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Sammanfattning

Autism  tillsammans med utvecklingsstorning medfor ett flertal olika
funktionsnedsattningar, exempelvis kommunikationssvarigheter, hyperaktivitet och
ritualbeteenden. Foraldrarnas livsvérld paverkas i form av en fullstandig anpassning av
livet utefter barnets behov. Studien bygger pa en kvalitativ analys av fyra biografier,
vilket ger en god inblick i foraldrarnas livsvérld. Resultatet presenteras i fyra
huvudteman: Foérsta tiden med den nya familjemedlemmen; férdndrade levnadsvilkor;
att fa vardagen att fungera samt att inte langre orka kampa, vilka beskriver foraldrarnas
upplevelse av att leva med ett autistiskt utvecklingsstort barn i Sverige. | vardarbetet
moter sjukskoterskan dessa foraldrar och barn. Foraldrarna upplever att det i motet med
sjukskaterskan ar viktigt att sjukskoterskan ser och bekraftar bade foraldrarna och
barnet i situationen familjen befinner sig i, vilket inte alltid &r en sjalvklarhet. Da
sjukskaterskan far en battre inblick i foraldrarnas vardag dkar mojligheten till forstaelse
for foraldrarnas livsvarld. Sjukskoterskan kan utifran detta minimera risken for
upplevelse av krankning vilket foraldrarna ibland beskriver som ett resultat av
sjukskaterskans agerande. Genom Okad forstaelse kan sjukskoterskan bedriva en béttre
anpassad vard, bade for foraldrarna och barnet.

Nyckelord: Upplevelse, Foraldrar, Barn, Autism, Utvecklingsstorning.
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INLEDNING

Jag blir ofta tillfragad om hur det &ar att leva med ett handikappat barn - att jag
borde hjalpa dem som inte delar denna unika erfarenhet sa att de kan forsta och
forestalla sig hur det kanns. Sa har ar det......Att vanta barn ar som att planera en
sagolik semesterresa till Italien. Du koper guide-bdcker och gér upp underbara
planer. Colosseum, Michelangelo, gondolerna i Venedig. Du kanske lar dig nagra
anvandbara fraser pa italienska. Allt ar mycket spannande. Efter manader av
spand forvantan ar det antligen dags. Du packar dina vaskor och sa far du ivag.
Flera timmar senare landar planet. Flygvardinnan kommer in och sager:
”Valkommen till Holland”. *Holland!?!””, ropar du. ”Vad menar ni med
Holland? Jag har bestallt en resa till Italien! Det &r dit jag ska. | hela mitt liv har
jag dromt om att komma till Italien.”” Men flygresan har &ndrats. De har landat i
Holland och dar maste du vara kvar. Det viktiga ar att de inte for dig till en
hemsk, ful och smutsig plats full med pest, svélt och sjukdomar. Den &r bara
annorlunda. S& du maste ga ut och kopa nya guide-bdcker. Och du maste lara dig
ett nytt sprak. Och du kommer att mota helt nya manniskor som du aldrig skulle
ha mott annars. Det &r bara en annorlunda plats. Tempot ar langsammare an i
Italien; det &r inte sa tjusigt. Men nar du varit dar ett tag och aterhamtat dig sa
ser du dig omkring....Och du borjar lagga marke till att Holland har
vaderkvarnar.... Och att Holland har tulpaner...och i Holland finns det till och
med malningar av Rembrandt. Men alla du kanner &ar upptagna med att resa till
och fran Italien... och de talar vitt och brett om hur underbart de hade det dar.
Och under resten av ditt liv kommer du att séaga: ’Ja, det var dit jag skulle ha
rest. Det var det jag hade planerat.”” Och den smartan kommer aldrig, aldrig,
nagonsin att forsvinna... darfor att forlusten av den drommen ar en mycket
betydelsefull forlust. Men...om du agnar ditt liv at att sorja dver att du inte kom
till Italien, sa blir du aldrig fri att uppskatta och njuta av allt det sallsamma, det
underbara...med Holland (Pearl Kingsley, okant).

Intresset for foréldrar till autistiska barns livsvarld vacktes genom denna gripande dikt.

BAKGRUND

Forskning fran forr till nu

Enligt Gillberg (1999) borjade begreppet “autism” anvandas som diagnos pa det satt det
gors i dag under 1940-talet men har en bevisad historik langt tillbaka i tiden. Redan pa
tidigt 1700-tal beskrev tva munkar autistiska barn. Skrifterna ar forfattade av fransosen
Jean Hard samt engelsmannen John Haslam som beskrev barn som idag diagnostiseras
autistiska som “intressanta individer”. | &ldre litteratur benamns autism som barnpsykos
vilket idag ar helt raderat ur diagnosbilden. Ordet autism tros ha myntats 1911 av en
man vid namn Eugen Bleuler och harstammar fran grekiskans “autos”, det vill sdga
”sjalv”. Genom historien ar Sverige tillsammans med bl.a. USA ett av de ledande
l&anderna inom medicinsk forskning kring autism. Hypoteserna kring orsaken till autism
har genom aren varit manga. Forr fanns flera olika vedertagna hypoteser, allt fran att det



handlade om &verbegavade barn med kylig moder till hypoteser om att ett boende
belaget i hoghus eller att ha fatt utomjordligt besok skulle vara orsaken, har florerat
genom aren (Gillberg, 1999). Kanner (1943) uttalade hypotesen kring moderns kylighet
i en banbrytande studie. Han havdade att I6sningen pa gatan var en kombination av ett
medfott fel i hjarnan samt moderns kylighet. Modern skulle enligt honom vara kylig
som ett kylskap. Enligt Gillberg (1999) ledde denna studie till att moder och barn
radikalt skildes at langt in pa 1900-talet. Forst 1980 kom revolutionerande hypoteser om
att orsaken inte kunde knytas till foraldrarna utan att orsaken i stéllet skulle vara en
biologiskt betingad avvikelse i nervsystemet. All forskning tyder pa att avvikelsen ar
vanligare hos pojkar, varfor funktionsnedsattningen havdas bero pa en svag X-
kromosom. Vidare hdvdas att eftersom pojkars nervsystem mognar langsammare &n
flickors Okar risken att skada nervsystemet under systemets mognadsprocess. Engelska
forskare havdar att X-kromosomen &r den kromosom som innehaller information for
social utveckling. Da flickor har dubbel uppsattning av X-kromosomer drabbas flickor
saledes inte lika ofta av skadan (Gillberg, 1999). | Sverige fods arligen ca 100 barn som
senare far diagnosen autism (Riksforeningen for autism, 2008). Sedan mitten av 1990-
talet har forskning kring autism fokuserat pa att tydliggora diagnoskriterier och
undersdka autismens biologiska bakgrund (Wing, 1998). Dock finns ingen omfattande
vardvetenskaplig forskning kring svenska foraldrars upplevelse av hur det ar att leva
med ett funktionsnedsatt barn (Lindblad, 2006).

