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Abstrakt

Denna studie ar en kvalitativ dokumentstudie om barn med autism. Syftet med studien var att fa
fram foraldrars upplevelser om hur det ar att ha ett barn med en autismdiagnosen, men dven hur
symtomen kan te sig hos barn och vilket typ av stod som barnet har fatt. | bakgrunden tas dven
upp sardrag hos barn och vuxna med andra neuropsykiatriska funktionsnedsattningar for att ge
en helhetsbild om &dmnet. Som teoretisk utgangspunkt har Aaron Antonovskys Kéansla av
sammanhang (KASAM) valts. Fragestallningar for arbetet var: Vad innebdr det fér barnet att ha en
funktionsnedsdttning? Hur paverkas fordldrarna av att ha ett barn med funktionsnedsdttning? Hur

stéds barnets individuella behov?

Studien genomfordes genom att lyssna pa podcasts dar foraldrar till barn med autism har berattat
om sina upplevelser. Det var viktigt att barnen hade fatt sin diagnos redan i lagstadiealdern,
eftersom det var ett av kriterierna for studien. Informanterna var fyra féraldrar fran tre olika

lander. En kvalitativ innehallsanalys gjordes for att fa fram resultatet.

| resultatet kan man ldasa om foréldrarnas upplevelser om stodet, barnets svarigheter samt
foraldrarnas egna upplevelser av att ha ett barn med en autismdiagnos. Det framkommer bland
annat att man som fordlder kan kdnna sig orolig, rddd och ensam. Svarigheter med

kommunikationen var dven ett vanligt férekommande @mne som togs upp.

Sprak: svenska
Nyckelord: Autism, barnautism, neuropsykiatriska funktionsnedsattningar, féraldrars upplevelser,
stodformer
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Tiivistelma

Tama tutkimus on laadullinen dokumenttitutkimus autismia sairastavista lapsista. Tutkimuksen
tarkoituksena oli selvittda vanhempien kokemuksia lapsen autismidiagnoosin saamisesta, seka
kuinka oireet voivat ilmeta lapsilla ja millaista tukea lapsi on saanut. Taustalla kasitellddn myos
muiden neurokehityshairdiden piirteita lapsilla ja aikuisilla, jotta aiheesta saadaan kokonaiskuva.
Teoreettisena viitekehyksena on valittu Aaron Antonovskyn KASAM-malli. Tutkimuskysymykset
olivat: Mitd tarkoittaa, ettd lapsella on toimintarajoite? Miten vanhemmat vaikuttuvat, kun heillé
on lapsi, jolla on toimintarajoite? Miten lapsen yksiléllisié tarpeita tuetaan?

Tutkimus toteutettiin kuuntelemalla podcasteja, joissa autismia sairastavien lasten vanhemmat
kertoivat kokemuksistaan. Oli tarkeaa, etta lapset olivat saaneet diagnoosin jo alakouluvuosina,
koska se oli yksi tutkimuksen kriteereista. Informantteina oli nelja vanhempaa kolmesta eri
maasta. Tulosten saamiseksi tehtiin laadullinen sisallénanalyysi.

Tuloksissa kasitelladan vanhempien kokemuksia tuesta, lapsen vaikeuksista sekd vanhempien omia
kokemuksia lapsen autismidiagnoosin saamisesta. lImeni muun muassa, ettd vanhemmat
saattavat tuntea olonsa huolestuneiksi, peloissaan ja yksinaisiksi. Kommunikaatiovaikeudet olivat
my0s yleisesti kasitelty aihe.

Kieli: ruotsi
Avainsanat: Autismi, lapsuusidn autismi, neurokehityshairiét, vanhempien kokemukset,
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Abstract

This study is a qualitative document study about children with autism. The purpose of the study
was to explore parent’s experiences of having a child with an autism diagnosis, as well as how the
symptoms may manifest in children and the type of support the child has received. The
background also discusses characteristics of children and adults with other neurodevelopmental
disorders to provide a comprehensive understanding of the topic. Aaron Antonovsky’s Sense of
Coherence (SOC) model has been chosen as the theoretical framework. The research questions
for the study were: What does it mean fér the child to have a disability? How are the parents
affected by having a child with disability? How are the child’s individual needs being supported?

This study was conducted by listening to podcasts where parents of children with autism shared
their experiences. It was important that the children had received their diagnosis during
elementary school years, as it was one of the criteria for the study. The informants were four
parents from three different countries. A qualitative content analysis was conducted to derive the
results.

The results discuss the parent’s experiences of support, the child’s difficulties, and the parent’s
own experiences of having a child with an autism diagnosis. It is revealed, among other things,
that parents may feel worried, scared and lonely. Difficulties with communication were also a
commonly discussed topic.
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1 Inledning

Detta arbete kommer att diskutera neuropsykiatriska funktionsnedsattningar hos barn
och hur dessa kan te sig. Arbetet kommer dven senare att ga in lite djupare pa autism. Var
hjarna ar en valdigt komplex struktur och trots att den ser likadan hos de flesta kan den
fungera pa manga olika satt. Hos personer med en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning
(NPF) fungerar hjarnan pa ett lite annorlunda satt. Detta paverkar manniskors vardag i
manga olika aspekter som andra manniskor kan ha lite svart att forsta. (Riksforbundet

Attention, u.a.)

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar ar ett viktigt amne. De flesta manniskor
kommer att stota pa eller har redan stott pa nagon som har en neuropsykisk
funktionsnedsattning. Darfor ar det viktigt att man kanner till och lar kdanna igen
sardragen hos dessa, speciellt om man jobbar inom varden eller med barn. Det ar daven
viktigt att man lar sig hur man bemoter och hanterar dessa personer, eftersom ett

felaktigt bemotande kan leda till mera skada an nytta.

Enligt Halso- och sjukvardslagen (1326/2010) har alla barn ratt till att i ett tidigt skede fa
sina behov identifierade och stddda, samt att skolhalsovarden tillhandahaller de
specialundersékningar som kravs for att identifiera ett barns halsotillstdnd. Barn i
grundskolan féljs dven med och skolhdlsovardare arbetar for att framja barnens uppvaxt

och utveckling. (Halso- och sjukvardslagen 1326/2010, § 16)

Autismspektrumtillstand forekommer hos ungefar 1% av den finska befolkningen.
Tillstandet ar ungefar fyra ganger vanligare bland pojkar an flickor. (Terveyskirjasto,
2020) Under senare tid har antalet ADHD-diagnoser okat bland barn och unga. ADHD
forekommer hos 3,6-7,2% hos barn och unga i 8-16 ars alder. Diagnosen ar vanligare hos
pojkar an hos flickor, men detta kan daven ha att géra med att ADHD inte diagnostiseras
lika latt hos flickor. (Kdypahoito, 2021) Ungefdr 1% av den finlandska befolkningen har
diagnosen Tourettes syndrom. (Mielenterveystalo, u.a.) Enligt Roitsch och Watson (2019)
har ungefar 5-10% av populationen dyslexi. (Roitsch, Watson, 2019) Studier visar att

ungefar 3-6% av barnen i varlden har ndgon form av dyskalkyli. (von Aster, Kucian, 2014)

Pa grund av att svarighetsgraden och symtombilden kan vara mycket varierande fran

person till person kan aldern variera nar man far sin autismdiagnos. Vissa far diagnosen
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redan i barndomen, medan andra far den forst i vuxen alder. Det &r viktigt att man far en
diagnos sa snabbt som mojligt sa att individiellt stod kan borja ges i god tid. (Kdypahoito,

2023)

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar ar ett valdigt intressant amne. Eftersom det
inte pratas sa mycket om det ville jag darfér ga narmare in pa det, samt se vad det beror
pa och vad som gors for att personer med en neuropsykiatrisk stérning ska kunna leva ett
normalt liv. | detta arbete kommer jag darfor att framst ta upp sardragen hos de olika
neuropsykiatriska funktionsnedsattningarna, foér att sedan ga in lite djupare pa
autismspektrumtillstand. Malet ar framst att studera vilka typer av stodformer som finns
till forfogande for barn med autism. Jag vill dven se hur barnen sjdlva och deras foraldrar

paverkas av autismdiagnosen.

2 Bakgrund

Under denna rubrik kommer bland annat symtom, diagnostik och behandling hos de olika
neuropsykiatriska funktionsnedsattningarna att tas upp. Diagnoser som tas upp ar autism,
ADHD, inlarningssvarigheter samt ticssymtom och Tourettessyndrom. Detta ar for att ge

en helhetsbild av dessa diagnoser.

