrelsen, 2010).

For att belysa fragorna har vi valt att géra halvstrukturerade intervjuer med
6ppna fragor i teman fran fragestallningarna. Studien har darmed inspirerats av
ett fenomenologisk synsatt i sin utformning (Fejes & Thornberg, 2009). Inom
fenomenologin forsoker forskaren forsta hur aktérerna sjalva beskriver varlden
utifran egna perspektiv (Kvale & Brinkmann, 2009). Har anvands den
kvalitativa forskningsintervjun. Tanken ar att forsoka ”forsta varlden fran
undersokningspersonens synvinkel, utveckla mening ur deras erfarenheter,
avsloja deras levda varld som den var fore de vetenskapliga forklaringarna”
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(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 17). Enligt Fejes och Thornborg (2009) forsoker
den kvalitativa forskningsintervjun fanga den bild av verkligheten sasom
informanterna upplever den.

Da vi ser det som oundvikligt att i viss man fargas av forforstaelse och anvéander
relevant litteratur for att i vissa fall belysa informanternas beréttelser kommer
studien dar att Overga till en mer hermeneutisk ansats (Fejes & Thornborg,
2009).

5.3 Intervjupersonerna
Foljande urvalskriterier har anvénts for studien:

- Intervjupersonerna har en diagnos inom AST.

- Intervjupersonerna lever tillsammans med partner som de har barn med. |
familjerna bor minst ett barn hemma.

- Intervjupersonerna har eller ha haft kontakt med habiliteringen dar de bor.
- Intervjupersonerna ar jamnt konsfordelade.

Personal fran vuxenhabiliteringarna i LinkOping, Uppsala och Mj6lby hjélpte till
att valja ut och fraga foraldrarna om de ville delta i studien. Informationsbrev
om studien skickades ut till personal och tillfragade intervjupersoner. For att
gora lasningen av studien enklare kommer intervjupersonerna fortsattningsvis att
kallas foraldrarna.

Foraldrarna ar i aldrarna 31-55 ar. De har levt med sin partner mellan 5 till 25 ar.
Deras barn &r i aldrarna mellan 4 till 18 ar. De har fatt sina diagnoser sedan 1,5
till 15 ar tillbaka i tiden och samtliga har eller har haft kontakt med
habiliteringen dar de bor. Nagra av foraldrarna har arbete eller annan
sysselsattning, 6vriga antingen studerar, arbetstranar, ar sjukskrivna eller
arbetslosa. Enligt foréldrarna har partnern i tre par antingen diagnostiserade eller
troliga svarigheter av neuropsykiatrisk art. | ytterligare tva familjer har partnern
andra kroniska kroppsliga problem.

Tre foraldrar har forutom diagnos inom Autismspektrum, dven ADHD-
problematik, som de medicinerar fér. Minst tre av atta intervjupersoner har barn
med diagnos inom AST eller ADHD, eller ar under utredning. Detta innebar en
sarskild tyngd i foraldraskapet (Socialstyrelsen, 2010).

54 Genomfdorande av studien

En intervjuguide skapades, dar fragestallningarnas teman formulerades som
frageomraden. | den halvstrukturerade intervjun anvandes 6ppna fragor.
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Intervjuguiden anvandes som en checklista med forslag pa fragor vi kunde
anvanda (Se bilaga 1).

Vi gjorde fyra intervjuer var. Alla intervjuer, utom en, genomfordes pa vara
arbetsplatser, d v s landstingets habiliteringar och kommunens Rad- och
stodverksamhet. En forélder ville att intervjun skulle ske i hemmet, och att
dennes partner skulle vara med under intervjun som stéd. Partnern kom med
egna inlagg, varvid intervjuaren var noga med att verifiera fran intervjupersonen
sjalv for att fa dennes asikt om det sagda. Vid vissa intervjuer behévdes mer tid
vilket ocksa gjorde att dessa intervjuer blev mangordiga. Vi fick innehallsrika
beréattelser om intervjupersonernas erfarenheter.

5.5 Etiska 6vervaganden

| forskning stélls man infér att hantera de delvis motstridiga intressena av
behovet av ny, fordjupad kunskap och av skyddet for individen. | varje
forskningsrapport finns etiska problem att 6vervaga (Humanistiska-
Samhaéllsvetenskapliga forskningsradet, 1999). Det ar betydelsefullt ur ett etiskt
perspektiv att intervjuerna, och studien i sin helhet, genomfors i en anda av
respekt for varje individ och med en dnskan om att studiens resultat ska bidra till
Okad kunskap som ska kunna anvéndas for vara till nytta. Fyra huvudsakliga
krav beskrivs (ibid.) som vi tagit hansyn till i var studie:

1) Informationskravet: Har upplystes foréldrarna om syftet med studien och om
sin roll i denna. De upplystes om att intervjuerna skulle spelas in pa band och att
materialet bara anvénds till denna studie och darfér kommer att raderas néar
studien ar klar. De fick ocksa information om att det var frivilligt att delta och
mojligt att avbryta sitt deltagande néar som helst. | bérjan av varje intervju
fragade vi personerna om det fanns fler fragor. Vi lamnade ocksa vara
kontaktuppgifter sa att det fanns mojlighet att hora av sig med fragor.

2) Samtyckeskravet: Intervjupersonerna fick forfragan om de kunde tanka sig att
delta, i forsta skedet av personal som de kénde och i nésta skede genom
informationsbrev fran oss. | dessa kontakter var var intention att ingen
patryckning skulle ske for att fa personen att medverka.

3) Konfidentialitetskravet: Fordldrarna informerades om var tystnadsplikt, samt
att deras namn och personavgifter avidentifieras i texten for att skydda deras
identitet.

4) Nyttjandekravet: Det insamlade materialet i form av intervjuer har enbart
anvandas till denna studie.



5.6 Databearbetning och analys

Malterud (2009) har beskrivit analysmetoden Systematisk textkondensering. Vi
har inspirerats av denna metod. Dar betonas att systematik och reflexivitet &r
viktiga forutsattningar i arbetet. Analysmetoden beskrivs som att texten
organiseras sa att meningsinnehallet framgar for att fa ett helhetsintryck, de
meningsbarande enheterna lyfts fram och abstraheras och en sammanfattning
gors av deras betydelse (Malterud, 2009).

| studien anvandes foljande tillvagagangssatt:

1) Alla intervjuerna spelades in pa ljudband. 2) Direkt efter intervjuerna skrev vi
en sammanfattning av intervjun och vara reflektioner. Sammanfattningen
gjordes for att fa en helhetsbild av intervjun och som hjalp i att kunna ga mellan
helhet och delar i analysen av materialet (Widerberg, 2002). 3) Intervjuerna
skrevs ut ordagrant, dar aven sadant som pauser, hummanden etc, togs med. 4)
Alla intervjuerna lastes av oss bada och vi markerade meningsbarande delar i
dem. 5) En matris gjordes for en forsta kodning av de meningsbarande
enheterna. 6) Meningsbérande enheter utkristalliserades. De sammanstalldes i
teman med meningsbarande citat under dessa. 7) Citaten; de meningsbarande
delarna kodades. Koderna sorterades i grupper sa att nya teman framtradde. 8)
En sammanfattande beskrivning gjordes for varje tema. Dessa beskrivningar
analyserades och kommenterades sedan i diskussionsdelen.

De citat som anvants i texten har varsamt redigerats genom att smaord och
hummanden tagits bort for att gora citaten mer lasvanliga. Tre punkter beskriver
att texten ar klippt. Tva punkter markerar tvekan, hummande. Alla
intervjupersoner ar val representerade. Citat fran nagra av dem har anvants mer
da de val kunnat beskriva upplevelser och situationer som géller for flera av vara
intervjupersoner. Av etiska skal, for att ingen ska kunna identifieras, har vi valt
att inte ha med kodningen.

5.7 Reflektioner kring reliabilitet, validitet och dverforbarhet

For att fa en hog reliabilitet valdes 6ppna fragor i teman. Ledande foljdfragor
forsokte undvikas for att i sa hog grad som mojligt efterfraga
intervjupersonernas egna beréattelser. For att kunna ga mellan helhet och delar
(Malterud, 1999) sa lade vi ocksa till att vi for varje intervjuperson forsokte
finna och skriva ned, dels en sammanfattning av innehall och intryck direkt efter
intervjun och dels essensen av det som intervjupersonerna framférde i sin
intervju. Vi jamforde sedan detta for att 6ka var forstaelse for det
meningsbarande i varje intervjupersons beréattelse och for att fa en hog validitet
genom jamforelse av var forstaelse. Vi har ocksa haft praktisk nytta av detta
genom att kunna ga tillbaka till dessa sammanstallningar for att se om vi, utifran
det vasentliga i varje intervjupersons berattelse, hade missat nagon interviju-
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persons beskrivning vid sammanstéllningen av resultatdelen. Malterud skriver;
I kvalitativa studier kraver idealen om helhetstdnkande att forskaren visar

lojalitet mot det informanterna ursprungligen sa och menade.” (Malterud, 1999,
s. 95).

Forhoppningen med intervjun var att upptécka fenomen i beréttelserna om
foraldraskap vid AST, som kan beaktas da stodverksamhet ska utvecklas. Har
blev varje foralders beréattelse vardefull och unik i sig (Kvale & Brinkmann,
2009). Forhoppningsvis kan studiens resultat ha ett storre varde an att bara
omfatta de som intervjuats, d v s resultaten ska i ndgon mening kunna dverforas.
Sjélva studien bor kunna upprepas av en annan forskare dér likartade fenomen
och aspekter kan framtrada, d v s studien har i den meningen en intersubjektiv
testbarhet, d v s replikerbarhet (Kvale &Brinkmann, 2009), (Sohlberg &
Sohlberg, 2011). Efter de atta intervjuerna uppnaddes en forsta méattnad i
materialet, d v s att intervjuerna ”fangade in” vissa grundliggande fenomen,
utifran dessa har nagra centrala begrepp formulerats. Ett metodiskt mal och
forhoppning med studien ar att den ska vara sa tydligt och vél underbyggd med
material fran intervjuerna att resultaten kan vara 6verforbara. Detta innebar att
fynd fran studien kan vacka insikter som lasaren kan ha nytta av i liknande
sammanhang (Malterud, 1999).