Autism tillsammans med utvecklingsstérning

De Clercq (2007) bendmner autism som ett handikapp osynligt for 6gat. Hon beskriver
autism som en omfattande storning i utvecklingen. Enligt Gillberg (1999) har barn med
autism ett flertal olika funktionsnedsattningar. Funktionsnedsattningarna férekommer
oftast hos autistiska barn som samtidigt ar utvecklingsstorda, det vill sdga 70-80% av
alla autistiska barn. Resterande procentdel barn &r normalbegavade med autism dar
funktionsnedséattningarna inte blir lika utpraglade (Gillberg, 1999). Utvecklingsstorning
innebar en begransning i begavningen, begransningen kan vara tydlig inom vissa
omraden medan inom andra kan den te sig nast intill osynlig (Winlund & Rosenstrom
Bennhagen, 2004). Begavningsbegransningen ger en langsammare utveckling av det
abstrakta tankandet och stannar pa en lagre niva dn hos en normalbegavad person.
Utvecklingsstorda personer upplever varlden mer konkret och ju svarare stérningen ar
desto mer konkret upplevs varlden (Bakk & Grunewald, 1998). Gillberg (1999) menar
att de vanligaste funktionsnedsattningarna hos autistiska barn med utvecklingsstérning
ar kommunikation, hyper/hypoaktivitet samt ritualbeteende.

Kommunikation

Autistiska barn ogillar ofta 6gonkontakt, dock tenderar detta att vaxa bort med aren.
Barnen har svart att forsta sociala regler och normer och kan ofta te sig granslosa.
Granslosheten kan yttra sig som isolering mot omvarlden eller som extrem distansloshet
gentemot andra manniskor (Gillberg, 1999). Autistiska barn har svart att forsta gester,
mimik och sprak, detta menar De Clercq bero pa autistiska barns brist pa fantasi
gentemot normalbegavade barn som genom lekens fantasi lar sig det sociala samspelet



(De Clercg, 2007). Gillberg menar att barnens svarigheter i samspelet med andra
manniskor kan bero pa att dessa barn inte harmar sin omgivning (Gillberg, 1999), vilket
hos normalbegavade barn ar en form av inlarning (Hedenbro & Lidén, 2003). Autistiska
barn forstar heller inte ironi och sarkasm utan tenderar istallet att forstd meningar
ordagrant och kan inte urskilja betoningar och nyanser. Att som sjukskoterska
exempelvis sdga ’Ge mig din hand, det kommer inte att géra ont!”” (Gillberg, 1999. s.
26) uppfattas av det autistiska barnet som att sjukskoterskan ber barnet att skéra av
handen och ge den till sjukskoterskan. Autistiska barn har heller inte formagan att forsta
andra manniskors tankar, kanslor eller formaga att dra slutsatser. Halften av alla
autistiska barn har delvis nedsatt eller inget tal alls. Det ar vanligt att barnen med
spraklig funktion anvander sig av eko-liknande utrop. Da autistiska barn har svart med
spraket anvands bilder tillsammans med tal for att underlatta barnets inlarning och
forstaelse. Autistiska barns inlarningsproblem, framfor allt kognitivt skiljer sig fran barn
med andra funktionsnedsattningar. Normalbegavade barn IGser problem genom att se
problemet i sitt sammanhang, samma foérmaga har barn med andra
funktionsnedsattningar dn autism. FGrmaga att satta saker i sitt sammanhang besitter
inte autistiska barn. Ett autistiskt barn behandlar andra ménniskor som féremal och
forstar inte innebGrden av att soka kunskap hos andra manniskor, vilket
normalbegavade barn gor. Detta begransar autistiska barns mojlighet att inhdmta
kunskap fran och kommunicera med omvarlden (Gillberg, 1999).

Hyper/hypo aktivitet

Hyperaktivitet ar ett mycket vanligt problem hos autistiska barn, oftast mest
framtradande i forskolealdern. Hyperaktiviteten kan vara av sadan art att 6vriga problem
ter sig varre an vad problemen egentligen é&r, alternativt déljs. Barn i forpuberteten och
under puberteten kan uppvisa ett motsatt beteende, det vill sdga hypoaktivt. Sarskilt
vanligt ar det om hyperaktivitet visats i yngre ar, beteendet kan da vaxla fran
hyperaktivitet till hypoaktivitet. Hyperaktiviteten kan leda till somnstorning vilket ar
vanligast under spadbarnsaren. Vakenhet och skrik fran barnet haller familjen vaken
stora delar av natterna. Ett vanligt fenomen ar ocksa valdsamhet och sjalvdestruktivt
beteende, vilket ar svarbehandlat. Det kan ta sig uttryck som att banka huvudet i
vaggen, klosa sig sjalv, rycka haret av sig eller bita sig (Gillberg, 1999).

Ritualbeteende

Avvikande &tbeteende férekommer hos de flesta autistiska barn. Fixering vid vissa
fodoamnen, matvagran, vagran att dricka eller ett tvangsmassigt drickande, atande eller
anorexia nervosa ar vanligt. Stora svarigheter att tugga forekommer hos manga barn
med autism. Manga barn med autism kraver att vissa rutiner lagbundet efterfoljs. Detta
leder till stora problem i foréldrarnas vardagsliv (Gillberg, 1999).

...den 6-arige pojke med autism som krévde att hans mor varje morgon skulle
satta stekpannan pa spisen och bryna smor i den, innan han kunde ténka sig att
ata cornflakes och mjolk...//...Hela denna procedur maste iscensattas varje



morgon for att han inte skulle skrika i timmar och helt och hallet vagra ata och
dricka (Gillberg, 1999. s. 29).

Det &r svart att som foralder skydda barnen mot miljéforandringar utanfor hemmet vilka
kan leda till emotionella utbrott. Mindre miljoforandringar skapar ofta storre kaos an
stora miljoférandringar for autistiska barn (Gillberg, 1999).

Att vara foralder till ett autistiskt barn

De flesta foraldrar som vantar barn har en forvantning om att fa folja det friska barnets
utveckling. Da barnet diagnostiseras som autistiskt stalls foraldrarnas forestallning om
barnets och deras egen framtid ur spel (Wing, 1998). Livsvérlden reflekteras sallan dver
utan tas ofta for given fram tills en férandring i livsvérlden sker (Dahlberg, Segesten,
Nystrém, Suserud & Fagerberg, 2003). Att fa ett autistiskt barn innebér for foraldrarna
en omvalvande livsstilsforandring (Wing, 1998). Det sammanhang ménniskan upplever
och lever i paverkar och paverkas av livsvarlden (Wiklund, 2003).