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar ar utvecklingsstérningar som ar relaterade till
hjarnans funktion. Funktionsnedsattningarna paverkar bland annat barnets formaga att
interagera i sociala interaktioner, samt den sprakliga och icke-verbala kommunikationen.
Aven barnets férmaga att reglera sina kanslor och sitt beteende paverkas. Symtombilden
kan variera mycket. Neuropsykiatriska storningar férknippas aven med bland annat
inlarning, sprakutveckling, motoriska utmaningar, sensorisk kanslighet,
humarsvangningar, angest och tvangssyndrom. Exempel pa neuropsykiatriska stérningar

ar ADHD, autismspektrumstérningar och tics. (HUS, u.a.)

2.1 Autismspektrumet

Caroline L. Alves et al. (2023) beskriver autismspektrumet som en nyanserad
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning med en genetisk komponent som oftast upptacks

redan i barndomen. (Alves et al, 2023) Enligt WHO (2019) finns det dven andra faktorer
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som kan paverka. Dessa ar bland annat for tidig foédsel och ifall mamman har anvént sig

av alkohol eller vissa typer av lakemedel under graviditeten. (WHO, 2019)

Symtom som framkommer hos barn i skoldldern med ett autismspektrumtillstand &ar
bland annat forsamrad utveckling av tal, nedsatt eller inget intresse alls for att leka och
vara social med andra barn, svart att ta 6gonkontakt med andra, svart att forsta det
sociala samspelet och svarigheter med att ldsa av andras ansiktsuttryck. Dessa barn kan
aven ha svart for forandringar och vill darfor halla fast vid redan kdnda rutiner. Barnen
kan dven ha begransade intressen. Drag som senare dven kan féorekomma i vuxen alder ar
svarigheter med social samverkan och kommunikation med andra, repetitiva beteenden,

svarigheter med férandringar och att fa sociala relationer att halla. (Terveyskirjasto, 2023)

2.1.1 Diagnostik

For att ett barn ska fa en autismspektrumdiagnos maste barnet ha en onormal eller
forsenad utveckling fore tre ars alder inom minst ett av dessa omraden; forstaelsen och
produktionen av tal i social kommunikation, utveckling av sociala anknytningar och
omsesidig social interaktion och funktionell eller metaforisk lek. Det finns dven andra
kriterier som barnet ska ha nagot drag av, man maste bland annat ha en betydande
forsamring av formagan att starta eller uppratthalla samtal med andra, begransande,
repetitiva eller monstrade beteenden, sa som monstrade och repetitiva motoriska
rorelser med kroppen eller ett tvangsmassigt behov att folja specifika olampliga vanor

och ritualer. (Kaypéahoito, 2023)

Utredningen gors via radgivningen eller skolhdlsovarden och bestar av utvarderingar,
intervjuer med foradldrarna samt observationer. Vid svarare autismspektrumtillstand gors
utredningen via specialsjukvarden. Da gors aven lakarundersékningar och barnet,
tillsammans med sina fordldrar, kan fa traffa talterapeuter, ergoterapeuter, sjukskétare
och neuropsykologer. For att utvardera autismspektrumtillstandet anvdander man sig av
olika metoder, sa som ADI-R-intervju (Autism Diagnostic Interview), ADOS-2-
observationsverktyg (Autism Diagnostic Observation Schedule - Second Edition) och
CARS-bedémningsmetod (Childhood Autism Rating Scale). Efter en andring i
sjukdomsklassifikationen ICD som anvands i Finland kommer de tidigare diagnoserna
autism och Aspergers syndrom ga under bendmningen autismspektrumtillstand.

(Terveyskyla, 2023)
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Autismspektrumtillstand &r forknippad med andra somatiska, neurologiska och psykiska
storningar och sjukdomar. Pa grund av detta kan det vara svart att fa en
autismspektrumdiagnos. En person pa autismspektrumet kan ha svarigheter med att
kdanna igen sina egna kanslor och uttrycka dem. Ifall multipla storningar misstanks kan det
krévas fler besok an vanligt. Vid en sadan utredning ar det viktigt att man samlar in
information fran flera olika parter, s3 som skolan, kurator eller féraldrar. Eventuella
neurologiska eller psykiska storningar maste dven ta i beaktande nar man gor upp en

rehabiliteringsplan. (Kdaypahoito, 2023)

Hos barn kan det dven bli aktuellt med andra undersdkningar for att utesluta andra
faktorer som kan ha en forklaring till symtomen. Da undersdks bland annat barnets syn
och horsel. Trots att manga far en diagnos redan i barndomen forekommer det dven att
personer far diagnosen forst i vuxen alder. Detta ar speciellt vanligt hos flickor och
kvinnor, dar dragen kan vara svarare att upptdacka dan hos man. Kvinnor och flickor ar
oftast battre pa att maskera sina autistiska drag, det vill sdga dolja sina drag sa att de inte

marks. (Terveyskirjasto, 2023)

Enligt Kaypahoito (2023) uppskattas 30-80% av alla barn med autismspektrumtillstand
dven ha en ADHD-diagnos. Pa grund av den hoga forekomsten av multipla diagnoser
rekommenderas dven att man utvarderar mojligheten fér ADHD vid diagnosticering. Pa
grund av Overlappningen av symtom kan det vara svart att urskilja mellan diagnoserna.
Runt 55-94% med en autismdiagnos lider dven av minst en psykisk stérning, varav upp till
40% lider av en angeststorning. Andra forekommande psykiska storningar ar depression,
personlighetsstérning och bipoldar sjukdom. 5-15% av alla personer som har
diagnosticerats med Tourettes syndrom har daven en autismspektrumstérning. Symtom
och behandling vid andra neurologiska funktionsnedsattningar, sa som Tourettes

syndrom och ADHD, tas dven upp senare i arbetet. (Kdypahoito, 2023)

Enligt en studie som gjorts i USA ar det vanligt att barn bade har en
autismspektrumstorning och en ADHD-diagnos. Studien baserades pa en undersdkning
vid namn National Survey of Children’s Health (NSCH) fran aren 2016-2018.
Undersokningen reder ut barns allmanna halsa i USA. | analysen inkluderas 88 051 barn i
aldrarna 3-17 ar. | studien togs daven hemmaforhallanden och sociodemografiska faktorer

i beaktande, sa som alder, kon och etnicitet. | studien framkom det att 1,2% av alla barn
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hade bade ADHD och en autismspektrumstorning. Det framkom &ven att
sociodemografiska faktorer spelade en roll i detta. Bland annat barn av manligt kén och

samre halsa 6ver lag hade storre risk att ha bada diagnoser. (Casseus, 2022)

2.1.2 Olika diagnoser

Det finns flera olika variationer av diagnoser pa autismspektrumet som man kan bli
diagnosticerad med. Dessa diagnoser ar bland annat barnautism, autism med atypisk
debut, autism med atypiska symtom, autism med bdde atypiska symtom och atypisk
debut och Aspergers syndrom. Dessa diagnoser har alla liknande kriterier som redan tagits
upp under tidigare rubriker. Man kan dven ha vissa av dessa diagnoser och inte uppna de

diagnostiska kriterierna for barnautism. (Kdypahoito, 2023)

Barn med Aspergers syndrom behover nédvandigtvis inte ha nagon forsening i kognitiv
utveckling eller sprakutveckling. Barnet kan dven ha en sund nyfikenhet pa omgivningen
och vara sjalvstandig och ta egna initiativ, samt ha ett anpassningsbart beteende. Den
motoriska delen kan vara foérsenad och motorisk klumpighet kan férekomma pa grund av
detta. Precis som vid autism kan dessa barn ha problem med social interaktion, ha
ovanligt intensiva och specifika fritidsintressen, samt ha begransade och repetitiva

beteendemodnster eller aktiviteter. (Kaypahoito, 2023)

2.1.3 Behandling

Det finns inget botemedel mot autismspektrumtillstdnd och personer som har det ar
tvungna att leva med det livet ut. Det finns satt att gora livet lattare for personer pa
autismspektrumet. Ett av dessa ar lakemedelsbehandling. Medicinerna skrivs ofta ut for
att behandla nagot annat problem, sa som sjdlvskadebeteende, aggression, depression
eller angest. Forutom lakemedelsbehandling forséker man aven forbattra barnets
funktionsformaga. Detta kan man géra genom till exempel talterapi, beteendeterapi,
hjalpa barnet pd att bli battre pd att kommunicera samt psykoedukation. Aven
familjeterapi och stod at familjer som har ett barn pa autismspektrumet erbjuds, sa att de

ska kunna stoda och forsta det som barnet gar igenom. (WHO, 2019)