6. Resultat
Vi har valt att skriva resultaten i beréattande form for att lata intervjupersonernas
’roster komma fram”, detta motiverar lingden och mingden av citat.

6.1  Svarigheter i samspel med barn och partner i familjen

| materialet beskriver foraldrarna egna svarigheter som de relaterar till AST. Har
inleds med deras beskrivningar av svarigheterna och av de konsekvenser som
dessa far i samspelet med barnen och partnern i familjen.

Svarigheter att lasa av och forsta socialt samspel

Flera foraldrar beskriver att de har behovt hjalp att lara sig forsta socialt samspel
och att lasa av barnen redan da barnen var mycket sma. En av foréaldrarna
beskriver att det var sarskilt svart for henne att forsta barnen innan de hade ett
verbalt sprak: “Eftersom jag har svdrt att lisa av det som inte sigs sd var det ju
svart att lasa av barnen innan de fick ett sprdk... att jag inte riktigt vet. Ar hon
arg? Ar hon ledsen?...Vad iir det hon éir?”

En foralders rastloshet ger svarigheter i samspel och stressen utgor hinder att
genomfora aktiviteter med barnen: “Jag var ju liksom sa rastlés. Jag kunde inte
vara stilla... och “sa nu har vi fikat ska vi ga nu eller”?” Foraldrarna ger ocksa
beskrivningar av hur de hamnar i argumentationer med barnen som ar svara att
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|0sa; ”"Nej det far du inte, ja for att det ena eller det andra... Da blir de ledsna
eller borjar argumentera eller liksom. Ja, de beslut som paverkar nd"n annan,
de besluten dr svarare.” En annan foralder beréttar: ... med ( barnet) har jag
fatt hysteriska skitfaniga gral. Hon har blivit arg och da har jag blivit arg
tillbaka och sa har det eskalerat...”

Flera foraldrar beskriver svarigheter med att hamna rétt i sociala kontakter. En
foralder beskriver hur han kan marka det efterat, men inte forsta hur det gick till:
"Sen missar jag ju sociala spelet ibland... rdtt ofta kan jag forstd efterat att nu
maste jag ha kommit fel Adr ndgonstans, men jag fattar banne mig inte hur.”
Samma foralder beskriver att hans svarigheter att kommunicera och hans satt att
fungera tidigare lett till att det “Idst sig” i relationen till partnern och blivit sa
stora konflikter att han oroat sig for att forhallandet till frun inte skulle halla utan
att hon ”...varit sa less pa mig sd att hon vill ifran mig.” Han beskriver att det
blivit lattare for honom sedan han fatt insikt om diagnosen, men att allt ju inte
|6ser sig i och med den: ” ...f6r det dr ocksa att jag dr rdtt ddlig pa att
kommunicera, att tala om saker. Det forsoker jag jobba med, fér det &r ratt
mycket att for att jag ska hitta det optimala tillféllet att tala om saker, och det
optimala tillfillet kommer aldrig.”

Att delta i aktiviteter som anordnas pa forskolan kan ocksa innebéara svarigheter
for foraldrarna, da det stéller krav pa dem att umgas med andra “Alla
foraldrafikor, alla sommarfester allt sdna saker och det ar rent mingel och jag
hatar det faktiskt!...och de &r inte helt accepterat att bara strunta i det utan man
far hitta nat sdtt och overleva det”.

Svarighet att fa vardagen att fungera

Svarigheter som de flesta foraldrar beskriver ar att skjuta upp saker, ha svart att
komma igang och fa saker gjorda, svarigheter med att antingen fastna i detaljer
eller att halla pa med flera saker samtidigt, att kunna halla ordning: ”...det
vanliga livet &r en utmaning. Det kraver mer hjarnkraft an for vanliga
méanniskor. En vanlig manniska kan komma hem och se att dar ligger nagonting
och plocka upp det. Jag maste se det och tanka att jag kan plocka upp det och
dd fixar jag inte for mycket distraktioner.” En foralder gor ocksa en beskrivning
av hur det paverkar sjalvkanslan: ”.. jag far liksom koncentrera mig pd att géra
en sak at gangen... Jag har svart att halla ordning hemma och det skams jag
Jjéittemycket for.” Hennes svarighet att halla ordning hemma far konsekvenser
for barnen pa sa sétt att hon far svarare att lata dem ta hem kompisar: ”...jag vill
inte att andra ska se, komma hem till oss och se hur det ser ut...Att jag 6nskar
att jag kunde vara mer "Ja det dr klart att du far’.”

Flera foraldrar reflekterar Gver att deras svarighet att komma igang och fa saker
gjorde ocksa gor att de i vissa fall far svart att gora aktiviteter med barnen. En
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forilder reflekterar hir dver hur det blir for barnet: ”Nej, men det &r ju inte sa
kul att ha en pappa som inte far tummen ur pd vissa saker...”. En annan foralder
beskriver att han tycker att han skjutit pa att vara med barnen: ” Fér att vipps sa
det s& var barnen stora, alltsa man har hela tiden skjutit saker framfor sig med
barnen... Men kan du bygga lego?... "Nej inte idag, jag orkar inte idag” eller
“Jag har nd't att gora.”

Att behdva planering och struktur

Foréldrarna beskriver att de behdver en forutsdgbar planering och struktur for att
kunna hantera vardagen. Flera foraldrar beskriver att de har svart for att bli
dverraskade eller att behdva ta snabba beslut, ndgot som mer eller mindre direkt
paverkar barnen. En foralder beskriver att behovet att planera forhindrar att
familjen kan traffa slaktingar som ibland hor av sig med kort varsel och att det
gor familjen annu mer ensam och isolerad: Vi vill ju veta i forviig. Alltsa, Vi
lever ju i det har att vi maste veta i forvag. Att ring garna nagra dagar tidigare
an samma dag eller dagen fore for da har vi hunnit forbereda da’n och oss
sjdlva och...”

En annan foréalder beskriver svarigheter med att kunna géra snabba
évervaganden vad galler barnen, t ex lata dem aka ivag till kompisar med kort
varsel: ”...nér de vill leka med andra... da kan de ringa och fraga: “Far jag folja
med den? Och jag maste bestamma nu for i sa fall ska jag félja med bussen och
da gar den nu’. Liksom, att de vill att jag ska fatta snabba beslut, sa. Och det
tycker jag ar svart darfor att sa funkar jag inte utan jag liksom vill ha det liksom
uppstrukturerat.” Samma foralder beskriver ocksa oro for att hennes svarigheter
ska gora det svarare for henne att kunna vara en forebild for barnen och lara dem
vardagliga sysslor: ... det gor ju att mitt liv ar ganska regelstyrt och jag ar
radd for att gora fel och sa dar... och sa tycker jag nog att det ska vara pa mitt
satt och perfekt. Jag tror att jag ar dalig pa att slappa och lara barnen att géra
sakerna.”

Trotthet, svart med beharskning och oro fér barnen

De flesta foraldrar beskriver att deras svarigheter leder till stor trotthet.
Vardagen blir dd modosam. Sarskilt finns beskrivningar av detta da forsta barnet
var nyfott: “Jag satt ganska apatisk efter att jag fatt (barnet), det var inte

mycket jag orkade gora.” En annan foralder beskriver: ... blev ju.. valdigt,
valdigt trott. Det ar val det jag minns...fran nar de var sma. ... en férlamande
trétthet. Jag tankte ... Ska det vara sa har? Ska man vara sa héar trott? Att all
min vakna tid bara gick at till att tanka pa att fa sova. Sa ar det val lite
fortfarande.”

Flera foraldrar beskriver att de ar oroliga for att deras trétthet och svarighet med
beharskning ska ga ut 6ver barnet. En foralder som sokt hjalp for och arbetat
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mycket med sin svarighet att beharska sig beskriver att han blir uttréttad efter att
ha haft sociala kontakter: "Och da dir det vildigt ldtt att irritation och kanske
gnéallighet och sa har riktas &ven mot (barnet).” Han forsoker dra sig undan med
datorn och: “Stinger in mig i princip.” En av foréldrarna berattar att oron att
inte kunna beharska sig infor barnet gjorde att hon sokte hjélp ...sen ndr jag fick
(barnet) kande jag att jag var for radd att jag skulle géra nat mot henne att jag
skulle fa utbrott for att hon skrek eller hostade eller nos eller nat san’t dér....Sa
jag gick till psykolog och pratade med honom och sa dér och fragade om det
fanns ndagon medicin.”

Beroende av partnern

Foraldrarna beskriver att de ar beroende av partnerns stod och hjélp bade for
egen del och i sin foraldraroll. Beroendet av partnerns stod skapar ocksa i nagra
fall oro att partnern blir allt for belastad och oro for forhallandet. Flera foraldrar
talar dd om behovet av avlastning for partnern. ”Och sd smdningom mdste jag fa
en kontaktperson som kan hjalpa mig, for hon kan inte ta hand om mig ocksa.
For hon, hela tiden har hon haft man kan sdga tre barn (mig ocksa).” En annan
foralder formulerar oron for att partnern inte ska orka bade sonen och hela
arbetet med hushallet: ” Vi behover aviastningen. (frun) gor ju allting hemma.
Och for att hon ska fa da en aterhamtningstid sa behover vi fa hjalp med att
ndgon tar (sonen) ett par dagar i veckan...” Ytterligare en forélder
beskriver:”...hon har dragit hela lasset. Hon har styrt upp det hela.”

6.2 Underlattande faktorer i samspel med barn och partner
Alla intervjupersonerna beskriver hur de férsoker finna I6sningar for att
dverkomma svarigheter i samspel med sina barn. De beskriver hur de férsoker
finna forhallningssatt for att kunna vara tillganglig och narvarande som foralder,
hur de forsoker finna l6sningar och strategier som ar anpassade efter barnet och
hur de reflekterar kring sitt eget satt for att samspelet med barnen ska fungera
béattre. Foraldrarna beskriver, i olika grad, hur de klarar av samspelet och sin
foraldraroll.