De flesta barn knyter an till fordldrarna, dock ar det olika hur denna anknytning ser ut.
En trygg anknytning lagger grunden for en god foraldrabarnrelation vilket i sin tur
underlattar samspelet samt gor den framtida véagledningen, det vill sdga “uppfostran”
lattare. Foréldrarna bar det yttersta ansvaret for hur samspelet yttrar sig. Somliga barn
signalerar kraftfullt och det ar latt for foraldrarna att forsta barnets behov vilket gor att
foraldern kanner sig kompetent och kan dérigenom tillfredsstélla barnet. Andra barn har
svagare signaler vilket forsvarar for foraldrarna att bekrafta barnet, kommunikation och
samspel blir da samre (Hedenbro & Lidén, 2003).

Autistiska barn &r ofta socialt avskarmade och det ar vanligt att foraldrarna ar forst med
att uppmarksamma detta. Foraldrar till ett autistiskt barn blir ofta begransade da
svarigheter att finna barnvakt kan uppsta. Det ar ocksa svart att ta med barnet pa sociala
evenemang da funktionsnedséttningen inte syns och omgivningen uppfattar det
avvikande beteendet som ouppfostrat. Sl&ktingar kan vara till stor hjalp i form av stéd
och avlastning, men vanligt ar ocksa det motsatta. Slakten kan kanna skam Over det
funktionshindrade barnet och lagga skulden till funktionsnedsattningen pa foraldrarna,
alternativt havda att det avvikande beteendet hos barnet beror pa foraldrarnas felaktiga
uppfostringsmetoder. Att leva med ett autistiskt barn kréver enighet hos forédldrarna,
oenighet kan leda till att barnets beteende skylls pa den ena foralderns sétt att ta hand
om barnet. Om oenighet rader leder detta till stora slitningar i forhallandet (Wing,
1998). Enligt Cohen (2000) hanterar foraldrar slitningar pa olika satt, antingen genom
skilsmassa eller att tillsammans ga styrkta ur situationen. Hela tillvaron hos foraldrarna
kretsar kring det autistiska barnet. Radslan for att fa ytterligare ett autistiskt barn gor att
manga foraldrar avstar fran att skaffa fler barn. Barnets svarkontrollerade beteende ar
mycket uttrottande for foraldrarna. Det ar latt att som forélder forlora behérskningen
och att fa en kénsla av att inte orka med situationen (Cohen, 2000). Foraldrar till
autistiska barn oroar sig mycket for vad som i framtiden skall hdnda med barnet (Wing,
1998).



Vikten av att ha ett livsvarldsperspektiv som sjukskoterska

Som sjukskoterska ar det viktigt att ha ett livsvérldsperspektiv vilket innebér att fokus
ligger pd manniskors upplevelser och erfarenheter av sin varld (Dahlberg et al, 2003).
Det innebar att analysera manniskors vérld sa som den erfars och sitta sin egen
forforstaelse at sidan (Wiklund, 2003). Att det ar viktigt att se till livsvarlden framgar
ocksa av socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskaterskor (2005) vilken séger
att sjukskoterskan skall

Utgd fran en véardegrund som vilar pad en humanistisk manniskosyn...//...
kommunicera med patienter, narstaende...//...pa ett respektfullt, lyhort och
empatiskt satt i dialog med patient och/eller narstaende ge stéd och vagledning
..Il... stodja patienter och narstaende...//... i syfte att framja halsa och att
forhindra ohdlsa  (Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for legitimerad
sjukskoterska, 2005 s.11.).

Enligt en studie av Jansson, Risbergy & Sanner (1996) ar manga foraldrar med
funktionsnedsatta barn missnéjda med sjukvarden. Missnojet grundar sig framfor allt pa
att foraldrarna inte uppfattar sjukvardspersonalen som lyhord for deras livssituation,
sedd ur ett familjeperspektiv. | studien framkom ocksa att framfor allt modrarna har en
onskan om att av sjukskoterskan bli sedd utifran sina egna behov och inte endast utifran
barnets.

PROBLEMFORMULERING

Sjukskoterskan moter foraldrar till autistiska utvecklingsstorda barn i vardarbetet,
foraldrarnas vardagsliv ar mycket kravande pa grund av barnets funktionsnedsattningar.
Manga foraldrar till funktionsnedsatta barn kanner missndje Gver sjukvarden och
upplever att sjukskoterskan saknar formaga att satta sig in i deras livsvarld. For att
kunna ge en god vard, kravs det att sjukskoterskan kan satta sig in i foraldrarnas
upplevelse av livsvarlden. Genom att forsta foraldrarnas livsvarld kan sjukskoterskan pa
béasta satt visa respekt, lyhérdhet och empati och kan &dven stédja och végleda
foraldrarna i deras vardag.

SYFTE

Att belysa foréldrars upplevelse av att ha ett autistiskt utvecklingsstort barn.

METOD

Datainsamling

Studien bygger pa en kvalitativ analys av biografier, dar tyngden ligger pa andra texter
an vetenskapliga artiklar. Bockerna hanteras som empiriskt material och det &r texten
som utgor resultatet. Evans menar att i berattelser finns bade ett 6ppet och dolt innehall



(Evans, 2003). Biografier beskriver pa ett tydligt satt hur manniskor erfar sin vardag och
ger en djupare insikt i manniskors livsvarld vilken oftast ar mangfacetterad (Dahlberg et
al, 2003). Motivet for att anvanda biografier ar att pa ett djupt satt fanga méanniskors
livsvarld (Friberg, 2002)

Materialet till studien inhamtades i inledande skede fran Hogskolan i Boras biblioteks
katalog samt stadshiblioteket i Boras dar sokorden autism och biografi anvéandes.
Sokningarna gav fyra biografier. En omsorgsenhet for autistiska barn kontaktades
vilket gav ytterligare fyra biografier. Inklusionskriterier for studien &r: Biografierna
skall vara skrivna av foréldrar boende i Sverige med ett autistiskt utvecklingsstort barn.
Biografierna skall innehalla perioden fran det att barnet fods till dess att barnet flyttar
hemifran. Barn med Asbergers syndrom exkluderas da dessa barn inte har samma grad
av funktionsnedsattning (Gillberg, 1999). Biografierna granskades kritiskt av bada
forfattarna utifran inklusionskriterierna. Fyra biografier stamde vél 6verens med syftet
samt inklusionskriterierna och valdes ut. Biografin ”A som i Adam och autism (1994)”
bestar av 157 sidor och ar skriven av hans mor Barbro Hogstrand, hon berattar om sitt
liv med sin yngste son Adam. Né&sta biografi som valdes bestar av tva delar,
"Stjarnhimmel om livet med ett gatfullt barn (1989)” pa 140 sidor samt ”Mi mam annu
ett ar med Olof (1991)” pa 138 sidor. Har berattar Olofs mamma Karin Ahnve pa ett
malande satt om hur hon upplever livet med sin son Olof. Den sista biografin som
valdes var "Freds bok (1998)” som bestar av 208 sidor. Freds mamma Maud Deckmar
berattar pa ett gripande satt om bade lyckliga och sorgliga stunder tillsammans med
sonen Fred och familjen.