Behandlingen och rehabiliteringen planeras individuellt tillsammans med personen sjalv

samt personens anhoriga, i det har fallet alltsa tillsammans med barnet och barnets
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fordldrar. Det ar viktigt att man tar bland annat alder, utvecklingsbehov och sjilva
utvecklingsnivan i beaktande i planeringen. | samband med detta férsoker man dven
komma fram till inom vilka omraden barnet behéver stdd och vilka symtom som férsvarar
vardagen mest. Det ar viktigt att man skapar en sa naturlig miljo som mojligt och detta
gor man bland annat genom extra stéd och upprepningar i vardagen. Bland annat FPA
ordnar anpassningstraningskurser for personer pa autismspektrumet. (Terveyskirjasto,

2023)

2.1.4 Olika stodformer

Enligt Lagen om grundlaggande utbildning (628/1998) har alla elever ratt till olika former
av stédundervisning. Det finns olika former och grader av stod beroende pa den enskilda
elevens behov. En undervisningsplan goérs upp tillsammans med eleven sjdlv och
vardnadshavare. Elevens basta tas i beaktande och dven vilka forutsattningar som finns
for att eleven ska kunna fa den undervisning som eleven &r berattigad till. (Lag om

grundlaggande utbildning 628/1998, § 16)

| Finland gors halsogranskningar redan i arskurs 1 for att se 6ver barnets hélsotillstand.
Den forsta halsogranskningen ska garna goras av en halsovardare redan innan barnet
bérjar skolan. Aven férildrarna ska ndrvara och hilsovardaren ska dven ge information till
fordldrarna om hur halsoundersdkningsprogrammet fungerar. Nar barnets forsta skolar
borjar ndrma sig sitt slut gors dven en ytterligare halsogranskning av en lakare dar ocksa
en hédlsovardare narvarar. Man reder da ut hur det gar for barnet i skolan, om barnet har
problem med inldarningen eller har svart att bilda sociala relationer i skolan.

(Terveysportti, 2021)

Aven barnets/foérildarnas erfarenheter av skolgdngen, barnets ork och om barnet stétt
pa mobbning dr exempel pa samtalsdmnen som tas upp. Man undersdker dven barnets
psykiska, psykosociala och somatiska vilbefinnande. Aven funktionsférmagan undersoks.
Lakaren och halsovardaren samarbetar for att fa en helhetsbild av barnets valbefinnande.
Regelbundna halsokontroller gors sedan dven resten av barnets skolgang. Barnet far

sedan det stéd som behovs. (Terveysportti, 2021)

Det ar viktigt att eleven far stéd och att man upptacker stodbehovet i ett sa tidigt skede

som mojligt. Det finns tre olika nivaer av stod som kan ges i skolan: allmdnt, intensifierat
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och sdrskilt stod. Eleven kan dven behova flera olika stodformer samtidigt. Det allmdnna
stodet ges genast ett stodbehov uppstar. Det kan handla om olika stédatgarder och
handledning for att underlatta skolvardagen. | det har skedet behdvs inga undersékningar

eller beslut goras. (Utbildningsstyrelsen, 2024)

Ifall elevens behov av stod 6kar kan det bli aktuellt med intensifierat stéd. Eleven kan da
behova flera olika typer av stod for att klara av skolgangen. Det intensifierade stodet ar
mera omfattande och en plan gors upp for elevens larande. | det har skedet samarbetar
flera olika yrkesgrupper inom elevvarden. Ifall det intensifierade stodet inte racker till
gors en pedagogisk utredning. For att eleven ska fa sdrskilt stod maste ett
forvaltningsbeslut tas. | det har skedet gors en individuell plan upp over hur
undervisningen ska se ut for eleven. Specialundervisning och annat typ av stéd ingar i den
har planen. Har ar samarbete mellan vardnadshavare och professionella viktigt.

(Utbildningsstyrelsen, 2024)

| Finland har vi aven flera olika organisationer som jobbar for att samhallet ska vara mera
jamstallt for personer pa autismspektrumet. Bland annat Autismiliitto (autismforbundet),
Suomen Autismikirjon Yhdistys (Finlands forening for autismspektrum) och
Autismféreningen PAUT ry jobbar for att stoda personer med ett autismspektrumtillstand
samt deras narstdende. Finlands férening fér autismspektrum erbjuder bland annat

gemensamma aktiviteter sa som gruppaktiviteter och evenemang. (Terveyskirjasto, 2023)

2.2 ADHD

Enligt Kadypahoito (2019) &r ADHD (attention-deficit/hyperactivity disorder) en
utvecklingsrelaterad neuropsykiatrisk storning som forsamrar det vardagliga livet och
funktionsformagan. Personer med ADHD kan dven ha svart med sociala relationer, skolan
och mojligheter att sysselsatta sig. (Kdypahoito, 2019) ADHD ar en av de vanligaste
neuropsykiatriska funktionsnedsattningarna hos barn och unga. (Barreto-Zarza et al,

2022)

Symtom som forekommer hos barn med ADHD &r bland annat bristande uppmarksamhet,
hyperaktivitet och impulsivitet. (Barreto-Zarza et al, 2022) Andra symtom som
forekommer hos barn med ADHD &r bland annat problem med sémn, kompisrelationer

och beteendemassiga symtom. Symtomen varierar och paverkas av hur gammalt barnet
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ar. Det finns dven tre olika former av ADHD; kombinerad form, ouppmarksam form och

hyperaktiv-impulsiv form. (Mielenterveystalo, u.a.)

2.2.1 Diagnostik

For att fa en ADHD-diagnos maste man ha minst sex symtom som tyder pa bristande
uppmadrksamhet samt minst sex symtom som visar att man ar éveraktiv och impulsiv.
Dessa symtom ska bland annat ha varit langvariga, uppstatt i flera olika situationer (sa
som inom dagvarden eller skolan), orsakat nedsatt funktionsformaga och inte bero pa
nagon annan orsak sa som till exempel medicinering eller annan psykisk storning.

(Kaypahoito, 2019)

2.2.2 Behandling

En viktig del av behandlingen av ADHD ar lakemedelsbehandling. Symtomen minskar och
detta leder dven till att funktionsférmagan blir battre. For att behandla ADHD anvander
man sig av sa stimulantia, atomomoxetin eller guanfacin (at barn). Nar man inleder
lakemedelsbehandlingen boér man folja upp symtomen med tdta intervall, och vilka
symtom man foljer kommer man 6verens om pa férhand. Effekten och biverkningarna
foljs upp regelbundet med hjalp av intervjuer och frageformuladr. Man foljer med puls och

blodtryck, men dven tillvdaxten hos barnet. (Kdypahoito, 2019)

2.3 Inlarningssvarigheter hos barn

Inldrningssvarigheter innebar precis som namnet sager att man har svart att lara sig de
fardigheter som lars ut i bland annat undervisningen. Inlarningen kan alltsa vara langsam
eller onormal. Det finns dven olika typer av inldrningssvarigheter, man kan bland annat ha
svarigheter med att ldsa, skriva och rakna. Man kan dven ha en kombination av dessa.
Inlarningssvarigheter ar ganska vanliga och enligt Terveysportti (2022) har minst en av 20

skolelever och vuxna en inlarningssvarighet. (Terverysportti, 2022)

2.3.1 Dyslexi

Enligt Roitsch och Watson (2019) ar dyslexi en utvecklingsrelaterad neurologisk
inlarningssvarighet. Dyslexi ar arftligt och paverkar formagan att ldsa och skriva. Andra

kdnnetecken &r bland annat samre sprakfardigheter, dalig stavning och dalig handstil,
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svarigheter med flytande lasning. Personer med dyslexi har dven problem med att
associera ljud till bokstadver, stavningssvarigheter samt svarigheter med att ldsa. Genom
att 6va pa bland annat ord kan man gora lasningen och skrivningen enklare for barn med

dyslexi. (Roitsch, Watson, 2019)

2.3.2 Dyskalkyli

Dyskalkyli ar en inlarningssvarighet som innebdr att man har svart att forstad
grundlaggande tal och aritmetik. Dyskalkyli kan forekomma trots att man har en normal
intelligensnivd och samma forutsattningar som sina klasskamrater. Detta forsvarar
skolgangen avsevart, speciellt eftersom mycket i dagens samhélle ar uppbyggt av siffror
och matematik. For att underlatta skolgangen for barnet kan man bland annat ge material
som ar pa barnets niva, samt ge feedback for att underlatta processen. Sedan néar barnet

ar tillrackligt moget hojer man svarighetsgraden. (Castaldi, luculano, Piazza, 2020)

2.4 Tic-symtom och Tourettes syndrom

Tic-symtom innebar ofrivilliga muskelrorelser eller laten. Dessa ryckningar ar repetitiva,
men de ar ofarliga trots att de kan verka skrammande. Intensiteten och hur ofta dessa
forekommer kan variera. Det ar vanligt att symtomen okar nar kroppen utsatts for
belastning. Det finns tvd typer av tics; motoriska och ljudliga tics. Motoriska tics ar
muskelrorelser eller rorelseserier som ofta utléses i samband med en sensorisk kansla.
Exempel pa ljudliga tics ar suckande, gaspningar eller olika gldafsande ljud. | vissa fall
forekommer det hela meningar eller upprepningar av andras eller egna ord. Symtomen
borjar oftast nar barnet ar 5-7 ar. For de flesta blir symtomen lattare i ungdomen.