Onskan om att vara tillganglig och narvarande som foralder

En av foraldrarna betonar vikten av narvaron som foralder da hon reflekterar
kring att hon inte skulle klara fler an tva barn: ”...jag vet att jag blir sd otroligt
splittrad...blir det for manga barn da reder jag inte ut nd 'nting...och pd nd't
sdtt sd...grdnsen gar ddr vid tvad...Jag vill kunna vara en nédrvarande fordlder,
det dr ju det.”

En pappa reflekterar Gver att han inte varit sa narvarande da barnen var sma och
att det gor det svarare att vara delaktig som foralder nu: ”...Om hon (partnern)
ar hemma det &r “‘mamma, mamma... da far jag kliva fram och tala om att ni
kan fraga mig, eller jag kan ocksa hjdlpa till.” En annan foralder beskriver hur
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paret vantat med att skaffa barn for att bli mer stabila: ”...men ndr vi kinde att
nu borjar vi bli s pass stabila s& nu kan vi ta det..ta ett barn liksom. ”

Flera foraldrar talar ocksa om hur viktigt det ar att delta med barnen i aktiviteter
eller hjalpa dem med praktiska saker: "Men samtidigt sa har vi jdtteroligt ...Sd
det dr ju nd 't stort intresse som vi har gemensamt da.” En annan foréalder
beskriver: ”...om det hédnder nagonting ute sa. Som igar sd var det en
badmintonboll som (sonens) kompis skot upp pa ett tak. "Da &ar det min pappa
som kan fixa det, sa han, att hamta den da’. Sa de gangerna kénner man sig ju
liksom extra viktig.”

Anpassa sig efter barnet

Foraldrarna beskriver hur de forsoker finna I6sningar och strategier i sitt
foraldraskap som ar anpassade efter barnet. Flera foraldrar beskriver att deras
egna svarigheter gor att strategierna inte alltid lyckas, men att det finns en
stravan att lyckas som fungerar ibland.

Foraldrarna tar bl a upp situationer da de forsoker avleda barnet och leka sig
igenom svara situationer, som héar med hartvatt: ”...oftast sd fir man bara gora 't
och sa far hon gallskrika, och ibland sa lyckas man lésa det pa ett smidigt satt
sa att man leker igenom det har med att skélja ur haret och hon kan skratta och
jag kan skratta.”

Samma foralder beskriver strategier med att forsoka hjalpa barnet igenom
praktiska situationer som det har aldersadekvat svart for: ... praktiska smd
situationer som man vet att hon har det jobbigt med som nér hon ska kla pa sig
och vilka kidder hon ska ha.”

En foralder beskriver att han forsoker att inte dra in barnet i féraldrakonflikter
:”...nu brdkade vi mycket mer nér dottern var liten, sa att det ar val ratt nu nar
min fru har nan férebraelse mot mig sa gar numera min dotter direkt i
forsvarsstallning a mina vagnar sa, och da forsoker jag bromsa det for jag
tycker inte jag behover forsvaras.”

En annan foralder forsoker undvika konflikter genom att ga till ett annat rum:
“Det dr det enda man kan gora att ga till ett annat rum eller sa.”

Ytterligare en foralder beskriver hur hon genom att kénna igen egna svarigheter
kan guida sonen i socialt samspel:...jag ar valdigt rak och 6ppen och tydlig och
sager att om man gor sa har sa reagerar den sa , men om du gor sa har sa
kommer det hdr att hdinda.”
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Hantera egna svarigheter

Foraldrarna beskriver hur man forsoker finna olika l6sningar och strategier
utifran de egna svarigheterna. De beskriver hur de forsoker att 6vervinna och
hantera egna svarigheter for barnets skull, tar emot stod som foralder for barnets
skull bade av partnern av den &ldre generationen och av fran samhéllets
stodverksamheter. Det finns beskrivningar av hur man genom att reflektera dver
de egna svarigheterna forsoker finna sétt att 6verkomma svarigheterna i socialt
samspel, svarigheter med behérskning och behovet av allt for stelbent struktur.

En foralder beskriver att hon hade svart att lasa av och forsta barnen innan de
hade ett verbalt sprak. Fortfarande maste hon dock hantera situationer da hon
har svart att forsta barnen. Hon ger héar ett exempel pa hur det kan ga till: ~Alltsd
mina barn vet ju inte hur det ar att ha en mamma som instinktivt kanner. Utan
de dr ju vana vid att jag frdagar... Jag vet nd 'n gang ndr vi var i simhallen
...barnet var inte sd stort och hade nagot sd 'nt ddr ljud och jag kunde inte
avgora om det var liksom skratt eller ... grdt sa det tjot. Sa dd gick jag ner pa
knana och sa fragade jag: “Ar du ledsen eller ar du glad eller s&?” “Men jag ar
ledsen’. Om det dr det svaret jag fdr... dad trostar jag. Problemet dr ju inte att
jag inte kan kinna kdnslor... men jag har svart att ldsa av ... bara ndgon
berattar for mig sa kan jag ju liksom.. beméta de kanslorna som den andre
har.”

En strategi som en foralder beskriver &r att anpassa aktiviteter sa att han sjélv
béattre klarar av dem. En férélder beskriver det som: ”...ndr vi var pa Grona
Lund med barnen forra veckan, da var det inga problem alls da kénde jag att
jag hade koll pa laget, vi hade en avgransad aktivitet och det var jag som
styrde.” Samma foralder beskriver ocksa att han anvander sig av tekniska
hjalpmedel som en smartphone som hjalp att fa struktur i vardagen: "I alla fall
far mina barn sin veckopeng.”

En foralder som arbetat mycket med sin svarighet att beharska sig beskriver hur
han reflekterar Over sitt eget beteende och forsoker att inte brista ut mot barnet
da han sjalv ar anstrangd: “Att forsoka vara tydlig i kommunikationen sa att
sdga och forsoka styra mig sjdlv dd.”

Vara delaktig

Ett tema i intervjuerna ar att man trots svarigheter forsoker hjalpa till med det
man kan i ansvaret for barnen och i familjens praktiska géromal: ”’Ddir hdller vi
pa att omfordela rollerna, allteftersom jag hittar en fungerande teknik for det
hela. Sa borjar jag ta storre del, men det ar fortfarande att min fru har haft
huvudansvaret just for att det krdver mer hjdrnkraft for mig.”

Dar bagge parter har svarigheter finns beskrivningar i att man forsoker gora det
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var och en kan och att man kan ’kugga i” varandra. En intervjuperson uttrycker
det som: "Jag och min fru..vi har ju hittat varandra om man sdger. Vi passar ju
in. Men det ar klart da maste det komma ett kugg som gar ihop...Det inte jag kan
det kan hon for mig och det inte hon kan det kan jag for henne.”

Ytterligare en foralder ger exempel pa sadant samarbete. | detta fall da man ska
hémta sitt barn i skolan: “Ja hdmtning. Da har ju jag fdtt géra mycket eftersom
det ar jag som kor. Och (partnern) far inte kora. Sen ett tag akte vi bada. Jag
tyckte att det var jobbigt att ga till skolan. Han liksom gick in och hamtade, men
jag fick ju kéra dit honom.”

Prata och resonera sig fram

De flesta foraldrarna beskriver hur de och deras partner resonerar med varandra i
fragor kring barnen och livssituationen, t ex vad barnen far géra, om var man
kan fa hjalp till barnen och familjen. Det handlar ocksa om att foraldrarna
paminner varandra om kunskap fran foraldrakurser.

Flera foréldrar beskriver samtalet mellan makarna som viktigt for dem: Vi
pratar ju ganska mycket. Vi &r ute och gar och pratar och pratar. Och liksom
vrider och vinder.. att hur ska vi gora och allt sa 'nt.” En foralder beskriver att
hon, speciellt da det kravs snabba beslut, behéver resonera med partnern om
bedoémningar: “Ja, for om det dr sd 'na hdr saker som jag aldrig har ens har
funderat pa innan och sa ska jag nu férsoka och komma pa na’nting...."Ska de fa
cykla pé stora vagen?” Och det har vi ju inte funderat pa innan. Da maste vi
sdtta oss och fundera...och sen sda komma fram till ndgonting.”

Partnerns stod i samspelet med barnen

De allra flesta foréldrarna beskriver att de behdver och tar emot stéd av sin
partner i samspelet med barnen. Det handlar dels om att fa hjalp att tolka vad
barnet menar.: ”...min fru har sagt till mig ett antal gdanger att; “men, det var
inte s& han menade, tror jag, utan det var sa héar istillet.”” Foraldrarna ger
ocksa beskrivningar av hur de behover stod av partnern i argumentationer med
barnen och i att l16sa konflikter med barnen: ”...sd har det eskalerat och till slut
har hon ringt till sin mamma och beklagat sig...Och rétt ofta ... brukade min
hustru konstatera att dottern hade ratt, att det var jag... som var tvungen att
borja agera som en vuxen.”

Det kan ocksa handla om att fa stod da man inte reder ut en situation med
barnet: “Utan de fa ganger det blir att (partnern)dr i affiren eller liknande. Dd
ar det jattebra att uppfinningen mobiltelefon fungerar. Sa det &r..da ringer man
helt enkelt till (partnern) da. Sa far (hon) prata med (barnet) eller prata med
mig och lugna ner mig en stund till da.”
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En foralder beskriver ocksa stod av partnern i att finna nya forhallningssatt till
barnen: ”...en kontinuerlig process dr att vi borjar fungera bdttre och bdttre
ihop, att vi pratar med varandra pa ett annat satt och stodjer varandra. Forut
har jag varit rigid och reflexmdssigt sagt nej... Sd nu har jag istdllet forsokt
bdrja att inte reflexmassigt saga nej, vilket tyvarr innebar mer glass till barnen,
men det kan jag ta. Jag ser det som ett 6vergangsstadie sdddr.”

Det kan ocksa galla att vaga ge barnet lite mer sjalvstandighet: ... hjilper mig
att lite grann sléappa henne..lata henne nu ga till kompisen sjalv, hon ska ju inte
over ndagon vdg eller sd ddr.”