Dataanalys

Berattelsernas sammanhang, struktur och innehall analyseras i tre delar. | fas ett av
materialhanteringen lases biografierna var for sig for att fa en helhetsbild. I detta skede
sker ingen analysering av texten, huvudsyftet &r att fa en helhetshild samt att behalla ett
oppet sinne for datan texten innefattar. | fas tva borjar analysen, har avskiljs data fran
sitt sammanhang och meningsenheter tas ut. Meningsenheterna fors sedan samman till
huvudteman och subteman. Fas tre behandlar datan aterigen som en helhet dar likheter i
datan sammanfors i I6pande text i form av huvudteman och subteman (Evans, 2003).

Forst lastes biografierna tolkningsfritt av bada forfattarna for att fa en helhetsbild. Varje
biografi fick en egen farg. Dérefter lastes biografierna igen och meningsenheter som
stamde dverens med syftet togs ut och skrevs fran biografin av pa lappar med biografins
egen féarg. Fargerna anvéndes for att senare kunna urskilja vilken bok meningsenheterna
kom ifran. Darefter lastes meningsenheterna igen och delades in i teman efter likheter i
stora drag. Dessa temans meningsenheter lastes ytterligare en gang och delades in i
subteman med mer precisa likheter. Efter att meningsenheterna lasts fran borjan till slut
ytterligare en gang, for att fa en helhetshild blev nagra meningsenheter inplacerade
under andra subteman for att skapa en rod trad i resultatet och de slutgiltiga huvudteman
och subteman bildades. For att minimera risken for misstag i hanteringen har varje
meningsenhet med gem satts fast ordentligt tillsammans med de andra
meningsenheterna som skall ingd i samma subtema vilka i sin tur sats fast under
huvudtemat med ett gem. Forfattarna upplever att for att formedla foréldrarnas



upplevelse av sin livsvarld pa basta satt kraver resultatet manga citat, dock har mycket
arbete lagts ned pa att forfatta en bra I6ptext for att skapa en rod trad i resultatet.

Figur 1. Oversikt 6ver subteman och huvudteman.

Subtema Huvudtema
Att pendla mellan oro och hopp. Forsta tiden med den nya
familjemedlemmen.

Vad innebar det att fa barnet
diagnostiserat?

Hela tillvaron kretsar kring | Férandrade levnadsvillkor.
barnet.

Oforstaelse och forstaelse fran
omgivningen.
Livet i vardagen. Att fa vardagen att fungera.

Kommunikationens betydelse.

Familjesituationen.
En mangfacetterad kamp. Att inte langre orka kdmpa

Nar gransen ar nadd.

RESULTAT

For att underlatta forstaelsen av texten ar resultatet presenterat i fyra huvudteman med
tillhérande subteman.

Forsta tiden med den nya familjemedlemmen
Att pendla mellan oro och hopp

Foraldrarna beskriver att ganska tidigt i spadbarnsaldern vacktes en kénsla av att nagot
inte stod réatt till med barnet (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).
Upplevelsen av att barnet har svart att slappna av och ar svarammat da barnet stors av
intryck runt om kring forekommer (Ahnve, 1989). Foraldrarna upplever att det
avvikande beteendet hos barnet blir extra patagligt i umgange med andra barn i samma
alder. Kanslan av att inte na fram till babyn och fa kontakt samt att barnet inte harmar sa
som andra barn i samma alder leder till de forsta misstankarna. Desto aldre barnet blir ju



patagligare blir skillnaden gentemot andra barn och misstanken blir starkare om att
"nagot” ar "fel” pa barnet (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Freds mamma beréttar:
En kvéll satt jag ensam i koket med min son. Han lag i mitt knd och var fem
manader. Da kom plotsligt TANKEN. Den hemska, livsfarliga, svartsvarta
Tanken. HAN AR UTVECKLINGSSTORD. Bort, tankte jag. Jag ar vél inte klok.
Fy, vad jag ar knapp. N&, nu far jag skarpa mig...//...Nej! Sant hander andra,
sdna som jag inte kanner. Sant hander inte mig. Inte oss...//..HAN AR
UTVECKLINGSSTORD. Hjalp! Vad &r det jag tanker? Bort, hemska Tanke!
...I1...Han var atta manader da jag pratade med doktorn pa barnavardscentralen
om mina misstankar och min radsla. Hon understkte honom inte vidare, tittade
bara uppfodrande pa mig och sa: - Ga du hem med ditt barn och koppla av sana
tankar. Bestam dig for att ha trevligt tillsammans med honom istéllet fér att 4gna

ihop som en vag dver mitt huvud. Varfor sag inte doktorn? Vad det &n var, sa var
nagot helt fel med mitt barn. Hur skulle jag kunna ga hem och ha trevligt och
glémma mina misstankar, nar jag sjalv sag att nagot var fel? (Deckmar, 1989. s
9-11).

Foraldrarna pendlar stdndigt mellan hopp och fortvivlan Over barnets avvikande
beteende, beroende pa situation. Ena stunden beskrivs kénslan av att barnet kanns "helt
normalt” medan andra stunder avviker beteendet fran det normala. Vanligt ar att
foraldrarna misstanker att nagot ar fel men att hoppet aterigen tands och spads pa da
vardpersonal konstaterar att inget ar fel pa barnet. Kéanslan av att anhoriga savél som
vardpersonal lagger skulden till barnets beteende pa dem och deras uppfostringsmetoder
ar vanlig (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Adams mamma beréttar:
Né&r vi gick fran PBU denna vackra sommardag, fick vi en munter klapp pa axeln
och radet att satta battre granser for Adam, som man betraktade som ett
bortskamt sladdbarn. Vi var visserligen glada dver att han inte led av annat én
slappa foraldrar” men samtidigt mycket konfunderade (Hogstrand, 1994 s. 10).

Freds mamma berattar:
Hoppet sjod i mig. Doktorn hade ju inte sett nagot, hon tyckte till och med att jag
var dum. Harligt!!! ... //... SJALVKLART &r det inget fel pa min son. Han &r helt
normal (Deckmar, 1998. s. 11).

Vad innebér det att fa barnet diagnostiserat?

Att fa en slutgiltig diagnos pa barnet innebar en stor lattnad, da misstankarna nu blir
bekréftade. Foraldrarna upplever trots att vetskapen kanns sorgsam och tung att béra, en
lattnad Gver att veta vad som ar fel pa barnet. Att fa diagnosen ses som en milstolpe i
livet, som da radikalt forandras och en ny livsstil att leva efter maste utformas (Ahnve,
1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).



Olofs mamma beréttar:
Det gick inte att forklara hur det kandes. Pa nagot séatt var det befriande att hora
nagon saga det jag egentligen redan borjat forsta, men hoppet, det hopp man in i
det langsta lutar sig emot, hade fatt sig en ordentlig knack och allra djupast inne i
hjartat sved det och gjorde ont (Ahnve, 1989. s. 45).