(Mielenterveystalo, u.a.)

2.4.1 Tourettes syndrom

For att bli diagnostiserad med Tourettes syndrom maste det ha funnits hog forekomst av
bade motoriska och ljudliga tics i Over ett ar. Personer med Tourettes syndrom kan ocksa
uppvisa impulsiva beteenden. Dessa beteenden kan ta sig uttryck som skrik eller
utskallningar. En lugn och forutsagbar miljo och vardag minskar det utmanande
beteendet. Aven ritt stdd under ett raseribrott kan gora det enklare fér barnet.

(Mielenterveystalo, u.a.)
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Om symtomen gor vardagen svarare, pagar under en langre tid eller ge upphov till andra
psykiatriska symtom, sa som tvangshandlingar, kan det vara skal att vanda sig till varden.
Detta kan man gora genom bland annat skolhalsovarden eller hdlsovardscentral. | varden
av Tourettes syndrom ingar psykoedukation, beteendeterapi, minskande av stress och
belastning och dven ldkemedelsbehandling. Syndromet gar inte att botas, men med
lakemedel kan man gora vardagen lite enklare. Med medicinering behandlar man bland

annat fysisk smarta som symtomen fororsakar. (Mielenterveystalo, u.a.)

2.5 En fordlders upplevelse av autism

En studie har gjorts i Sverige bland foraldrar till forskolebarn med autism. Syftet med
denna studie var att fa fram foradldrarnas upplevelser och forvantningar fran sina barns
skolgang. Studien gjordes genom ett frageformuldr som skickades ut till 71 féraldrar,
varav foraldrar till 26 barn valde att svara. | studien framkom det att de flesta foraldrar
var néjda med sin barns skolgang, men det finns dven en andel fordldrar som var
missndjda. Det fanns en viss oro att barnen inte fick det stdd de behdvde i skolan. Det
framkom &ven att man vill att ldrarna ska vara forstaende och stéda barnen, samt vara
kunniga om barnens situation. Man ansag dven att det ar viktigt med kommunikation

mellan larare och foéraldrar. (Westman Andersson, Gillberg, Miniscalco, 2021)

Enligt en annan studie som gjorts i USA har foraldrar bade negativa och positiva
upplevelser av att ha ett barn med autism. Informanterna i studien var nio foraldrar till
barn med autism och barnens aldrar varierade mellan 3 och 18 ar nar studien gjordes.
Studien genomfordes med hjadlp av semistrukturerade intervjuer. | studien framkom det
att stdd av ens partner ar viktigt for att fa vardagen att fungera. Det ar ocksa viktigt att
kunna samarbeta, trots att nagra av foraldrarna i studien inte langre var tillsammans. Stod
av andra i sin narhet ar ocksa viktig, sa lange de forstar situationen. Det framkom dven att
manga av foraldrarna har utvecklats som en foljd av sitt barns situation. Det férekom
aven kanslor av oro for foraldrarnas egna vdalmaende, sa som kénslor av depression och
kdnslan av att vara hjalplos. | de flesta familjer var det mamman som tog huvudrollen och
skotte det mesta gallande barnet. Man var dven orolig 6ver ifall barnet kommer vara

beroende av foraldrarna for resten av livet. (Coleman et al, 2023)
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Som foralder har man en viktig roll i varden och uppfostran av sitt barn. Foraldrar kdnner
sina barn bast och forstar darfér dven barnets kanslomdassiga behov bast. Det ar dven
darfér som man som foralder kan vara kanslig for att se sitt barn i en jobbig situation.
Fordldrarna ar de som barnet vander sig till och utan féraldrarna skulle man darfér inte
kunna fa en helhet av situationer dar barnet sjalva inte kan tala for sig. Som féralder vill
man forstas veta vad det ar som hander med sitt barn, det ar darfor viktigt att foraldrarna
ar delaktiga i utredningar med mera. Foradldrarna har aven ratt till att fa information och

fa forklarat at sig om barnet tillstand. (Edwinson Mansson & Enskar, 2008, s. 34)

3 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt har skribenten valt att anvanda sig av Aaron Antonovskys

teori KASAM, eller kdnsla av sammanhang.

3.1 KASAM - kansla av sammanhang

KASAM, eller kansla av sammanhang, togs fram av Aaron Antonovsky (1923-1994), som
var en amerikansk-israelisk professor i medicinsk sociologi och prefekt. Inom hans teori
finns tre centrala begrepp. Dessa begrepp ar begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. En person med en stark KASAM har daven hoga resultat nar det kommer

till dessa tre komponenter. (Antonovsky, 1987)

En person med hog begriplighet upplever livets handelser som forutsdgbara och
hanterbara. Trots motgangar i livet kan en person med hog begriplighet hitta en mening
bakom det som hant och kan darfor se det som en erfarenhet. En person med lag
begriplighet ser livets olika skeden som kaotiska, ovdntade, slumpmassiga och svara att

forklara. Detta kan gora att livet blir svarare att hantera. (Antonovsky, 1987)

Den andra komponenten i Antonovskys teori ar hanterbarhet. En person med hog
hanterbarhet kdnner att man har de verktyg som man behoéver for att ta sig igenom livets
alla motgangar. Detta kan man gora pa egen hand, eller med hjalp av personer eller annat
som man kdnner att man kan lita pa. Personer eller saker som kan sta till hands vid svara
situationer ar bland annat en partner, historien, ldkare eller vanner. Personer med hog
hanterbarhet kdnner inte att de ar ett offer pa grund av de daliga handelserna i livet, utan

anser att man kan repa sig efter en motgang. (Antonovsky, 1987)



12
Meningsfullhet ar den sista och tredje komponenten i teorin. Personer med stark KASAM
har omraden i livet som ar speciellt viktiga for dem, som de visar engagemang kring och
som betyder nagot for dem. Detta innebar alltsa att detta omrade har ett kdanslomassigt
varde for dessa personer, trots att de kan stota pa motgangar. Personer med lag KASAM
har i varsta fall inget omrade i livet som &r viktigt for dem, utan det ar endast kognitivt.
Komponenten meningsfullhet syftar alltsa pa till hur stor del som man kanner att livet har

en kanslomassig mening. (Antonovsky, 1987)

4 Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie ar att skildra foraldrars upplevelser att ha ett barn med en
autismdiagnos. Studien undersoker daven hur barnen paverkas av funktionsnedsattningen,
samt vilka stodformer som barnet fatt och om dessa ar tillrackliga. Fragestallningen ser ut

som féljande:
Vad innebdir det for barnet att ha en funktionsnedséttning?
Hur padverkas fordldrarna av att ha ett barn med funktionsnedsdttning?

Hur stdéds barnets individuella behov?