Flera foraldrar ger exempel pa hur partnern kan paminna om kunskap och
foraldrastrategier som tagits upp pa foraldrakurser t ex att forbereda barnet pa att
det maste byta aktivitet eller att nagot kommer att handa. En foralder beskriver
hur partnern paminner henne: “Ja, ndir jag glommer bort att forbereda henne pd
att nu kommer det har och det har att handa. Ja men, da sager (partnern) att: °
Om hon far 5 minuter till. " Ja, just det.”

6.3 Attsom foralder ha en diagnos inom AST

Insikten om AST problematiken till hjalp i foraldraskapet

De flesta foraldrarna beskriver att det inneburit en lattnad for dem att fa en
diagnos inom AST, dels for att fa forstaelse for sig sjalv och for att kunna hitta
strategier: “Jag tycker att det var ett bra hjdlpmedel. Att kunna fd en mer
forstaelse for hur jag fungerade. Och ocksa att kunna klura lite pa vad jag hittar
for strategier att gora det bdttre liksom.”

En foralder upplever att hans kontakt med det yngre barnet underlattats av att
han fick diagnos i samband med barnets fodelse. Insikten om egna svarigheter
samt foraldrastod gor att han reflekterar mer over sig sjélv, istéllet for att som
tidigare, utga fran att andra gjort fel. “’(sonen) och jag kommer oftast éverens,
men det har val att gora med att det var strax efter att han var fédd som jag fick
diagnosen sd ddr har jag haft tid att fundera over hur jag beter mig.” En
foralder beskriver ocksa att bade han sjalv och hustrun fatt en forstaelse sedan
diagnosen satts for de svarigheter han haft att vara delaktig som féralder med
barnen: “Ja, men nu med facit i hand, sen jag fick min utredning, sa forstdar hon
att det kan vara just p g a att jag inte riktigt visste hur man gjorde.” Diagnosen
har ocksa for de flesta foraldrarna inneburit forhoppningar om att kunna fa hjalp
och stdd i féraldraskap och vardagsliv.

Att tala om sina svarigheter med barnen

Tva foraldrar beskriver att de talat med barnen om sina svarigheter. Kunskap
och insikt om det egna funktionshindret har underlattat for dem att tala med
barnen. Beskedet om diagnosen har for tva andra foraldrar inneburit en
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osakerhet om hur andra ska uppfatta dem vilket forsvarat for dem att tala med
sina barn. Massmedias beskrivning av personer med AST é&r ytterligare en faktor
som forstarkt osdkerheten.

En foralder har antagit att sonen som ar i forskolealdern nog inte ar intresserad
av att tala om pappans svarigheter, men har talat om det med sin dotter. Han
beskriver: “Det kiindes bekviimt. Det kiindes som att jo, men berattar vi det sa
kanske ..for hon ar sa pass klok anda sa att da kan hon hantera det liksom och
det kan vara skont for henne att veta.” Han sager att det var svart for honom att
folja upp hur det blev for dottern efterat: “Sd vet inte jag om hon tyckte det var
jobbigt. Det har jag inte kldim pd och det kan jag inte frdaga heller.”

En annan foralder beskriver att hon férsoker hjalpa sonen till forstaelse for sig
sjalv genom att tala om de svarigheter som de béagge har: ”...du och jag (barnet)
vi har autism, vi tycker att det ar jobbigt med ljud och vi tycker att det ar jobbigt
med vissa saker mdnniskor gor...”

En foralder beskriver oro for att dottern ska bli utsatt och inte fa leka med andra
barn om hon berattar att hennes mamma har en AST-diagnos. Det har gjort att
fordldern har tvekat att berédtta om diagnosen for dottern: > Jag tycker...(dottern)
...hon dr fortfarande ganska liten...och vet vil inte riktigt vad man kan sdga till
andra och inte...hon kan ju uppfatta det pa ett sétt och beratta om det vidare till
kompisen som tolkar det pa ett annat satt och kanske foraldrar som tolkar det pa
ett annat sdtt.” Denna mamma har erfarenhet av att dottern varit med om att en
kamrat inte fatt leka med henne, hon vet inte varfor men ar orolig for att det kan
handa igen om andra foraldrar skulle fa kinnedom om hennes diagnos inom
AST: "Jag vet ju en mamma, ddr mamman ndstan forbjuder dottern att komma
till (fordlderns dotter).”

Foraldrarna reflekterar kring nackdelar och férdelar med deras satt att
fungera i samspel med barnen

De flesta foraldrarna beskriver att de inte kan se fordelar med att fungera utifran
en autismspektrumstorning, utan att det tvart om staller till svarigheter: ’Nej det
kanns inte som om Asperger gor en till en battre foralder, utan snarare att man
madste forsoka hantera det.”

En av foralder beskriver att hon kan ocksa kan se fordelar just med sitt satt att
fungera. Det leder till att hon mer noggrant vill tala med barnen for att forsta vad
det som de séger betyder: “Jag vill ju géirna liksom, liksom veta och sa, sd dd
fortsdtter jag och fragar...Ja jag kan nog tycka att det var bra att jag inte
slippte det utan att vi faktiskt satt och pratade och funderade.” Hon beskriver
ocksa att hennes satt ger en tydlighet: ”Det ar tydlighet och dppenhet...och att
jag sager som det ar. Och talar sanning. Sa nat sa’nt har spel blir det ju aldrig
hemma hos o0ss.”
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6.4 Erfarenheter av stod

Alla foraldrar énskar stod. Foraldrarna har haft behallning av olika typer av
stodinsatser. Avlastning i form av uttkad tid i forskolan och stdd av anhériga
lyfts som vasentliga.

Flera foraldrar beskriver svarigheter med att fa kdmpa sig till stod. Nar stodet
har inneburit kunskap och insikt om diagnosen har det varit till hjéalp. Viktiga
kvalitéer i stodet beskrivs som att det ges anpassat och familjeinriktat. Det &r
aven viktigt att stodet ges med kunskap om AST och att stddpersonen har
kvalitéer som att kunna lyssna, vara tillganglig, finnas kvar och kunna fungera
som stod vid t ex moten.

Tidigt stod

Enskilt stod hos barnmorska och BVC-skoterska har varit en faktor som
underlattat for flertalet av foréldrarna att ta emot hjalp under graviditet och efter
forlossning. En foralder beskriver hur viktigt det var att fa sin oro och sina
funderingar tagna pa allvar: "Dom har varit jéttebra...dom har lyssnat...inte
varit radda for att sdga kontakta den har, eller jag skickar en remiss till
psykologen eller sd...”

Nar det handlat om st6éd som ges i grupp till blivande foréldrar, &r det endast ett
fatal som beskriver att det varit till hjalp for dem i deras foraldraskap. Efter
forlossningen har flertalet inte deltagit i gruppverksamhet, framst p g a trotthet
eller for att det var svart for dem att komma ivég. Ytterligare sadant som
forsvarat att ta emot stodet handlar om uttalade egna svarigheter: ”...alltsd jag,
det &r ju den har Aspergern, jag kande ju aldrig nan samhorighet med nan av de
andra...bdttre med enskilt stod. ” En annan forélder séger: “Jag kom nog aldrig
in i den gruppen.”

En foralders erfarenheter av gruppverksamhet skiljer sig fran de andras, da hans
foréldragrupp som startade under graviditeten fortsatte med samma foraldrar
ytterligare ett halvar efter forlossningen, vilket lett till att familjen fortfarande
har kontakt med nagra andra familjer flera ar senare.

Oppna forskolan har varit en positiv tillgang for nagra foraldrar. En foralder
berattar: ”...gick pa 6ppna forskolan som var jattebra for mig som foralder och
mig som partner och mig som pappa...byter erfarenheter med varandra, ser hur
andra foraldrar gor och beter sig mot sina barn, far tips och rad”, en annan sa:
”...var pd oppna forskolan varje oppen dag...bara att komma ut, bara att det
fanns andra mdnniskor och en massa stimuli gjorde att det funkade.”

Den foréalder vars foraldraskap inte underlattades av vistelsen pa 6ppna
forskolan, beskriver sina upplevelser sa har: ...gick pd pappa-café, det var
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trakigt, de andra papporna kunde leka kafferep med dockorna, men det klarade
inte jag av att gdra, inte nagot konsrelaterat, utan det dar tyckte jag var
trakigt!”

Nagra foraldrar har deltagit i stodverksamhet som riktas till foraldrar med
sarskilt behov av stod, vilket de uppskattat sa mycket att de aterkommit nar de
fatt barn pa nytt. En av dem beréttade att hon fick: ”...mdjligheten att prata med
en manniska som visste vad hon pratade om och kunde det har med barn. Det
var en sd 'n trygg samvaro...och jag fick trdffa andra mammor som hade sma
barn och fick hora liksom om vilka bekymmer dom hade. Och vi kunde liksom
prata och diskutera med personal...”

En annan foralder berattar hur hon fick hjélp att tolka barnens signaler: ”...fick
se sma, sma snuttar av enkla, det var ju valdigt korta sma filmer... knappt nd'n
minut l1anga med vardagssituationer ...sa skulle vi beratta vad vi sett. Och alla
hade sett massor, men jag hade inte sett na"nting...da fragade jag...skulle jag
kunna fa se pa det en gang till...och da nar jag visste vad det var jag skulle titta
efter da kunde jag ocksa se det...det var nastan som en liten parlor....sa det
hjalpte mig att forsta dem béartre. ”

Utdkad tid i barnomsorg

Flera foraldrar har betonat att en av de mest betydande stodinsatserna som
underlattat for dem att orka i sitt foraldraskap har varit att fa utokad tid i
forskola eller pa fritidshem: ”...alltsd niéir vi fick utokad tid, sonen borjade pa
forskolan ndr han var ett dr...sd forskola punkt slut, har varit en jdttestor
tillgang.” | de flesta fallen har habiliteringen initierat denna insats: ”Det dr ju
habiliteringen, vi fick ju bade dagis och fritids fast jag var hemma, alltsd man
far ju 15 timmar, men vi fick heltid.”