En foralder upplever att det tar tid att smélta diagnosen och vill i egen takt berétta for
nara och kédra (Ahnve, 1989). En annan beskriver en kénsla av att vilja kdmpa
tillsammans med barnet for en draglig vardag, men beskriver ocksa i efterhand en gladije
over att da inte veta hur lang och svar kampen skulle bli, samt vilken paverkan det
skulle ha pa livet framover. Da det autistiska barnet var det forsta i barnaskaran vacktes
fragan om att vaga skaffa fler barn. Foraldern beskriver oro Gver att inte heller detta
barn skall bli normalbegavat. Tidigare tankar om fler barn férandrades till foljd av att nu
fatt ett autistiskt barn. Det autistiska barnet tar mycket tid och ork vilket leder till
osédkerhet dver att klara av att ta hand om fler barn (Deckmar, 1998).

Foraldrar beskriver kdnslan av att nar de vantade sitt barn sa vantade de ett friskt barn.
Langtan efter att fa folja ett friskt barns utveckling och framsteg var stor. Nar sa
verkligheten blev en annan gav detta upphov till djup sorg. Sorgen 6ver det friska barnet
beskrivs som en livslang process, men foréaldrarna upplever att karleken till barnet de
istallet fick gor sorgen hanterbar (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Olofs mamma beréttar:
Forst da doktorn uttalade Olofs diagnos fick sorgen ett namn. Férst da kunde
bearbetningen borja. Pa nagra fa sekunder smulades allt hopp om en normal
framtid med ett friskt barn sonder. Nagon falsk drémbild existerade inte langre.
Endast den nakna sanningen (Ahnve, 1991. s. 85).

Olofs mamma beréttar:
...nar det stod klart att Olof bar pa ett svart handikapp, borjade en lakare samtala
med mig om den besvikelse jag rimligen kdnde. Forst blev jag forskrackt. Inte var
jag val besviken Over att ha fatt ett barn som Olof? Han var ju den finaste som
fanns! Men sa forstod jag: Jag sorjde inte Olof. Honom é&lskade jag precis sadan
han var, men jag sorjde det friska barn jag aldrig fick (Ahve, 1989 s. 12).

En foralder beskriver kanslan av att foraldrar till friska barn inte kan forsta den sorg
foraldrar till funktionsnedsatta barn kanner. Kanslan av hat mot friska barn uppstar till
foljd av medvetenheten om att det egna barnet aldrig kommer kunna leva det liv som
friska barn far leva (Hogstrand, 1994). Foraldrarna menar dock att det ar viktigt att
forsonas med det faktum att ha ett funktionsnedsatt barn, for att kunna ge sig sjalva och
barnet livskvalité och bekréftelse i det dagliga livet (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998;
Hogstrand, 1994).



Forandrade levnadsvillkor
Hela tillvaron kretsar kring barnet

Olofs mamma beréttar:
Olof kréaver mig till fullo. Hans tider och behov styr hela min tillvaro. Ovriga nara
och kéara far dela pa det som blir kvar...//..Det gar inte att ringa pa
eftermiddagen och kéackt foresla ett biobesok klockan sju. En sadan spontanitet ar
inte langre téankbar (Ahnve, 1991. s. 27).

Foraldrarna beskriver att barnets funktionsnedsattning till fullo inskranker pa det
dagliga livet. Saval att fa besok som att besoka nagon kréaver stor planering utifran
barnets behov. Att stdndigt passa barnet leder till upplevelse av forlust av det sociala
umganget med andra vuxna. Att aldrig i lugn och ro fa sitta och samtala med vanner
leder till att foraldrarna kanner sig utanfor gemenskapen samt ger en kansla av att fa
satta egna behov at sidan. Upplevelsen av att inte fa klaga Over barnets beteende pa
samma vis som foraldrar till normalbegavade barn far gora ar vanligt forekommande.

Fler och fler vanner slutar hora av sig och foraldrarna upplever att det ar fa, varken
vanner eller vardpersonal som vagar fraga hur de verkligen mar och upplever
situationen. Dock kanner foraldrarna att det ar kvaliteten pa umganget som raknas och
inte kvantiteten. FOr att undvika isolering stalls stora krav pa att vannerna har forstaelse
for den livssituation som nu rader och att bagge parter ar inforstadda med att det kravs
planering for fortsatt socialt umgéange. Forédldrarna upplever att barnets hyperaktivitet
staller hoga krav och forsoker déarfor undvika befolkade platser for att barnet ska kunna
rora sig utan att stbra andra méanniskor. Barnets behov av standig planering och
kontinuitet i vardagen kan leda till en kénsla av avundsjuka, da foraldrarnas vardag inte
inbegriper majlighet till spontanitet s& som semesterresor och trevliga utflykter
tillsammans med andra (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; HOgstrand, 1994).

Olofs mamma beréttar:
D& mina vanner planerar sina semesterresor och ser fram mot vila och
rekreation, ar det inte givet att jag omedelbart formar gladja mig med dem.
(Ahnve, 1991. s. 90) Sommaren ar forskingringens tid, och nar man sjalv saknar
vingar kan det kdnnas ensamt att se alla andra flyga bort (Ahnve, 1991 s. 66).

Oforstaelse och forstaelse fran omgivningen

Foraldrarna beskriver det som fruktansvart smartsamt nar utomstaende verbalt och med
blickar visar sin ofdrstaelse for barnets funktionsnedséttning (Ahnve, 1989; Deckmar,
1998; Hogstrand, 1994). Adams mamma berattar: Expediten ger latt forskramd
tillbaka vaxeln pa de skrynkliga sedlar jag lyckats kasta fram med min lediga hand. Jag
ar svettig, upprorisk, ledsen. Folk glor inte. De é&ter en levande — utan att
rapa...”(Hogstrand, 1994. s. 20). Det upplevs som mest smartsamt nar inte heller
narmast anhoriga visar forstaelse utan uttrycker att barnet bara ar ouppfostrat. Smartan
ofdrstaelsen for med sig blir sé stor att foraldrarna ofta istallet viljer att undvika sociala
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sammanhang. Det beskrivs att barnet i dessa sammanhang kraver standig passning for
att inte stélla till det och fordldrarna blir da klassade som “hénsmammor”. Om barnet
istallet slapps utan uppsikt for en stund och barnet da skapar oreda far foraldrarna kritik
for att barnet &r ouppfostrat (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Foraldrarna beskriver att det finns manniskor i umgéngeskretsen som visar forstaelse for
barnets funktionsnedsattning. Foraldrarna upplever det som mycket vardefullt att fa
bekraftelse av narstaende att uppfostringsmetoderna inte ar felaktiga. Det upplevs som
mycket vardefullt nér anhériga alskar barnet som barnet &r, vilket foraldrarna beskriver
inte ar en sjalvklarhet. Oundvikligen ar detta ett kriterium for fortsatt relation med
barnets foraldrar och ar enligt foraldrarna en av anledningarna till att umgangeskretsen
minskar (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Ofdrstaelse ar nagot som foraldrarna beskriver sig fa leva med, fran saval anhériga som
skola och vardpersonal. Det upplevs att i motet med sjukskoterskan ar det viktigt att
sjukskaterskan ser och bekraftar bade foraldrarna och barnet (Ahnve, 1989; Deckmar,
1998; Hogstrand, 1994). En foralder berattar att hon i motet med en sjukskoterska kande
en stor gladje da sjukskoterskan bekraftade barnet som person, i form av att ocksa hélsa
pa barnet och inte bara foraldrarna. Samma mamma upplever dock en stor press till
foljd av det satt sjukskoterskan uttrycker sin beundran fér mammans arbete med sin son,
da sjukskaterskan infor mamman beskriver henne som en mamma som orkar hur
mycket som helst. Efter motet med sjukskoterskan upplever mamman under barnets
hela uppvéxttid stor press Over att leva upp till forvantningen om att orka hur mycket
som helst (Deckmar, 1998). Det upplevs att vardrelaterade beslut ibland fattas utan
foraldrarnas vetskap vilket resulterar i en kénsla av krankning (Ahnve, 1989; Ahnve,
1991; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Adams mamma berattar:
Doktor D. ringer mig och meddelar att man pa PBU haft en konferens om Adam,
som resulterat i en rekommendation att Adam borde placeras pa ett stalle som
heter Mora Park i Jarna. Ingen har fragat mig, ingen har traffat Adam pa mycket
lange... Jag forstar ingenting. Kénner mig chockad (Hogstrand, 1994. s. 16).