5 Metod

Denna studie ar en kvalitativ dokumentstudie, vilket innebér att den har genomférts med
hjalp av en kvalitativ metod. En kvalitativ metod innebar att man studerar manniskors
erfarenheter och upplevelser av ett visst fenomen. Det finns darfor inga ratt eller fel nar
det handlar om manniskors egna upplevelser. Valet av metod styrs av studiens syfte och
fragestallning. Denna metod ar darfor lamplig nar forskaren forsdker forsta betydelsen av
ett visst fenomen. For att fa den har forstdelsen maste man darfér samla in material fran

personer som har erfarenhet kring amnet man ska studera. (Henricson, 2017)

5.1 Dokumentstudie

Traditionellt sett ar dokument nagot som nagon har skrivit ner om ett visst amne. Det kan

bland annat vara fragan om statistik, litteratur eller privata handlingar. Studiens syfte och
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fragestallning styr valet av dokument. Som forskare har man ingen kontroll o6ver
innehallet i dokumenten. Var man soker efter dokumenten varierar beroende pa vad for

typ av dokument man ar ute efter. (Olsson & Sorensen, 2011, s. 143-144)

| dagens samhalle ar internet en viktig informationskalla. Vem som helst som har tillgang
till det kan anvanda internet for att s6ka upp information, och dven patienter och
anhoriga anvander internet som informationskalla inom sjuk- och héalsovarden. Som
forskare kan man anvanda sig av internet for att soka upp information och informanter
samt att skicka ut frageformular. Dock maste man forhalla sig kritiskt till vissa saker, sa

som de etiska principerna. (Henricson, 2017)

5.2 Urval av informanter

| en kvalitativ studie deltar oftast ett mindre antal informanter dn i en kvantitativ studie.
Det ar darfor viktigt att man valjer informanter som har olika erfarenheter av det
fenomen man ska studera. Det kan dven bli svart for forskaren att sammanstalla studien
pa ett bra satt ifall det finns for mycket material till férfogande, darfér valjs endast ett
litet antal individer. Dessa deltagare viljs heller inte ut slumpmassigt, utan forskaren har

en del kriterier som informanterna maste uppna. (Henricson, 2017)

| denna studie var malgruppen foraldrar till barn pa autismspektrumet. Barnens alder i nu
laget spelade ingen roll. Huvudsaken var att foraldrarna har varit narvarande under
barnets uppvaxt och kunde berdtta om sina upplevelser. Ett kriterium for att material
skulle kunna anvdndas var att barnen skulle dven ha fatt sin autismdiagnos redan i

barndomen, alltsa inte senare i vuxenlivet.

| en podcast kan personer dela med sig av sina erfarenheter pa ett helt annat séatt. | en
blogg eller i andra skriftliga forum publicerar man uttdankta texter, vilket kan goéra att vissa
detaljer gloms under processen. | ett poddavsnitt skulle man kunna sdga att det blir som
en intervju, som aven lyssnaren kan ta del av senare nar avsnitten sedan publiceras. D3

blir det som att lyssnaren hor pa den som blir intervjuad i realtid.

For att hitta informanter till studien gjordes s6kningar via Google, dar s6korden var bland
annat autism férdldrar podcast, autism parents podcast, autismikirjon hdiriét podcast och

autism podcast. Samma sokord anvandes dven att soka med pa Spotify, som skribenten
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aven anvande for att lyssna pa poddavsnitten. Spraken skribenten tankte anvanda sig av i
analysmaterialet var alltsa svenska, engelska och finska. Manga resultat kom upp vid alla
sokningar, men manga handlade om personer sjdlv som berdttade om livet med en
autismdiagnos. Till slut hittade skribenten nagra podcasts som var 6ppna for allméanheten,

och darfor aven lampliga for denna studie.

Informanterna i denna studie fyra informanter i varierande aldrar. Alla fyra informanter
har deltagit frivilligt i ett podcast-program dar de utgett sina namn. Gemensamt for alla
informanter ar att de alla har ett eller flera barn som har en autismdiagnos.

Informanterna var fran Sverige, USA och Finland.

En pappa och tre mammor har intervjuats och alla hade ett eller flera barn med en
autismspektrumdiagnos. Alla barn fick sin diagnos redan i eller fore 10-arsaldern, vilket
stammer Overens med kriterierna for studien. Dessa fyra informanter valdes for att oka
chanserna att fa en bredare bild om damnet. Eftersom informanterna ar av tre olika
nationaliteter far man aven se erfarenheter fran olika lander. Skribenten ansag dven att
det ar relevant att ta informanter fran Sverige, USA och Finland eftersom studier och
kallor fran dessa tre lander tas upp i bakgrunden. Pappan valdes dven for att se bada sidor

av rollen som foralder.

5.3 Datainsamling

| datainsamlingen av en kvalitativ studie kan man anvianda sig av flera olika
insamlingsmetoder beroende pa studiens natur. Bland dessa metoder finns intervjuer,

bloggar, berattelse, fokusgrupper och deltagande observation. (Henricson, 2017)

Podcasts ar ett relativt nytt fenomen som ar fortfarande standigt under utveckling.
Poddar innebar inspelade program och shower. Podcasts spelas oftast in antingen i en
studio eller hemma. Oftast ar det en eller flera personer som diskuterar om ett visst
utvalt amne, men det behdver noédvandigtvis inte vara det alla ganger. | ett podavsnitt
kan man aven ha gaster som kommer med nya erfarenheter och synpunkter. | en pod

ingar oftast flera podavsnitt. (Podverkstan, 2023)
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5.4 Dataanalysmetod

| denna studie har en kvalitativ innehallsanalys valts. En kvalitativ innehallsanalys kan
anvandas vid flera olika kvalitativa metoder. Det finns dven flera olika delar av
innehallsanalysen som man ska ta i beaktande, namligen analysenhet, domdn,
meningsenhet, kod, kategori och tema. Nar man genomfor studien ar det viktigt att man
pa forhand planerar analysenheterna, det vill siga vem som ska studeras. Sattet man ska
genomfora studien pa ar ocksa viktigt, man kan bland annat goéra en intervjustudie,

observationsstudie eller dokumentstudie. (Henricson, 2017)

Vid analysen av innehallet kan man se pa materialet pa induktivt eller deduktivt satt. En
induktiv analys innebéar att man utgar fran sjalva innehallet i texten, medan en deduktiv
analys innebéar att man utgar fran en viss teori eller modell. Skribenten ska vélja den
analysmetod som passar studiens syfte bast. For att gora det enklare for sig kan man dven

anvanda sig av ett analysschema. (Henricson, 2017)

Skribenten har noggrant lyssnat igenom alla fyra podcasts och anvant sig av Microsoft
Word for att transkribera det mest relevanta for studien. Sedan plockades citat ut ur
texten som markerades i olika farger enligt vilken fragestallning citatet svarade pa och
tillhorde. Citaten lades sedan i ett nytt Word-dokument och utgaende fran dessa bildades

olika kategorier som redovisas i resultatkapitlet.

Nedanfor presenteras tre tabeller som har bildats utgaende fran materialet, syftet och

fragestallningen.

Tabell 1

- Formagan att sjélv
kunna kommunicera

Socialt samspel - Fdrmagan att férsta

andras kommunikation

- Sjalvskadebeteenden
- Kanslohantering

Funktionsnedsdttning Kiéinslolivet - Meltdowns
ens pdverkan pa

barnet

- Andra diagnoser

- Forutsdgbarhet
Vardagliga livet - Formagan att kunna
vara sjalvstindig




Tabell 2

Péaverkan pa
féréldrarna

Kinslor

Oro
Rédsla
Osidkerhet
Ensamhet

Diagnosen

lgenkénnbarhet
Infinna sig
Positivitet

L&sa pa
Ekomonin

Kommunikation

Foérmagan att kunna
forsta sitt barn
Tydlighet
Kroppsprak

Tabell 3

Stdd fér barnets
individuella behov

Beteenden

Kognitivt stod
Stodpersoner
Olika typer av
terapier

Kommunikation

Tecken- och bildstéd
Talterapi
Scheman

Svarigheter

Brister i varden
Fordndringar i miljén
Byten av personal
och rutiner
Bemdotande

5.5 Etiska overvaganden

16

For att ett examensarbete ska godkannas kravs det att skribenten tillampar god

vetenskaplig praxis i examensarbetsprocessen. God vetenskaplig praxis (GVP-anvisningar)

ar gemensamma anvisningar som det finlandska vetenskapsforbundet har framstallt. Alla

organisationer som bedriver forskning ska folja dessa. Det ar pa skribentens eget ansvar

att dessa anvisningar féljs. (Arene, 2020)
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Hos skribenten kravs det dven att man behéarskar de allmanna etiska principerna for
humanforskning. Detta innebar att man behandlar alla personuppgifter konfidentiellt, det
vill sdga att endast forskaren vet identiteterna pa personerna i arbetet. Speciellt viktigt ar
detta nar det géller minderariga och personer med funktionsnedsattning. Nar man
behandlar personuppgifter ar det viktigt att man endast uppger uppgifter som ar
nodvandiga for arbetet. Det ar ocksa viktigt att deltagarna informeras grundligt om

studien samt ger sitt samtycke till att delta. (Arene, 2020)

| detta arbete har skribenten valt att halla alla informanter anonyma, trots att alla har
varit med i offentliga podcastprogram som finns tillgangliga for vem som helst pa
internet. Detta ar for att behalla konfidentialiteten i studien. Eftersom studiens syfte dels
var att studera barnens paverkan av en autismdiagnos har dven skribenten valt att lamna

bort barnens namn i citaten som anvands i resultatet.