Kommunernas regelsystem beskrivs forsvara for foraldrarna som varje termin
maste styrka behovet av insatsen: “Man mdste ha jiittemycket likarintyg for att
fa utokad tid pd forskolan...Men att sa hdar behova ansoka med ldkarintyd,
uttalande diagnospapper varje termin med liksom nya, nu har vi fatt ett beslut
som gdller ett ar och det dr ldangt.”

Avlastning nar orken tryter

De flesta foraldrarna talar om att stod fran den dldre generationen har varit av
stor vikt for att orka med vardagslivet och foraldraskapet: ”De betyder ju
otroligt mycket...Dom finns alltid ddr om vi behover ha hjdlp...och dom stdller
upp i den madn de kan.”

Flera foraldrar berattar ocksa att de regelbundet har hjalp av de &ldre anhériga:
”...nu hdmtar farmor en dag i veckan” och: "Svdrfordldrarna, dom har tickt
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upp och dom staller fortfarande upp och himtar pd dagis...”” De foréldrar som
inte haft tillgang till hjalp fran anhdriga talar om avsaknaden av detta stod:
”...min mor var inte ddr for att hjdlpa till och inte min svirmor.”

Nagra foraldrar har erfarenhet av kompensatoriskt stod i form av kontaktfamiljer
till barnen och beréttar hur detta stod underlattar deras foraldraskap. En foralder
séger: “De dr ju som extrafordldrar...” Samma forélder beskriver hur det
kanslomassigt, sarskilt inledningsvis, varit svart att ta emot kompensatoriskt
stod som senare upplevts som “guld véiirt” da de forutom avlastning kunde se att
sonen fatt hjalp i sin utveckling: ”... i borjan var det ju jittetufft. Jag menar att
nagon annan ska ta han om min son...men d andra sidan, sonen fdr det biittre,
han har det bra ndr han kommer hem.”

Att behdva kdmpa sig till utredning och stéd

Alla man och en kvinna beskriver att det har varit svart att ta sig fram for att fa
utredning och stodinsatser. Samtliga man beréattar att de fatt hjalp av sina fruar i
kontakten med utredande instans och habilitering. En av dem beskriver: ”Jag
lyckades armbaga mig fram till stéd med hjélp av frun ...hon har styrt upp det
hela...sa skulle jag skriva ett brev till habiliteringen... men det hor ju till saken
att man har svart att fa saker och ting gjorda och inte fa tummen ur. Till slut
skrev min fru brevet at mig och papekade det (att det var hon som fick skriva) i
brevet sd sen fick jag komma till habiliteringen.”

Tva av méannen beskriver att de upplevt sig avvisade da personalen vid
habiliteringen vid upprepade tillfallen talat om att de bara ska traffas nagra
enstaka ganger da det tydligen bedomdes att méannen inte hade sa stora problem.
En av méannen beskriver: ”Det har inte blivit sa fa ganger, sa de borde sluta
sdga det, for mig stressar det ju ...man blir ju fundersam och funderar om de vill
vara sndlla mot mig genom att sdga att jag inte behdver sa mycket.” En kansla
som beskrivs ar att varden inte vill kosta pa en person med Asperger den hjélp
han/hon behodver: “Jag kan kinna att mig behéver det inte kostas pd sa mycket
... jag tror de flesta, aven som jobbar, har bilden av ndgon med Asperger som
nagon som &r som en enstoring, inte har forhallande, bor sjalv eller bor hos
mamma ungefar och dar platsar jag inte ...men det kan k&nnas orattvist om man
inte far hjdlp for sitt behov.”

Stod riktat mot AST- problematiken blir indirekt stod i rollen som foralder
De flesta foraldrarna beskriver att de har god erfarenhet av stddpersoner som,
boendestddjare, hemterapeut, arbetsterapeut m fl, som kommit hem och hjalpt
till med att skapa struktur i hemmet. | de fall nagra foréldrar inte varit ndjda med
insatsen har det handlat om att stodpersonen haft egna svarigheter.

En foralder dar barnen ocksa har egna svarigheter beskriver vardet av att
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stodpersonen verkligen kan forstar hur familjen har det: ”...de kommer hem till
en, de kan se saker och ting... att man dr drlig, att sd dr det.” Stodformen, ”Att
gora saker tillsammans”, beskriver en av foraldrarna sa har: “Jag iakttar, hur
gor andra for att passa in?...sen imiterar jag. Jag iakttar och imiterar, sedan
har jag da som en sa’'n har bladder med kartotek...uppe i huvudet, jag tanker
mycket i bilder...i olika situationer, Hur gér man? Vad &ar den gangse normen?
Hur beter man sig...?”

En annan foréalder beskriver hur hjalpen hon fick fran arbetsterapeuten hjalper
henne i rollen som foralder: ”...arbetsterapeut har gett mig sd 'na hdr
scheman...sa nu har jag ett pa ytterdorren dar det stir : "Kom ihdg
gympaklader de har dagarna och frukt dagligen till (dottern)” och om det ar
nagot jag maste komma ihag just innan jag gar, t ex glom inte att posta det
hdr...”

Nagon som ar med som stéd eller ombud

De flesta foraldrarna har 6nskat hjélp av nagon som kan vara med som stod t ex
pa moten eller vid kontakten med olika instanser. En foraldern beskriver att hon
ként sig oséker infor t ex utvecklingssamtal for barnen i skolan. Det har
underlattat att psykologen pa habiliteringen kunnat var med henne pa sadana
moten: “Ndgon som kan forklara vad de menar..Jag tycker att det dr jobbiga
situationer. Det ar obehagliga situationer. Jag blir radd vilket gor att jag oftast
inte kommer ihdg sa mycket efterdt. For att jag brukar vara sd pd helspdnn.”

Mannen beskriver ocksa behov av praktiskt och kdnslomassigt av sin partner
som stod vid méten for att exempelvis vara séker pa att de har uppfattat det som
bestamts och for att kdnna sig mindre ensam och mer saker. En man beskriver:
”Da ringde min fru och ... talade om det hdr. Att: "Det dr det hdr (fordldern)
vill ha hjalp med. Och det har”...nar vi var pa arbetsformedlingen nasta gang sa
var min fru med. Ja, dd blir det ju liksom, da dr man inte ensammen.”

En annan foralder beskriver att hon upplevt att barnomsorgspersonalens attityd
eller brist pa kunskap om de svarigheter en foralder eller ett barn kan ha
inneburit att de inte lyssnat pa eller respekterat hennes asikter. Det har gjort att
hon numera har med sig stodperson fran habiliteringen i kontakten med
forskolans personal: "Jag kan ga till forskolepersonalen och sdga, 'vet ni vad,
sonen behover det har”, det ska man inte géra som foralder, det har jag lart mig,
da hamnar man i konflikt..man ska ga till habiliteringen... da gar dom och séger
att han behover det hdr, da funkar det jdttebra.”

Nagon som ar tillganglig, bryr sig och finns kvar
Faktorer som foraldrarna tar upp som viktiga i stodet ar ocksa att det finns
kontinuitet i
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kontakten. Vidare att stddjaren lyssnar och bryr sig. En av dem beskriver vad
som ar positivt i kontakten: “Det dr att hon lyssnar ju mer. Och hon bryr sig om
mer. Och hon ringer och kollar och "Hur gar det? " och "Hur dr det?”” En annan
foralder beréattar att det alltid varit latt att fa stod av vuxenhabiliteringen: “Jag
har aldrig liksom ként att jag inte har fatt den hjalp som jag behdver, utan de
har alltid funnits dar.”

Att fa olika bemotande

Samtliga kvinnor redovisar att de har fatt stodinsatser for att strukturera upp hem
och vardagsrutiner. | de fall m&nnen berattar om stod i hemmet handlar det
antingen om att deras partner eller barn har behov utifran egna svarigheter. De
reflekterar ocksa dver att deras partner drar ett tungt lass for hemmet och
familjen.

Nagra av foraldrarna kommenterar att de fatt olika bemotande utifran kon eller
diagnos. En mamma upplever att personalen pa forskolan har storre acceptans
om hennes partner glommer nagot an om hon sjélv gor det, samt att de far olika
bemotande om de deltar i nagon fest pa dagis fran bade personal och andra
foréldrar: “Jag vet inte om det & mer accepterat att man som man staller sig i
ett horn och tittar sig omkring och ser fumlig ut. D& kommer nagon och borjar
prata med en. Men om jag staller mig pa precis samma sétt i ett horn, da blir
det mer ett avstandstagande istéallet (fi<in dem).”

En av mannen upplever att hans partner fatt mer stod an han sjalv: ”...jag tycker
det kinns som om anhoriga far mer stod dn den som har diagnosen.” En kvinna
sdger att det finns fler stodgrupper for kvinnor an for méan: “Det tycker jag dr
lite lustigt faktiskt, det ar sa valdigt manga sa’na traffgrupper med fruar till man
som har Asperger, men vildigt fa sadana for mdn.”

Stod i parrelationen;
kunskap om AST och hjalp i kommunikationen ger hjélp till hela familjen

Flertalet foraldrar har sokt samtalsstdd tillsammans p g a en anstrangd
parrelation. De beskriver att stodet varit till hjélp och foéréndrat situationen i
familjen. Foréaldrarna markerar hur viktigt det ar att den som moter paret har
kompetens om AST. En foralder beskriver hur de provat sig fram i olika
stodformer: ”..sen sa'n ddr kurs i dialogsamtal gick vi ocksa ivig pa. Sen har vi
genom aren gatt pa familjeradgivning for att komma framat nagonting sa det ar
egentligen forst nar jag fick diagnosen som vi borjade komma nagon vart. ”

En foralder beskriver hur stddet indirekt varit till hjalp for hela familjen: ”...hon
forklarade varfor, eller hur Aspergern spelade in i mitt satt att hantera saker
och ting och mitt sdtt att reagera och agera ....och att jag har svarare for att fa
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saker och ting gjorda eller att hinda eller mitt sdtt att resonera...” Foraldrar
som fatt riktat tidigt stod eller riktat stod genom foréaldrastodsprogram beskriver
att det varit till stor hjalp nér partnern blivit involverad och nar stodet ocksa
inbegripit parrelationen.