Upplevelse av stress infor stundande vardbesok ar vanligt, fordldrarna oroar sig for
barnets reaktion i samband med vardbesoket, samt om vardpersonalens bemétande skall
genomsyras av forstaelse eller oforstaelse for familjens situation (Ahnve, 1989; Ahnve,
1991; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). En mamma beskriver lattnaden &ver
vardpersonalens forstaelse da sonen fick ett utbrott och ryckte tussar ur haret pa
vardpersonalen i samband med undersékning. Mamman upplevde det som
avslappnande da vardpersonalen visade forstaelse for familjens situation och skamtade
bort det hela med att har vaxer ut igen (Ahnve, 1991). Aven i situationer med annan
personal, sa som forskola och skola &r bemdtandet viktigt, da foraldrarna ofta upplever
sig som sist vetande och kéanslan av krankning och 6verkérdhet blir da ett faktum
(Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). En mamma upplevde sig som krénkt
da sonens taxichauffor berattade for henne att ett beslut om att sonen skulle borja skolan
var taget, vilket mamman inte blivit informerad om fran skolledningen (Ahnve, 1989).
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Freds mamma berattar:

Jag blev arg och sarad nar lakare och sjukskéterskor ringde till elevhem eller
skola och gjorde upp om tider och aterbesok. Jag ville gora det. Det var jag som
var Freds mamma. Inte personalen...//... Och nar han kom hem pa kvéllen var
han Klippt...//...1 kontaktboken stod det att vikarien som jobbade tillfalligt brukade
knacka extra som frisor och hon hade varit sa bussig och klippt honom. Jag borde
nog vara tacksam. Men det var jag inte. Jag var krankt. De hade klippt min pojke
utan att fraga mig. De gjorde det av valvilja och trodde sékert att jag skulle bli
glad. Men téank om de bara hade ringt och beréttat...//...Men istallet kdnde jag
mig krankt som mamma (Deckmar, 1998 s. 124 -125).

Att fa vardagen att fungera
Livet i vardagen

Foraldrarna beskriver ett av de mest framtradande problemen som sémnbrist. | yngre ar
sover barnen sallan mer dn korta stunder och foraldrarna upplever att barnet inte ens
under vilan kan slappna av i kroppen. Det beskrivs som ett mardrémsscenario att aldrig
fa sova och att reflektionen Gver somnens viktiga betydelse inte infann sig forran
fordldrarna manad efter manad, ar efter ar inte fick den somn som behdvdes.
Foraldrarna beskriver en langtan efter att fa sova en sammanhangande natt. Nar barnet
kommer i skolalder upplevs att en mer regelbunden sémnrytm framtrader, dock ingen
normal somnrytm som andra barn i liknande alder har. Foraldrarna upplever att
hyperaktiviteten hos barnet &r en bakomliggande orsak till sémnbristen samt blir en
stressfaktor. Det upplevs som pafrestande att barnets beteende ar oférutséagbart och
barnet skildras ofta som stormigt eller dess motsats (Ahnve, 1989; Ahnve, 1991;
Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Freds mamma berattar:

Morgnarna var varst. Da var han vild och utom sig, sprang med obruten energi
runt och slog och rev sonder. Jag laste in far och lillasyster sa att de skulle fa
sova i fred. Morgnarna var bast. Da var han gosig och varm och kunde sitta i kna
och bli kramad. Han var pd alla satt. Aldrig forutsagbar. Ibland kunde en tidig
morgon innebéra kaos och vanvett och jag svor, slagen och tilltufsad innan han
for ivag, men ibland kunde en morgon med Fred vara himlen (Deckmar, 1994. s.
71).

En foralder beskriver att trottheten tillsammans med barnets hyperaktivitet leder till en
kdnsla av skrack over att for en sekund tappa barnet ur sikte och att barnet da skall
springa bort (Ahnve, 1991). Barnen har ofta ett destruktivt beteende vilket beskrivs som
tungt att béra. Det kan yttra sig genom att barnet utan anledning bdérjar bita sig sjalv
eller andra, eller att barnet drar tussar ur sitt eller andras har. Detta upplevs som
psykiskt smartsamt da foraldrarna vare sig kan forsta eller paverka barnets beteende.
Vanligt ar ocksa att barnet gar till angrepp mot inredningen, dven detta upplever
foraldrarna som mycket frustrerande (Ahnve, 1989; Ahnve, 1991; Deckmar, 1998;
HoOgstrand, 1994).
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Freds mamma berattar:

Jag ville bygga upp vart gemensamma liv och jag hade ett behov av att skapa ett
vackert hem enligt min smak...//...Jag hade inte en chans...//...Allt
forstordes...//... Vad var det for mening med att forsoka? Till slut var vart hem en
tom lokal. Ingenting paminde om ett hem. Vi hade inga tavlor uppe pa vaggarna,
de han inte forstort stdllde vi undan. Vi hade ingenting framme, inga
prydnadssaker, inga fotografier, inga bocker, inga dukar. De fa mébler vi ansag
0ss behdva ha, var fastskruvade i vaggarna. Mitt hem var en lokal. Mitt liv var ett
fangelse ( Deckmar, 1998 s. 45).