6 Resultat

| detta kapitel kommer skribenten att redogbra for resultatet av studien. Tre olika
kategorier har skapats utgaende fran studiens syfte och fragestallning; barnet,
férdldrarna och stédet. Under varje kategori presenteras resultatet med hjalp av olika
underkategorier. Kommunikation var ett valdigt forekommande d@mne som passade in pa
alla tre ovannamnda rubriker och har darfor fatt ett eget stycke. Viktiga ord och begrepp

markeras i texten med fet stil.

6.1 Diagnosens paverkan pa barnet

Har presenteras bland annat vilka svarigheter barnet har som féljd av sin diagnos ur
foraldrarnas synvinkel. Trots att det dar samma diagnos har foraldrarna upplevt att det

finns olika aspekter i barnets liv som paverkas pa olika satt.

6.1.1 Socialt samspel

Barnets férmaga att kunna vistas i sociala sammanhang kan vara varierande beroende pa

graden av autism. En foralder beskriver att hennes barn tillbringar all sin fritid hemma och
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att nagon helst ska vara hemma med barnet. Hon beskriver anda att en viss

sjalvstandighet har utvecklats nar barnet blivit lite aldre.

”Hdn ei kdy harrastuksissa ja hdn ei tapaa kavereita niinku koulun ulkopuolella, ettd ei oo

sosiaalista eldmdd.”

6.1.2 Kansloliv

Flera av fordldrarna tar upp meltdowns, vilket fordldrarna beskriver som att barnet blir
overvaldigad eller 6verstimulerad av olika typer situationer som han eller hon inte kan
hantera. Man skulle kunna saga att barnet stianger av psykiskt och far ett utbrott. Detta

paverkar bade barnet och fordldern och kan gora sociala sammanhang mera kravande.

“Kaikki just tdmmdset siirtymditilanteet, tai ettd jos lapsi saa sitten niinku shutdownin tai

meltdownin kesken kaiken.”
“The big-ticket item essentially is kind of like the meltdowns.”

For att undvika dessa typer av emotionellt krdvande situatiioner ar det viktigt att man gor
en sa forutsagbar miljo som majligt dar man noggrant gar igenom olika situationer med

sitt barn pa forhand.

Tva av foraldrarna tar upp att deras barn har anvant sig av sjdlvskadebeetende som en
typ av kdnslohantering. Ett barn med autism behdver nédvandigtvis inte forsta sig pa vad
det kdnner, vilket leder till att det blir 6vervaldigad av sina kdnslor och vet inte vad det
ska ta sig till. | de har barnens fall tog det sig uttryck bland annat genom att barnen

dunkade huvudet i vaggen eller golvet.

”Och han hade ett enormt sjdlvskadebeteende, assd dunkade huvudet i véiggar och
sdntddr. Och han hade ju inget utvecklat kdnslo-... for honom var alla sensationer i

kroppen, det var ldskigt.”

“He was biting me, pulling my hair, he was smacking me. He was hitting his head on the

floor. And that’s when it was like a red flag for me.”
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6.1.3 Barnets vardag

Som tidigare namnt krdver ett barn med en autismdiagnos férutsagbarhet i sin vardag.
Detta ar nagot som alla fyra fordldrar tar upp pa ett satt eller annat i avsnitten. Detta
paverkar vardagen for bada barn och foraldrar pa olika satt. Det ar viktigt att barnet bland
annat far veta schemat for dagen, hur man ska gora saker 3 ting, i vilken ordning och sa
vidare. Det ar dven viktigt med sa fa forandringar i planerna, och i vardagen i allméanhet,

som mojligt.

”...Ja aiheuttanut aika paljon haasteita siind ihan airessa, ettd milloin me tehdddn asioita,

ja miten me tehdddn asioita ja se ettd pitdd olla siité rutiinié ja jotenkin.”

”Han har superspecialintressen och gillar inte nér han inte dr med pad férdndringar, sa det
mdste man liksom tdnka pd att alltid planera, en planerad tillvaro och vara tydlig med,

vad hdnder nu och vad hidnder sen, det tycker han dr otroligt viktigt.”

Tva av barnen hade forutom en autismdiagnos dven andra diagnoser som forsvarade
barnens vardag. ADHD och intellektuell funktionsnedsattning var tva andra diagnoser som
forekom. Detta gjorde att barnen behévde hjdlp med andra saker dn barn med bara en

diagnos.

“Han behéver hjdlp med allt, han behéver tillsyn 100%, han ér ju 10-11 ar, men man

mdste ténka pd honom som att han dr en bebis, for han agerar som en bebis.”

Ett av barnen behdver sa pass mycket stdd i vardagen att det inte langre bor hemma,
beskriver en annan foralder. Detta beslut hade tagits pa grund av att barnet ska kunna fa
det stod som behdvs och sa mycket av det som mojlig. Eftersom foraldern ar

ensamstaende kdndes det som det basta alternativet.

“He flourished in some areas, but then again like | explained before, - has met some
challenges along the way. Now currently, he does not live with me. He lives in a crisis

home.”
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6.2 Foraldrarnas upplevelser

Under denna rubrik presenteras foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med en
autismspektrumdiagnos. Har kan man adven se hur olika upplevelser féraldrar kan ha av

att ha ett barn med en autismdiagnos.

6.2.1 Kanslor av olika slag

Manga av fordldrarna uttryckte att de kdande olika typer av oro pa grund av sitt barns
diagnos. Olika typer av oro som foraldrarna tog upp var bland annat att de var radda for
att barnet inte skulle klara sig i samhallet utan deras hjalp. En av féraldrarna tog ocksa
upp att manga har relationsproblem som en féljd av de att inte kan hantera situationen.
En fordlder var dven orolig Over att inte betyda nagot for sitt barn, eftersom barnet inte

kunde uttrycka vad det kande.

“The other one is, they kind of worry about essentially like their kid functioning in society.”

“Jag skulle vilja fa nan betydelse, att jag betyder ndnting fér mitt barn. For det dr en
vdldig... jag far liksom inte bekrdiftelse och det har jag inte fatt da under alla Gr med

honom éverhuvudtaget.”

En mamma uttryckte till och med att hon var radd for sig eget barn nar det var som varst.
Hennes barn var inlagd pa sjukhus pa grund av sitt beteende och de hade inte blivit

bemott pa ett bra satt. Hennes barn hade dven flera diagnoser som paverkade beteendet.

“I was kind of fearful, like | had this fear and then | was very disappointed with myself, like

how am | fearing my child? This is my child!”

Tva av foéraldrarna var ensamstaende eller skilda, vilket gjorde att omstandigheterna var
lite annorlunda. Som féralder kan det dven kannas valdigt ensamt, eftersom man kan fa
mycket stdd fran en partner.En fordlder berattade att hon var tvungen att vara hemma
fran jobbet de veckor barnet var hos henne eftersom barnet inte klarade av att vara
ensam hemma. Detta ledde &ven till ekonomiska svarigheter. Att vara en ensamstaende
foralder till ett barn 6ver lag kan vara kravande, men att barnet dessutom har

specialbehov gor det extra kravande.
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“Varsenkin meilld, kun me erottiin ja sitten se on sitd niinku ettd.. silloin kun lapsi on mulla

vuoroviikkoa, niin en md on pddssyt téihin.”

“Being a single-parent in this situation was devastating. | had to find comfort and love and

peace from a lot of the people that actually worked at the hospital.”

6.2.2 Olika synpunkter pa barnets diagnos

Tre av de fyra fordldrarna uppgav att autismdiagnosen hade kommit som en chock. Detta
var trots att de flesta redan fran borjan hade markt att deras barn var annorlunda an
andra barn. Barnet med autismdiagnosen var aven alla fordldrars forsta barn, vilket

gjorde det svart att avgora vad som var “normalt” hos ett barn.

“I think the initial diagnosis might be like a tsunami, like hitting you, where you’re like

‘what does this mean for my life?” “

“Man kan sdga vart barn dr liksom lite annorlunda én andra, det férstod vi nog ganska

snart med utveckling”

“- being my first and only son, it was hard to compare what... how raising a typical child

”

was.

En foraldrar berattade att hon kunde kdnna igen sig sjalv i barnet, vilket gjorde att hon att
enklare kunde forsta sitt barn. Detta gjorde aven att barnets beteende, sa som

overkanslighet, inte langre var sa fraimmande fér henne nar barnet fick sin diagnos.

“Md ymmdirréin mun lasta tosi paljon paremmin kun mé huomaan itsesséni niité samoja

haasteita.”

Tva av foéraldrarna berattade att de hade borjat ldsa pa nar deras barn hade blivit
diagnosticerad med en autismspektrumstorning. Detta var ett satt att kanna att man har
kontroll 6ver situationen. En av foraldrarna tog dven upp att det ar viktigt att vara palast
om sitt barns diagnos eftersom foéraldern kanner till barnets behov bast. Speciellt i olika
sammanhang, sa som i skolan, ar det viktigt att foraldern finns dar och kan beradtta om

hur barnet funkar till skolpersonalen.