Foraldrar beskriver att hjalpen i parets kommunikation varit viktig: "Och hon
var valdigt bra pa att liksom vara tolk emellan och sa déar. Det var alltid samma
saker som vi hakade upp oss pa och blev osams om. Hon kunde hjalpa till hur
liksom, hur téanker han? Och forklara for honom hur jag tanker sa att vi fick da
en storre forstdelse for varann.”

En annan forédlder beskriver tryggheten i att ha med “tredje part”: "Jag borjade
inte grata pa samma sétt. For nu hade jag ndgon som kunde hjalpa mig att
forklara for (partnern)....” En foralder beréttar hur parsamtalen raddade deras
relation, “Det har hjdlpt, ojojojjaaa! ... det var bra just for att komma vidare
med var relation alltsa...det var nastan att det kommit till en punkt att frun inte
vill vara med mig liksom.” Flera foréldrar beskriver att stod till paret har hjalpt
hela familjen. En foréalder beskriver: ”Det var nog mest alltsd i var
parrelation...men det ar klart, blir den battre sa blir ju det battre for familjen
ocksa.”

Foraldrakurs

Flera foraldrar berattar att den kunskap de fatt genom foraldrakurser har varit
valdigt betydelsefull. Detta oavsett om kursen givits enskilt eller i grupp.
Kurserna har hjalpt dem hitta egna férhallningssatt till olika situationer med
barnen som bland annat minskat braken med barnen. En férélder séger att:
“Fordldrakursen vi gick pd...var mycket bra, vi fick ldra oss mdnga strategier
som: ‘Skrik inte tillbaka, borja inte tjafsa, han blir bara rdadd...for att undvika
brak’.” En annan foralder forklarar: ”...fick ga Komet foraldrakurs, den var
faktiskt ratt bra, just vissa smasaker att tanka efter att det har kan bli brak sa
jag kanske inte ska sciga sd hér...”" En tredje beskriver resultatet fran kursen pa
foljande satt: ”...sonen gladare, lyssnar biittre...konflikterna minskar.”

| de fall foraldern gatt kursen tillsammans med sin partner har det blivit hjalp for
dem tillsammans, vilket en mamma beskriver sa har ”...hemterapeut, den jag
har nu &r superbra, vi har gatt igenom COPE hon och jag och maken och han
paminner mig om COPE-kursen néir jag glémt hur man ska agera.” En annan
som fick skraddarsydd Komet av familjebehandlare vid rad- och stédenheten
menade att: “Forstdelsen for varandra som fordildrar okade ocksa.” En mamma
som deltagit i en riktad grupp beskriver vérdet av att samtala med andra
foraldrar som har liknande svarigheter: “Jag gick nd 'n kurs pd habiliteringen,
det var tvda gdnger tror jag...den var faktiskt vildigt bra...vi pratade just om
foraldraskapet med Asperger...man fick ju mer meningsfullt utbyte genom att
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det var andra foraldrar med Asperger ddr.’

6.5 Onskemal och idéer om stdd

Foraldrarna beskriver framfor allt tre onskemal om stod och hur de 6nskar att
det ar utformat; 6nskemal om helhetssyn pa familjen, 6nskemal om att stodet
ska vara anpassat och 6nskemal om att delta i samtalsgrupper med andra
foraldrar med AST.

Onskemal om en helhetsyn pa familjen

Flera foraldrar tar upp behovet av en helhetssyn pa familjen da man utformar
stod. Sarskilt i familjer déar flera familjemedlemmar har insatser, blir det
belastade med mycket olika stodinsatser da de inte samordnas.

Hér tar en foralder upp att det &r viktigt att &ven pappor med AST-problematik
ska fa tidigt stod i kontakten med sina barn: “Fér ( partnerns) del sd kunde hon
fa hjalp och stottning utav exempelvis Rad och Stod med hur ofta bor (barnet)
bada exempelvis. Men i och med mitt handikapp sa kunde de inte ga in och gora
en sddan grej.” Samma foralder talar ocksa om stod i foraldraskap, inte bara
som avlastning, utan att det ocksa ar vasentligt att foraldern (pappan) far stod i
umganget med barnet, da han inte klarar att vara sjalv med barnet: “Alltsd , nér
jag gor ndgot med (barnet) sa har jag inte bara kontroll pa barnet, utan jag
maste ocksa ha kontroll pa omgivningen. Vilket trottar ut mig. Och da kan det
vara skont att ha nagon till dar... "

En foralder tar upp vikten av att bagge makarna blir involverade da hjélp ges for
struktur och stdd i hemmet. Hon beréttar om konsekvensen nar bara hon och inte
partnern var delaktig i stodet: “Min kénsla dr att da blir ansvaret mitt. FOr det
ar jag som har fatt hjélp, det ar jag som har fatt stodet och sa &r det jag som ska
ordna upp. Och om ingen annan i familjen hjalper mig sa blir det mig
overmaktigt kéanner jag. Dar tror jag att det &r bra om den andre, att partnern,
involveras i det stodet.”

En foralder dar alla i familjen har svarigheter inom AST beskriver hur han
onskar en mer familjeinriktad habilitering: ... Jag gick pd habiliteringen da
med att: Om vi kunde forsoka fa ihop nd"n familjehjalp sa att saga. Sa att inte
“barna ar dar” och sa “vuxna ar dar.” ... att man kunde gora na’n familjegrej av
det. Att man far ihop sa att man kan hjalpa alla i familjen... hur ska jag hjéalpa
mig sjdlv och hur ska jag hjdlpa barnen.”

Anpassat stod

Alla foréldrarna beskriver att de dnskar att stodet kan anpassas. Det galler t ex
foraldrastodsprogram, att man har en helhetssyn pa familjen, och att stodet
anpassas efter den individuella foralderns énskemal och behov. En foralder

26



beskriver detta pa foljande séatt: “Istdillet for att dra en slutsats, en generell rakt-
over —alla- slutsats, maste de forsoka forsta dens problem, eller dens behov.”
Samma foralder hade 6nskat fa farforaldrarna som kontaktfamilj till sina barn
(bada med egna svarigheter), men beskriver att det inte gick p g a att kommunen
inte kontrakterade anhoriga. Detta gjorde att det drgjde tio ar innan de fick det
stod de kunde acceptera ... Vi ville ha nd’'n som kinner barnen.”

Onskemal om grupp for att tala om foraldrafragor

Flera foraldrar uttalar onskemal att fa delta i grupp med andra foraldrar med
AST. En foralder séger: “Det skulle vara positivt att prata med andra och
diskutera och ja, hur det dr och hur man tinker och sd ddr, som fordlder.” En
foralder som gatt Kometkurs tillsammans med foraldrar som hade barn med
diagnos séger att kursen var bra, men att det hade givit mer att ga en sadan kurs
med andra foraldrar som ocksa har AST. Samma forélder tar ocksa upp en idé
om att man skulle ha blandade grupper for att tala om foraldraskap: ”...i den
basta av varldar skulle det finnas en samtalsgrupp som vi &r, den ena utan
diagnos och en dr med...en gang i mdnaden...5-6 par eller sa.”

7. Diskussion

7.1 Resultatdiskussion

Fragorna kring hur foraldrar och barn kan fa stod ar mycket aktuell genom
lagstiftning och samhallets satsningar Vi har i studien fatt beskrivningar pa hur
foraldrarnas svarigheter paverkar deras relationer med barn och partner.
Foraldrarna har ocksa givit beskrivningar pa hur de forsokt finna strategier och
I6sning och tagit hjalp av partnern och stod for detta.

Foraldrarna beskriver vad som varit till hjélp i det stod de fatt och hur de har
anvant stodet i vardagslivet med familjen. De beskriver ocksa 6nskemal om stod
och hur det ska vara utformat. Erfarenheterna av att ta emot stod skilde sig
delvis at. Foraldrar med AST dar en heterogen foraldragrupp, vilket &r viktigt att
kanna till nar man vill na familjerna med stodinsatser. Samtidigt har vi funnit
resultat i studien dar vi kan se genomgaende monster och dar vi 6nskar lyfta
fram teman och fynd som &r viktiga da man planerar och genomfor stodinsatser.

De egna svarigheterna forsvarar samspelet med barnen och partnern

| studien framkommer att foraldrarna reflekterar och bekymrar sig éver sina
egna svarigheter och hur dessa paverkar vardagslivet och samvaron i familjen.
Samspelet med barnet forsvaras bl a av svarigheter att lasa av och forsta sitt
barns kanslor, att komma fel i sociala kontakter, att ha svarigheter att inte kunna
halla ordning, att fastna i detaljer och fa svart att fa saker gjorda. Detta gor att
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det kan lasa sig i relationer sa att foraldern kan komma i konflikt med bade
partner och barn.

Beskrivningarna fran foraldrarna i studien dverensstammer med andra studier
som vi har tagit del av. Detta galler beskrivningar av att en foralder med
svarigheter inom AST kan ha begransad forstaelse for barn och tonaringars
behov och familjen paverkas pa olika satt (Attwood, 2011). Samspelet med
barnen forsvaras ocksa p g a de konsekvenser av trotthet som foljer av att
foraldrarna upplever vardagen som modosam. Att ha perceptionskénslighet,
framst att ha svart for ljudintryck, ar svarigheter som ligger till grund for extra
belastning for personer med Asperger syndrom (Johansson 2009). Alla méan i
studien och flera av kvinnorna beskriver 6kat beroende av partnern och
darigenom oro for att denna ska orka.

Insikt om AST-problematiken underlattar foraldraskapet

Foraldrarna rapporterar att insikt om de egna svarigheterna varit till hjalp for
dem i relationen till barn och partner. Resultatet visar att det framst inneburit en
lattnad for foraldrarna att fa diagnos och darmed insikt om AST problematiken,
men att kanslorna infor att fa diagnos ocksa ar ambivalenta. Foraldrarna
beskriver att kunskapen Okat forstaelsen for dem sjalva och mojligheten att for-
sbka finna strategier fOr att hantera sin vardag och sitt foraldraskap. Insikt om
AST-problematiken kan gora det lattare for foréldrarna att tala med sina barn om
de egna svarigheterna. Att partnern far okad forstaelse om foréalderns svarigheter
underlattar deras samspel och dkar méjligheten for foraldern att kunna fa stod av
sin partner. For att relationen ska fungera behover bada parter acceptera
diagnosen och fa insikt om ett annorlunda sétt att fungera pa och vara
motiverade till att férandras och lara om (Attwood, 2011).