Foraldrarna upplever att barnets destruktiva beteende stdller hdoga krav for att
uppratthalla en acceptabel hemmiljo. Stadning efter nedrivna blomkrukor, nedrivna
gardiner, sonderrivna bocker, nerspydda textilier med mera beskrivs som ett tidsédande
samt frustrerande arbete. Det beskrivs som en slitsam tid med att stdda undan efter
barnens framfart, arbetet blir odndligt och trottheten leder till att foraldrarna tillslut
valjer att acceptera oordningen. Det upplevs att hemmet maste anpassas efter barnet, for
att skydda barnet mot sig sjalv samt for att minska arbetsbordan véljer foraldrarna att
tillslut reducera alla l6sa ting som skapar hemtrevnad (Ahnve, 1989; Ahnve, 1991,
Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). Féraldrarna upplever att vardagslivet fungerar battre
nar strikta rutiner efterlevs, bade i hemmet och skolan. Samma sak, samma tid varje dag
skapar for barnet en trygghet och det upplevs da att destruktiviteten minskar. N&r barnet
borjar i forskoleverksamhet och skola, skolas barnet in i vardagliga rutiner som
foraldrarna upplever som positiva. Dock vallar det stora problem vid skollov da vanliga
rutiner bryts. Det upplevs da att barnet blir ledset och oroligt dd dagarna inte foljer
rutinen vilket da forvarrar det destruktiva beteendet (Ahnve, 1989; Ahnve, 1991;
Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Freds mamma berattar:

Och sen var det ju de forbannade loven. Loven som andra tyckte var skona och da
man gjorde saker tillsammans och madde gott. Loven da vi nastan inte orkade
leva till slutet...//... En dagligen kullvélt julgran och krossat julpynt. En julmiddag
da jag och fadern satt nagra minuter var i taget. Uteaktiviteter alla dagar, aven
om det var 25 grader kallt, allt for att klara dagen. Jullov och sportlov och
pasklov var likadana, men framfor allt fanns det forbannade sommarlovet. Langt,
oandligt, evigt nar man inte har krafter kvar (Deckmar, 1998. s. 78-79).

Kommunikationens betydelse

Foraldrarna  beskriver kommunikationssvarigheterna med barnet som psyksikt
smartsamma och upplever frustration over att inte na fram till barnet. Foraldrarna
upplever att det &r svart att inte kunna kommunicera med barnet och att inte fa
ogonkontakt. Ogonkontakten upplevs som viktig d& andra kommunikationsvagar &r
bristfalliga. Det upplevs att kommunikationen oftast bestar av envagskommunikation
vilket staller krav pa stort engagemang och talamod i forsoken att kommunicera med
barnet (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; HOogstrand, 1994).
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Freds mamma berattar:

Han motte sallan nagons blick, inte ens min. Det kandes s& svart att min son
vagrade mig ocksa detta, att se pa mig...//... Jag tog ibland hans lilla huvud i
mina hander i ett mjukt grepp om hans kinder, for att han inte skulle kunna vanda
bort ansiktet. Men da sénkte han sina 6gonlock istallet eller tittade at sidan. Jag
kunde inte tvinga honom att méta mina 6gon. Han ville inte kramas, och inte
heller bli kramad...//... Jag alskade honom pa alla satt och ville att han skulle
alska mig. Alska mig s& jag markte det. Men han stangde dorren och laste
grinden. Jag fick lov att dlska ensam sa lange (Deckmar, 1998. s. 68-69).

En foralder beskriver att vikten inte ligger pa att barnet skall lara sig ett verbalt sprak,
det viktiga ar istéllet att barnet hittar nagot satt att formedla sina behov pa sa att barnet
kan gora sig forstadd (Deckmar, 1998). Foraldrarna upplever sma forandringar som
stora framsteg i kommunikationen med barnet. Stor gladje och stolthet upplevs da
barnet lart sig nagon form av tecken, ord eller handling for att visa sin vilja. (Ahnve,
1989; Ahnve, 1991; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). Olofs mamma berattar om den
gladje hon kande nar hennes son som elvaaring for forsta gangen sa ”min mamma”. Vi
omfamnade varandra...//...da kom det. For allra, allra forsta gangen nagonsin kom det:
—Mi mam. Han sa ’min mamma”’. Olof sa ’min mamma”’! Jag blev varm i hela kroppen
och fick tarar i 6gonen. -Mi mam. —Min Olof”” (Ahnve, 1991. 5.75-76).

Familjesituationen

Foraldrarna beskriver att det autistiska barnet kraver all tid, vilket leder till att ingen tid
finns 6ver for Ovriga familjemedlemmar (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; HoOgstrand,
1994). Foraldrar som har fler barn brottas standigt med daligt samvetet Gver att ingen tid
finns o6ver for syskon, samt att syskonen ofta blir utsatta for allehanda fysiska
valdsamheter fran det autistiska barnet (Deckmar, 1998). Det beskrivs ocksd en
upplevelse av sorg 6ver svarigheten att uppratthalla en fungerande relation till varandra,
da tid att varda relationen inte finns. Det beskrivs som vanligt att frustrationen
situationen skapar gar ut over partnern istallet for barnet som brakar och inte forstar
battre. Frustrationen tillsammans med tréttheten leder ofta till slitningar i forhallandet,
omedvetet gor fordldrarna varandra illa (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; HoOgstrand,
1994). En foralder beskriver att svarigheter ofta uppstar da den ena foraldern har ett
behov att prata av sig medan den andre fordlderns behov ar lugn och ro (Deckmar,
1998). Foraldrarna upplever att det ofta blir oundvikligt att tillslut ga skilda véagar
(Ahnve, 1989; HOgstrand, 1994).

Adams mamma beréttar:
N&ar man far ett barn som Adam visade sig vara, ar det inte latt att leva lugnt och
tryggt tillsammans, vare sig man har ett stabilt &ktenskap eller en
relation...//...Man orkar helt enkelt inte med relationen, eftersom all tid gar at till
det handikappade barnet. Det hade gatt likadant for var familj (Hogstrand, 1994.
s.132).
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Att inte langre orka kdmpa
En mangfacetterad kamp

Foraldrarna beskriver livssituationen som att aka berg och dalbana. Tempot i vardagen
ar rasande och orken pendlar upp och ner. Inga kénslomassiga grazoner, allt upplevs
som svart eller vitt. Foraldrarna beskriver att mycket kraft inte bara laggs pa barnets
funktionsnedséttning utan dven kampen i samhallet. Upplevelsen av att ingen hjélp
serveras gratis ar vanlig, foraldrarna far standigt kampa for rattigheter som
vardnadshavare till funktionsnedsatta barn ar beréttigade till (Ahnve, 1989; Ahnve,
1991; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Adams mamma beréttar:

I min egenskap av mamma till en av de svagaste i samhallet (fanns det ett
kastvasen som i Indien, skulle Adam tillnéra de absolut lagsta), har jag gatt
igenom olika stadier: forkrossad, krossad, knackt. Overlevt. Stridslysten,
kAdmpande.  Krdvande, realistisk,  Overgiven.  Tacksam.  Modstulen,
sjalvmordsbenégen, deprimerad. Omprovande, realistisk, stridslysten. Kritisk,
klarsynt, svarflitrad m.m. mm...//..Med andra ord en medveten
handikappforalder! (Hogstrand, 1994. s. 113-114).