“That’s when | had to do my own research and figure out what | needed to as a parent in

order to help.”
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“Mutta jotenkin se ettd sitten kun se diagnoosi tuli, niin, se oli oikeestaan vaan sitten
helpottava sen takia, ettd sitten pysty itse alkaa opiskelemaan sitd ja tutkimaan sité

Wyl

asiaa, ettd ‘okei, meilld on ollut tdmmdsid haasteita téstd syystd

“Fér jag mdste gdra det till min egen kunskap, for att det dr jag som madste ldra ny
personal pa skolan, pa kortis, nér vi gdr pa kalas, ndr vi gar pa fester, ndr vi gar pé

alltihopa, hur --- vill bli bemétt.”

Alla foraldrar larde sig till sist att infinna sig i situationen och se det positiva med att fa
ett barn med en autismdiagnos. De var tvungna att acceptera sitt barns diagnos och allt
vad det innebadr. Man maste till och med tdnka om den bild de hade av att vara fordlder,

eftersom det blivit lite annorlunda an det man kanske tankt sig.

“Jag tror att en del av det héir handlar om att hitta ett annat férhdllningsséitt till sin

relation till sitt barn.”

“I had to develop a strong mindset, that nothing is forever. Just like hospitalization, it

wasn’t forever.”

“So now I’'m kind of like trying to figure out again, like reframing what is parenting to me,

essentially.”

6.3 Upplevelser av stodet

Har presenteras olika stodformer som tagits upp av foraldrarna i intervjuerna. Barnens
stodbehov har varit varierande och det fanns bade likheter och olikheter som

informanterna tog upp.

6.3.1 Olika former av stod

En foralder berdttar om att de har anvant sig av kognitivt stéd i form av en tidmatare.
Med hjalp av en tidmatare kan barnet lugna ner sig nar det till exempel ar dverstimulerat.
Detta gors genom att barnet fokuserar pa tidmataren som tickar ner. Barnet i fraga hade
dven flera olika diagnoser i bakgrunden, och enligt fordldern fungerade detta for hennes

barn.
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”Han anvdnder verkligen bade kognitivt stéd i form utav, en av hans favoriter ér
tidmdtaren, han gar sjilv och hdmtar den och trycker pd 20 min, sedan rdknar den sakta

”

ner.

Tva av foraldrarna berattar om vilket stod deras barn fatt i undervisningen. En av
foraldrarna beréttar att hennes barn haft med en stédperson i skolan. Aven féraldrarna
sjalva ar en stor del av det stod som barnet far i skolan. Som tidigare namnt fungerar de

som formedlare av barnets stodbehov.

“Lapsen puolta pitdd ja yrittdd tehdd kaikkensa, ettd koulussa sujut asiat mahollisimman

hyvin ja héntd tuettu sielld.”

Fordldrarna i studien berattar dven att de genomgatt olika typer av terapier med sina
barn. Bland annat simningsterapi, samtalsterapi och TBA-terapi var terapier som
framkom i intervjuerna. Aven talterapi togs upp till diskussion, men detta tas upp mera

om i underrubriken kommunikation.

So - immediately had a one-to-one in the classroom, a one-to-one on the bus, - has had
ABA, floor time, you name it, we’ve done it. We’ve done swimming therapy, we’ve done it

all.”

“- was very fortunate to get a diagnosis at the age of two and then we started therapies

right away.”

Aven féréldrarna till barn med en autismdiagnos har varit i behov av stéd for att klara av
vardagen. En foralder berattade att dven hon hade borjat ga i olika terapier for att
hantera situationen. Hon kdmpade bland annat med sémnléshet och angest som en foljd
av sitt barns diagnos. En annan fordlder berattar att hon fatt stéd genom att lara kdnna

andra foraldrar i liknande situationer.

“Ettd kun lapsi ei esimerkiksi nuku, niin enhdn mdkdcén sitten, mullakin tuli unihdiriéitd ja

tota, kyllihdn se menee pollan pddlld sitten.” ----

“Mitt stéd har varit att jag har Iért kdnna tva andra féréldrar som dr i liknande situation.”



24

6.3.2 Svarigheter med stodet

En foradlder tar upp hur svart det kan vara med stédet i skolan, vissa ganger fungerar det
och andra ganger fungerar det inte. Byten av personal och rutiner i skolan ar nagot som
inte gar bra ihop med personer med en autismdiagnos. Detta kan bland annat leda till

forandrade beteenden hos barnen.

"Om du frdgade mig igdr om det dr bra pd skolan sa skulle jag ha svarat ja, férra veckan

sd skulle jag ha svarat ja, men den hér veckan har det varit kaos.”

En annan foralder tar upp sina erfarenheter av att ha ett autistiskt barn pa sjukhus och
bemotandet som de fick dar. Bland annat hennes foraldraskap blev ifragasatt och hon

beskylldes for hennes barns beteende.

“It was very traumatic..you know | remember those days being very, very dark. Because it
didn’t seem... it seemed like the professionals who should have sort of an idea of an

answer to all of this, couldn’t give me one.”

6.4 Kommunikation

Kommunikation ar ett &mne som man skulle kunna ta upp under alla de ovannamnda
rubrikerna i resultatet, eftersom det spelar stor roll pa manga aspekter av en
autismspektrumdiagnos. Bade foraldrarna och barnet sjdlv paverkas av barnets féormaga
att kunna kommunicera med andra. Under denna rubrik presenteras hur barnet och
fordldrarna paverkas av svarigheter med kommunikation. Har presenteras dven vilket
stod som barnet har fatt for att stédja sin férmaga att kunna kommunicera och bli

forstadd.

Bland foraldrarna tar flera upp kommunikation som ett amne de har haft svarigheter
med. Som foralder kan det vara svart att férsta vad barnet menar, speciellt om barnet ar
icke-verbalt. Man maste darfor lara kdnna sitt barns kommunikation, eller ta fasta pa
andra saker som kroppssprak for att kunna lasa av barnet. En foralder tar ocksa upp att
man maste vara valdigt tydlig med barnet, eftersom det annars inte kanske forstar vad

man menar.

”| think the communication is probably the most challenging, like our communication.”
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“For det forsta skulle man sdga att det hdr jobbar man ju i evigheter i blindo, man jobbar
ju under en vdldigt IGng tid med att bara liksom uppmuntra och uppmuntra

kommunikation.”

Tre av de fyra fordldrarna berattar att deras barns férmaga att kunna kommunicera med
andra har varit nedsatt. Tva av barnen ar icke-verbala, vilket innebér att de anvander sig
av andra satt an verbal kommunikation nar de ska kommunicera. Detta kan bland annat
vara svart fér barnet eftersom det inte kdnner sig forstadd bland annat i sociala
situationer. En fordlder berattar dven att det inte finns ndgon vilja hos hennes barn att

kommunicera, men att barnet i nu laget kommunicerar med bilder, tecken och vissa ljud.

”Och sen sa dr det mycket ljud, till exempel har han ett kom mamma-ljud som dr "huhu’.
Det hér man ju, ’kom!’, och sen sa dr det han dr glad: ‘weee!’, och sen ndr han dr arg eller

tycker att jag tjatar: ‘hhhhrrrrr.”

”

- ensimmdinen tapa kommunikoida ei ole puhe, tai niinku verbaalinen kommunikaatio.”

”-, he’s nonverbal, he does not speak. He has struggled a little bit more that I’'ve seen with

communication.”

Forédldrarna i intervjuerna tar upp nagra olika typer av stéd och hjalpmedel som de har
anvant sig av. En foralder tar upp att de har gatt till en logoped med sitt barn, som har
gett dem andra typer av kommunikation att arbeta med. Bland annat tecken- och bildstod
ar en sorts kommunikation som de har arbetat med. Flera av fordldrarna tar upp att det

ar viktigt med 6vning och talamod nar det handlar om barnens kommunikation.

“Vi har haft en fenomenal logoped pa ett rehabiliteringscenter som har varit sa otroligt

klok och haft det hdr tidsperspektivet och uthdllighetsperspektivet.”

”Men kedjan tar vi ju alltid i vdldigt korta steg, vi jobbar med scheman, vi jobbar ju véldigt

mycket med tecken- och bildstéd.”