Foraldrarnas upplevelser av att ha fatt diagnos 6verensstammer med andra
beskrivningar vi tagit del av. Johansson (2009) redovisar exempelvis att
personer som fatt diagnos, forutom att kunna fa hjalp fran samhéllet, upplevde
att de fick en 6kad kunskap kring funktionsnedsattningen och att fungera
annorlunda perceptuellt vilket gav dem en tydlighet och en upplevelse av
sékerhet. Kunskap om diagnosen beskrivs som ett sétt att lara k&nna sig sjalv
och fa verktyg att hantera sina svarigheter och att det underlattade nar
omgivningen och personer man har kontakt med har kunskaper inom omradet.
Det innebér vidare att man har 6kade mojligheter till stodinsatser fran kommun
och landsting och mdjlighet att fa hjalp att strukturera sin livssituation (Larsson
Abbad, 2007). ”Kunskap kan fordndra attityder, vilket 1 sin tur kan fordndra
formagor och omstindigheter” (Attwood, 2011, s.11).

Oséakerhet gor det svart att tala med barnen
Ett annat resultat i studien ar den ambivalens nagra foraldrar beskriver de
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upplevt av att fa AST-diagnosen. Samtidigt som insikten underlattar och
mojligheten att fa olika slags insatser dkar, kan det aven finnas en oro for hur
man ska bli uppfattad av andra. Foréaldrarna beskriver att denna oro har forsvarat
for dem att tala med sina barn. Resultatet gallande ambivalenta kanslor till att fa
diagnos stammer Gverens med det resultat Larsson Abbad (2007) fatt i sin
studie, dar det framkom att diagnosen inte enbart var av godo och att beskedet
kunde bli en chock och for med sig ké&nslor av oro for hur man skulle bli
uppfattad av andra.

| utformningen av stodinsatser kan det vara vardefullt for hjalparen att vid
bemotandet av foréldrar med AST ha kunskap om att foraldern kan ha
ambivalenta kanslor gentemot sin diagnos.

Stod riktat mot AST-problematiken blir stéd i rollen som foralder

Alla foraldrar beskriver erfarenhet av att ha fatt stéd som &r riktat mot AST-
problematiken. Flera foraldrar beskriver vardet av att fa konkret stod i samspelet
med barnet och med att skapa struktur i hem och vardagsliv. Detta beskriver
foréldrarna kan innebdra en 6kad ké&nsla av kompetens som forélder som
underlattar i samspelet med barn och partner.

Faktorer som foraldrarna betonar som viktiga for att kunna ta emot stod &r att,
stodpersonen har kunskap om AST, att stodet &r anpassat, att stddjaren har
kvalitéer som att kunna lyssna, vara tillganglig, finnas kvar och att fungera som
stddpersonen t ex vid moten. Liknande resultat gallande stodet och stodpersoner
har framkommit i andra studier. Ett resultat &r vikten av att stodet samordnas,
ges kontinuerligt och att alla kan k&nna sig trygga géllande utformningen samt
att insatserna ges flexibelt och &r individuellt anpassade (Socialstyrelsen, 2010).
Behandlaren behover dels ha kunskap om funktionshindren och dels ha kunskap
om hur den specifika patienten fungerar for att kunna beméta en person pa ett
adekvat satt (Johansson 2009).

| forsok att hitta 16sningar tillsammans med sin partner, beskriver foraldrarna att
de anvander sig av det stéd man fatt i stunder da man resonerar kring
foraldrafragor med sin partner. Ett satt att utveckla sitt foraldraskap och sin
formaga att forsta sitt barn ar via olika former av véagledning (Attwood, 2011).

Helhetssyn pa familjen efterfragas

Ett resultat som framkommit &r flera foréaldrars beskrivning av att de saknar en
helhetssyn pa familjen i det stod de fatt. De har erfarenhet av att stod ges
individuellt riktat till en familjemedlem. Bristande helhetssyn pa familjen kan
exempelvis skapa problem da stod i hemmet och hjélp att hantera vardagen
koncentreras till fordldern med AST problematik. Det kan da skapa obalans da
den andra parten inte involveras och belastningen pa visst satt kan 6ka pa
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foraldern med AST. Flera man i studien tar ocksa upp behovet av stéd och
avlastning till partnern som &r anhérig. Ett annat énskemal ar att inte gldomma
papporna i det tidiga foraldrastodet. Da bade foralder och barn har kontakt med
habiliteringen framfors 6nskemal om att stodet ska samordnas och ges
familjeinriktat.

| helhetssynen pa familjen blir det viktigt att stod till familjen anpassas sa att
man tar hénsyn till barnens behov och &ven bagge foréldrarnas. Enligt ett
systemteoretiskt synsatt sa blir det viktigt att se familjen som helhet med alla
familjemedlemmarna och hur deras relationer paverkar varandra (Hartveit &
Jenssen, 2011). Som framfors i studien finns risk att skapa obalans i familjen om
stddet ges utan att se vad det gor med de andra familjemedlemmarna eller om
familjemedlemmar gloms bort. | kunskapsoversikt som gjorts (Socialstyrelsen,
2010) visar genomgéangen pa vikten av ” ett fungerande stodsystem runt hela
familjen nar barn eller vardnadshavare har en funktionsnedséttning”. Detta
beskrivs med uttrycket samordnad habilitering. Har blir en fraga om
anhorigstodet viktig och att detta stod integreras med det samordnade stddet.
Foraldrar och barn med funktionsnedséattning har ofta en mangd kontakter. Det
ar ocksa av stor vikt att familjen far hjélp att samordna dessa. Denna
samordningsinsats tas upp som en stodinsats i sig (Socialstyrelsen, 2010).

Stod i parrelationen ger hjalp till hela familjen

Flera foraldrar har gatt tillsammans med sin partner i parsamtal, efter att de fatt
diagnosen. De beskriver att detta varit en viktig faktor som varit till hjéalp for att
foréndra situationen i familjen. Enligt Minuchins hierarkiska familjemodell
(Minuchin, 1976) ar det viktigt for barnen att foraldrarna fungerar tillsammans
som auktoriteter och stod for barnen. | studien beskriver féréldrarna hur deras
samarbete med partnern forbattrats genom parterapi och att det aven starkt dem i
deras foréldraskap vilket gjort att de réknas som resurs for sina barn. En
avgorande faktor som har haft betydelse for stodets effekt, har varit att
behandlaren haft kunskap om AST och kunnat integrera kunskapen i samtalen.
En foralder poangterar att det var forst efter att han fatt sin diagnos, som
parsamtalen medfort en forandring gentemot nér han och hans fru tidigare sokt
familjeradgivning eller andra former av samtalsstod. Det som varit till hjalp har
varit att behandlaren formedlat kunskap om AST till paret och &ven kunnat
integrera denna kunskap, genom att fungera som tolk i parternas
kommunikation. Nar det galler utformningen av stod i parsamtal sa styrks
foraldrarnas asikter av Stadler (2010). Behandlaren behover ha kunskap om
AST-problematiken eftersom det psykoterapeutiska arbetet behdver modifieras
och anpassas for att kunna vara till hjalp om det i botten finns en biologisk eller
genetisk sarbarhet hos klienten. Attwood skriver utifran Aspergers syndrom, att
det finns klinisk och terapeutisk erfarenhet som talar for att parterapi behover
anpassas till partnern med diagnos (Attwood, 2011) .
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Avlastning ar viktigt

Det framkommer i studien att en av de mest betydande stddinsatserna for att
foraldrarna med yngre barn ska orka i sitt foraldraskap, &r att fa avlastning
genom att barnet far utokad tid i forskola eller pa fritidshem. En stressfaktor som
beskrivs i intervjuerna ar att beslut gallande utokad tid i barnomsorg ar
tidsbegransade, nagot som staller krav pa foraldrarna att aterkommande skaffa
intyg som styrker behovet av insatsen. Samma resultat har framkommit i studier
hos foraldrar vilkas barn har funktionsnedsattning. Ett forslag fran dessa studier
som skulle kunna leda till minskad stress for foraldrar kan vara ett basintyg fran
exempelvis lakare som kan intyga att funktionsnedséattningen ar bestaende och
behovet finns under langre period (Socialstyrelsen, 2010).

Alla foraldrar namner betydelsen av stod fran sin dldre generation. Nagra
familjer har regelbundet mycket stod i vardagen av sina anhdriga och beskriver
hur denna hjélp vasentligt for att underlattar familjernas vardag. Nar det galler
foréldrar med barn som har en funktionsnedséttning, visar studier att foraldrar
som inte far stod och praktisk hjalp med sitt barn riskerar att drabbas av ohélsa
(Socialstyrelsen, 2010). Ett par foréldrar saknar kontakt med sina anhériga och
talar om bristen av stdd som en stor forlust. En familj har kontaktfamilj och
upplever denna stodinsats som en viktig kompensation for en avsaknad aldre
generation.

Vid utformning av stod &r det viktigt att fraga efter om familjerna har tillgang
till avlastande st6d av aldre generation och andra anhdriga eller om
kompensatoriskt stdd behdver erbjudas.

Ges stodet olika till mammor och pappor?

En upptéackt som framkommit i studien &r att vissa stédinsatser beviljats olika till
papporna respektive mammorna. Nagra foraldrar beskriver ocksa att de upplevt
hur de i vissa sammanhang fatt olika bemdtande beroende pa om de &r man eller
kvinna.

Ingen man i studien har erhallit sarskilt foraldrastod i samband med barnens
fodelse, nagot som en foralder tog upp hade varit vardefullt. Ett annat resultat ar
att mammorna i studien erhallit stod med praktisk hjalp att skapa struktur i
hemmet, men ingen pappa. En fraga vi stéaller oss ar om det kan vara sa att sam-
héllet, d v s bade handlaggare och familjer sjalva, forvantar sig att partner till
méan med AST Kklarar att skéta och organisera hemmet, medan denna forvéntan
inte laggs pa partner till kvinna med AST? Eller kan det vara sa att om detta stod
inte efterfragas av familjerna sa utreds inte heller behovet, vilket gor att ett stod
som skulle kunna minska stressen i familjen uteblir? En slutsats &r att stod bor
erbjudas hela familjen sa att dven pappor far tidigt foraldrastod och stod i det
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vardagliga omhandertagandet av barn och hem.

Erfarenheter som foraldrarna beskriver &r att habiliteringen erbjuder mer enskilt
samtalsstod till kvinnliga partner, an vad mannen med diagnos far fran t ex
habiliteringens psykolog och kurator. Det beskrivs vidare att mer gruppinriktade
insatser erbjuds till kvinnor &n till man som lever med partner med AST. Det
finns ocksa beskrivning av att ha fatt olika bemotande av personal och foraldrar
vid barnens forskola i sadana sociala situationer de bada upplever som jobbiga.
Kan det mojligen vara sa att personal inom barnomsorgen i lagre grad upp-
méarksammar mammor som kanner sig osékra i sociala kontakter? Att personal
inom det allmanna stddet, ex barnomsorg underlattar for foraldrar som har
svarigheter med socialt samspel att delta i samtal och aktiviteter ar en insats som
aven skulle underl&tta for foraldrarnas barn i dessa situationer. Verksamheten
skulle darigenom uppmarksamma barnen som anhoérig (NkA, 2012).

Onskan om att traffa foraldrar med likartade svarigheter

Ett onskemal som framfors av flera foraldrar ar att fa traffa andra foraldrar med
AST for att diskutera fragor kring foraldraskap. Onskemalet &r att fa tala med
andra foraldrar om hur de tanker i olika fragor och om hur man hanterar
svarigheter som foralder med AST. En ide” som framkommer é&r fa tala med
foréldrar som ar i konstellationen dar en part har AST problematik och en inte
har det. I en studie som undersokte hur personer med AST upplevde att delta i
grupputbildning, framkom att samtliga deltagare beskrev positiva upplevelser av
att bade kéanna samhorighet och kanna sig accepterad (Forssman & Movérare
2012), nagot som kan antas borde gélla aven for gruppverksamhet som handlar
om foraldraskap.

Sammanfattande slutsatser

Nagra sammanfattande slutsatser ar att:

- Kunskap och insikt om AST- problematiken underlattar foraldraskapet.

- Stod som riktas mot AST-problematiken ger ocksa stod i rollen som foralder.
- Stod bor ges med helhetssyn pa familjen.

- Stod i parrelationen blir till hjalp for hela familjen.

- Stodpersoner och behandlare behover ha god kunskap om AST- problematik.
- Stod som ges bor vara anpassat efter individen och familjens behov.

- Avlastning ar ett viktigt stod for familjerna, framst i form av utokad tid i
forskolan.

7.2  Metoddiskussion

| studien har vi for avsikt att vara 6ppna for de fenomen foraldrarna valde att
beratta om i de halvstrukturerade intervjuerna. Fordelen med detta var att vi
kunde 6verraskas av foraldrarna och fa berattelser som gav nya infallsvinklar pa
foraldrarnas samspel med barn och partner i familjen och i erfarenhet och
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onskemal om stod. Vi fick en stor bredd i materialet. Om vi hade valt ett smalare
omrade hade materialet kunnat férdjupas, men vi hade da ocksa missat fenomen
som foraldrarna nu berattade om.

Vi har erfarenhet av samtal och kliniska intervjuer. Erfarenheten kan ses som en
fordel nar det galler att fa kontakt och samtala med méanniskor. Det kan
samtidigt bli en svarighet da forskningsintervjun innebér ett mindre stodjande
och ett mer undersokande forhallningsséatt. Vi forsokte i intervjuerna forhalla oss
aktivt lyssnande och inte ledande. | en del fall anvandes emellertid medvetet
ledande fragor for att prova att svaret uppfattats ratt (Kvale & Brinkmann,
2009). Vi har fordelat intervjuerna jamt emellan oss. Vi kan fundera éver pa
vilket satt resultatet hade blivit annorlunda om vi gjort intervjuerna gemensamt.
Infor intervjuerna var vi osékra pa om vi skulle lyckas vara tydliga i vara fragor
och om det skulle innebéra svarigheter for intervjupersonerna att svara pa 6ppna
fragor. Vi fragade oss ocksa om det kunde innebéra en 6kad oro for sin integritet
hos intervjupersonerna som kunde gora att de inte skulle vélja att beratta sa
mycket om svarigheter (Johansson, 2009). Var uppfattning ar att
intervjupersonerna ville beratta om sin situation och vi fick respons pa nar fragor
var otydligt stallda eller samtalet blev for tréttande. Vi bedOmer att materialet ar
rikt pa beréttelser.

De intervjuade foraldrarna har kontakt med vuxenhabiliteringen och tar emot
hjalp. For att fa kunskap om samspelet i familjen ar en urvalskriterium for
studien att foraldern lever tillsammans med atminstone ett av sina barn och den
andra foraldern till barnet. Vi har inte kunskap om hur pass representativt detta
ar for foraldrar med AST.

Vi hade inte tankt problematisera kring genusperspektiv i studien, men inom
vissa teman har detta anda framstatt sa tydligt att vi valt att lyfta det.

Nagot som vi inte tagit med som en specifik fraga och darfor inte har blivit
stalld till alla foraldrar ar hur foraldrarna talar med sina barn om
funktionshindret. Fragan kom anda upp i halften av intervjuerna och resultatet
gjorde att det blev vardefullt att ta med i diskussionen.

En intention i arbetet med studien har varit att beskriva vart tillvagagangssétt sa
att det ska vara mojligt att upprepa studien. Vi har inte funnit studier dar
foréldrar med AST beskriver erfarenheter av sitt foraldraskap. Férhoppningen ar
darfor att denna studie kan tillféra ny kunskap da det galler dessa personers
upplevelser som kan vara 6verforbara och anvéndbara i en diskussion om
utformning av stdd som kan vara till hjalp i dessa familjer.
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7.3  Forslag pa fortsatta studier

For att fa ett helhetsperspektiv sa vore det mycket intressant med studier som
beskriver barns och partners erfarenheter av att leva i familj dar nagon av
foraldrarna har funktionshinder av AST samt deras erfarenheter av och
onskemal om stod till familjen.

Det vore av stor vikt med studier kring hur foraldrar med AST kan fa stod att
tala med sina barn om sina svarigheter.

Flera forfattare havdar att det ar till hjalp for familjer att arbeta med parterapi
dar en i paret har en diagnos inom AST. Det vore spannande med studier som
vidare undersoker familjeterapeutiska metoder for detta.

Det vore intressant med en studie med ett mer genomgaende genusperspektiv.

Anvénder mén och kvinnor olika strategier i sitt samspel med barnen? Hur
bemots de utifran kon i sin foraldraroll av samhéllets stodverksamhet?
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Bilaga 1

Frageguide
Intervjufragor

Att borja med

Forélderns presentation

Alder?

Vilka bor i familjen?

Alder pa barnen?

Finns det barn som inte bor i familjen?

Vilken kontakt har vederbdrande med habiliteringen?
Vad har lett fram till diagnos inom Autismspektrum?

1. Hur beskriver foraldern erfarenheter av sitt féraldraskap? Styrkor och
svarigheter.

1:1 Berdtta hur det &r att vara foralder i din familj.

1:2 Hur har det varit att vara foralder till respektive barn? Vad ar latt — vad ar
mer kravande for dig?

1:3 | vilka situationer kanner du dig saker som foralder?

1:4 Hur har ni fordelat ansvarsuppgifter hemma hos er? — vem gor vad av
hushallsarbete? ansvar for barnen; hemma, hamtning pa forskola/skola,
laxlasning, aktiviteter?

2. Vilka faktorer upplever foraldern har paverkat foraldraskapet?
Generella faktorer eller specifika utifran diagnosen.

Generellt

2.1Finns det faktorer som underléttat livet i din familj? T.ex kansla av trygghet
for att man haft vana av barn innan man blev forélder, tillgang till stod av
anhoriga, god ekonomi, bra boende etc.

2.2 Hur tycker du att ni fungerar som foraldrar tillsammans — styrkor och
svarigheter i samarbetet? Hur stédjer ni varandra som foréaldrar?

2.3 Finns det faktorer som forsvarat livet i familjen? T.ex under olika perioder i
livet, kanske smabarnsaren, jobbsituation, ekonomi, avsaknad av stod fran
anhoriga mm.

Specifikt
2.4 Finns faktorer fran diagnosen som paverkat foraldraskapet, i sa fall hur?

(kan diagnosen t ex ha paverkat ansvarsfordelningen mellan makarna? Har det i
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sa fall paverkat relationerna i familjen, pa vilket satt?
2:5 Finns det ganger diagnosen underlattar foraldraskapet?

3. Vilka erfarenheter har foraldern av stod i foraldraskapet? - Generellt
eller riktat.

Generellt stod

3.1 Har ni erbjudits forberedande kurs fran barnmorskorna infor att ni vantade
barn? I sa fall hur upplevde ni den kursen?

3.2 Har ni erbjudits foraldratraffar fran BVC da ni var nyblivna foréaldrar? | sa
fall — hur upplevde ni de traffarna?

Riktat stod

3.3 Har ni erbjudits och / eller deltagit i nagon form av sarskilt stod som
foraldrar utifran att barnen har sarskilda behov, t ex fran habiliteringen?
3.4 Har du eller ni som foraldrar, erbjudits nagon form av sarskilt stod som
foraldrar utifran din diagnos?

4. Onskar du stod utifran egna behov som du kopplar till diagnosen?

4.1 Finns det nagot stod du onskar for egen del som hjalper dig i ditt
foraldraskap utifran diagnosen?

4.2Finns det nagot stod som skulle vara bra gemensamt for er som foraldrar?
4.3 Tror du det finns ndgot stod din partner skulle 6nska att du behdvde, i sa fall
vad?

Aterkoppling

Hur har det varit att bli intervjuad?

Hur har det varit att tala om din familj?

Hur hade det varit att prata om de hér sakerna om din partner varit med?
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