“Ettd sitd ollaan tosi paljon harjoteltu, mutta sitten on taas toiselta oppinut tosi paljon

erilaisia tapoja kommunikoida, miké on ollut ihan huippu hienoa.”
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7 Diskussion

Under denna rubrik kommer skribenten att diskutera studiens metod och resultat.
Studiens trovardighet, styrkor och svagheter kommer att diskuteras. Enligt Henricson
(2017) ar det viktigt att kunna ha ett kritiskt forhallningssatt till sitt eget arbete.

(Henricson, 2017)

7.1 Metoddiskussion

En kvalitativ studie valdes eftersom skribenten ville framhava foraldrars upplevelser av att
ha ett barn med en autismdiagnos. Genom en kvalitativ metod far skribenten dven en
djupare forstaelse av informanternas upplevelser, till skillnad fran en kvantitativ studie
dar man endast far svar pa utvalda fragor som till exempel i en enkat. Fran borjan var
studien tankt att vara en intervjustudie, men pa grund av brist pa informanter valdes
dokumentstudie i stdllet och detta i form av podcasts. Podcasts valdes eftersom formatet
paminner om en intervju, enda skillnaden ar att det inte ar skribenten sjalv som intervjuar

informanterna.

Nackdelen med en dokumentstudie ar att informationen kan vara valdigt begransad inom
det omrade som man valjer att skriva om. Mangden material kan dven bli valdigt mycket
och det kan ta tid att ga igenom. Trots att ett podcastavsnitt handlar om det @mne som
man skriver om kan det sdgas mycket i avsnittet som inte ar relevant for studien. Pa
grund av det har maste man darfor som skribent plocka ut det viktigaste for att fa

anvandbart material till sin studie.

Det optimala i denna studie skulle ha varit ifall aven barnens sida skulle ha fatt trada fram
i och med att en av fragestdllningarna daven tog fram barnens synvinkel. Eftersom
skribentens malgrupp var foraldrar skulle det anda ha blivit for omfattande och kanske
aven lite oklart for ldasaren i slutdndan om dven barnen intervjuades. Det skulle dven ha

varit svarare att hitta material att anvanda sig av till resultatet.

For att hitta material till bakgrunden har skribenten anvant sig av bland annat Google och
EBSCO. Alla vetenskapliga artiklar i bakgrunden har hittats via EBSCO och kriterierna var
att de skulle vara hogst tio ar gamla, samt att de var peer reviewed. Artiklarna skulle helst

vara fran nagon av de nordiska landerna, Europa eller fran USA. Detta berodde helt pa
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utbudet av artiklar som fanns tillgangliga och vad som var relevant for studien. Sokord
som har anvants ar bland annat autism, asd, autism spectrum disorder, child, kids, kid,
parents med flera. Dessa sdkord har dven anvants i manga olika kombinationer med
varandra. Over lag skulle dven resten av killorna i arbetet vara hogst tio &r gamla, med

vissa undantag som till exempel den teoretiska utgangspunkten.

For att kunna halla ett kritiskt 6ga pa studien har skribenten dven haft kontakt med
handledaren bade via e-mejl och genom videosamtal. Skribenten har aven diskuterat med
andra personer i sin omgivning om utvecklingen av studien. Processen har hallit pa i flera

manader, vilket innebar att det har funnits mycket tid att tdnka éver och utveckla arbetet.

Skribenten har dven varit valdigt noga med att inte ndmna nagra namn pa informanterna
eller ge ut annan information som skulle kunna hanvisas till ett visst podcastavsnitt. Detta
ar for att behalla konfidentialiten i studien. Som tidigare namnt har darféor namn och

personliga detaljer om bade informanterna och deras barn lamnats bort fran resultatet.

7.2 Resultatdiskussion

| resultatet framkom det att man som foralder till ett barn med autism kadnner valdigt
olika kanslor. Diagnosen paverkar manga olika aspekter av bade barnets och féralderns
liv. Som foralder kan man kanna sig otillracklig, orolig och radd, samtidigt som man har
svart att forsta sitt barn. Som foéralder kan man till och med kdnna att man inte far nagon
bekraftelse om det som man gor ar tillrdckligt, trots att man forsoker sitt basta och vill att
barnet ska ha det sa bra som mdjligt. Det kan dven kdnnas jobbigt eftersom saker inte

blev som man hade tankt sig.

Enligt studien som Coleman et al. (2023) har gjort som tas upp i bakgrunden kan en
fordlder kanna sig bland annat orolig och hjalplos, samtidigt som det egna vialmaendet
kan paverkas. Detta stammer dven 6verens med resultaten i den har studien. Att inte
kunna veta vilken paverkan diagnosen kommer ha pa barnets och foralderns eget liv
skapar en viss oro. Det ar darfor viktigt att dven foraldern far det stod som den behover,

om det ar fran sin partner, skolan eller fran andra professionella. (Coleman et. Al, 2023)

Ett vanligt forekommande dmne i resultatet var kommunikationen. Detta paverkade bade

barnet och foraldern i ndgon grad. Det férekom &dven i bakgrunden att personer med en
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autismspektrumstorning kan ha problem med kommunikationen och darfor dven behover
stod nar det galler formagan att kunna kommunicera. Barnet kan kdnna sig oforstadd,
medan foradldern forsoker men inte kan forsta sitt eget barns behov. Det har férsvarar
vardagen pa manga satt, speciellt om inte barnet inte kan kommunicera verbalt

overhuvudtaget. (Terveyskirjasto, 2023)

Ett barn med autism behdver stéd med flera olika saker. Detta kan vara bland annat med
kommunikation som tidigare har ndmnts, eller olika typer av terapier eller ndagon form av
kognitivt stod. Barnets stodbehov ar forstas individuellt och i resultatet framkommer att
man dven ofta har en kombination av dessa. Detta kan ocksa vara en stor pafrestelse for
bade barnet och féraldern, men med hjadlp av olika typer av stod kan man forenkla

vardagen en aning.

Enligt Antonovskys (1987) teori har en person som kan hantera motgangar sa kallad hog
KASAM. Detta innebar alltsa att man kan anpassa och hitta nya meningar, trots att det
inte alltid gar som man vill. Informanterna i denna studie hade alla stott pa en motgang i
och med deras barns diagnos. Alla forédldrar tog det forstas pa olika satt, vissa tog det

hardare an andra, men det var fortfarande en motgang. (Antonovsky, 1987)

| resultatet kan man se hur fordldrarna dnda har fatt nya insikter i sitt foraldraskap i och
med sitt barns diagnos. De har hittat ett nytt forhallningssatt och hittat mening med sin
nya, lite “annorlunda”, roll som féralder. De har dven tagit hjalp av olika stédformer for
att klara av vardagen, samt fatt stod av till exempel partner eller féraldrar. Detta passar in
pa atminstone tva komponenter i teorin, namligen hanterbarhet och begriplighet.

(Antonovsky, 1987)

Fragestallningarna for arbetet var: Vad innebdr det foér barnet att ha en
funktionsnedsdttning? Hur pdverkas férdldrarna av att ha ett barn med
funktionsnedsdttning? Hur stéds barnets individuella behov? Skribenten anser att dessa

fragestallningar har besvarats i studien.

8 Slutsats

Denna studie har tagit upp problematiken kring hur det ar att leva med autism och andra

neuropsykiatriska funktionsnedsattningar samt hur det ar att vara foralder till ett barn
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med en autismdiagnos. Olika stodformer for olika nivaer av autismspektrumet har dven

tagits upp.

Ett sdtt som man skulle utveckla forskningen pa ar att man riktar sig till en storre
malgrupp for att fa en dnnu bredare bild om dmnet. Man skulle till exempel kunna ta
kontakt med flera mammor och pappor fran olika lander som skulle vara villiga att stélla
upp pa intervju. Eventuellt skulle man ocksa kunna ha med barnen i diskussionen, ifall de

kan tala for sig och ar i en lamplig alder for att kunna diskutera om amnet.

Studien kan bland annat anvandas for professionella som vill fa en djupare forstaelse om
allting kring ett barns autismdiagnos. Ett patientmote ar oftast ganska snabbt undan och
om man som professionell aldrig har kommit i kontakt med det tidigare kan det vara svart
att forsta hur patienten och dennes anhoriga egentligen upplever situationen. De kanske
inte heller vill beratta, och darfor ar det viktigt att man ar medveten om att det kan vara

fragan om en valdigt jobbig situation.

Det kan dven vara bra for andra fordldrar i samma situation att se att de inte ar ensamma
att kdanna som de gor. Att vara radd for sitt barn och vara orolig dver sitt barns utveckling
kan kannas skamligt, och darfor ar det viktigt att de ar medvetna om att det finns andra i
samma sits. Denna studie skulle egentligen kunna rikta sig till vem som helst, eftersom

det 6ver lag inte pratas om detta tillrackligt i samhallet.
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