Foraldrarna upplever att fa tillgang till rattigheterna ar som att leta i en djungel (Ahnve,
1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994), en foralder beskriver ocksa frustrationen éver
att standigt behdva ta emot nya ménniskor i hemmet for beddomning av hjélpinsatser
(Hogstrand, 1994). Samtidigt upplevs en tacksamhet éver att bo i Sverige dar mojlighet
till bidrag finns. Tacksamhet 6ver att fa vardbidrag, kostnadsfria blojor, specialgjorda
vagnar samt fardtjanst vilket foraldrarna beskriver som ovarderligt. Samtidigt pagar den
stdndiga kampen i hemmet. Kampen med att orka leva i vardagen tillsammans med det
funktionsnedsatta barnet. Foraldrarna beskriver att karleken till barnet ar det som ger
kraften att orka k&mpa vidare. Det beskrivs att trots att kampen fortsatter finns standigt
tankarna kring hur foraldrarna skall racka till for barnet. | svara situationer med barnet
da orken inte racker till kan kénslor av hat mot barnet uppkomma. Det upplevs att
tanken pa fysiskt vald mot barnet latt infinner sig i dessa stunder, dock kanner
foraldrarna lattnad Over att ha en inre spérr vilket forhindrar att tanke blir till handling.
Foraldrarna beskriver att till slut infann sig en kansla av att inte orka langre, de kom till
en punkt i livet da allt gick i hopploshetens tecken. De beskriver att orken inte langre
fanns och att allt var svart, foraldrarna sag ingen ljusning och beskriver sig som mycket
nedstamda. Tankar pa doden beskrivs som vanligt forekommande i nedstamda perioder
och foraldrarna beskriver kénslan av att inte langre orka vara den person som resten av
familjen kan luta sig emot (Ahnve, 1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). Adams
mamma berattar: ’Det hander, nar allt kdnns for motigt, att jag ser som enda utvag att
ta livet av mig. Och givetvis ocksa Adam, som inte har nagon plats i samhallet”
(Hogstrand, 1994 s. 28).

Olofs mamma beréttar:
Skulle han forbli sadan héar? Det var helvetet, och jag kunde inte skénja nagon
lindring nagonstans. Den enda befrielse jag kunde se just da, var att bade Olof
och jag fick do. Aldrig, varken forr eller senare, har jag kant en sadan
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dodslangtan. Jag ville halla honom i famnen och tillsammans med honom
forsvinna fran jorden (Ahnve, 1989 s. 81).

| efterhand beskrivs upplevelsen av hur viktigt det var att nara och kara fanns till hands
for att hjdlpa familjen igenom den svara kris féraldrarna da hamnat i (Ahnve, 1989;
Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). Foraldrarna upplever att barnet inte bara tar energi,
utan ocksa ger i form av tillgivenhet, dkthet och kérlek. Barnets stora beroende samt
kérleken till barnet upplevs som en drivkraft framat (Ahnve, 1989; Ahnve, 1991;
Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). En forélder beskriver att for att i vardagen finna
kraft att orka, plockas minnen fran fina stunder tillsammans med barnet fram (Ahnve,
1991).

Olofs mamma beréttar:

Nagonstans i hjarttrakten bor en liten ask —den &r blaskimrande, tror jag —dar jag
omt och vordnadsfullt forvarar alla glansande dgonblick. Det har blivit en rik
samling med a&ren, men sjalva fenomenet &r att asken aldrig blir
overfull...//...ibland, nar dimman tatnar, plockar jag fram den blaskimrande,
oppnar den varsamt och narmar mig de salla 6gonblicken. Ser pa dem. Vidror
dem. Lyssnar till dem. Andas in deras valdoft. Och dimman lattar (Ahnve, 1991. s.
26).

Nar gransen ar nadd

Foraldrarna beskriver att nar orken tagit slut och insikten om att inte langre forma att
ensam ta hand om barnet infinner sig, intrader en djup sorg. Sorgen oOver att inte racka
till som forélder och dérigenom behdva fatta ett beslut om avlésning, vilket tidigare
varit otdnkbart. Foraldrarna beskriver att beslutet att lamna bort barnet k&nns outhérdligt
men att familjens livssituation kdnns an mer outhérdlig (Deckmar, 1998; Hdgstrand,
1994). Adams mamma beréttar: ”’Graten finns i varje andetag, i varje svaljning, i varje
ord. Helt krasst och fornuftméassigt inser jag att jag inte orkar med att ensam ta hand
om honom, men det &r en svar insikt” (Hogstrand, 1994. s. 17). En foéralder beskriver en
kansla av sjalvanklagelse 6ver att vara en dalig foralder i samband med avldsningen och
kdnner daligt samvete Over att behdva ledig tid fran barnet (Deckmar, 1998). Enligt
foraldrarna ar det svart, men mycket viktigt att forlata samt att forsonas med beslutet om
att inte langre orka. Det upplevs som viktigt att forlata sig sjalva for att orka med
vardagen, och darigenom orka var en bra foralder da barnet & hemma (Ahnve, 1989;
Ahnve, 1991; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). En foralder upplever att nér beslutet
om avlésning vél ar fattat kanns det valbehdvligt (Deckmar, 1998). Fdéraldrarna
upplever att timmarna da barnet &r pa avlosning ar dagens mest vérdefulla timmar.
Foraldrarna beskriver att till en borjan ar den avlosande tiden sa dyrbar att tiden inte kan
utnyttjas till nagonting annat an vila samt till att laggas pa eventuella syskon (Ahnve,
1989; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994).

Freds mamma berattar:
For mig blev dessa timmar en skimrande diamant. Tiden blev sa oerhért véardefull,
sa omistlig. Jag hade inga stora planer om vad jag ville géra. Lasa tidningen
bara, utan att den revs ur mina hander och 1ag i tusen bléta bitar dver golvet.
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Dricka kaffe. Leka med min dotter i lugn och ro...//... Men jag blev fortvivlad nar
det ringde pa dorren. Jag hade absolut inte pa vilkors vis nagon tid att ge bort.
Jag hade inte tid att sitta och smaprata med nagon under dygnets tre dyrbaraste
timmar (Deckmar, 1998. s. 69).

Efter en tid med avlGsning borjar foraldrarna anvéanda tiden till att aterknyta sociala
kontakter samt till att tillfredsstalla egna behov. Hjélp fran anhdriga upplevs som
avlésande och avslappnande da barnet &ar i trygga hander hos nagon barnet och
foraldrarna litar pa. Det upplevs dven som viktigt att barnet kanner trygghet i daglig
verksamhet sa som forskola, fritids och skola, det ar viktigt for foraldrarna att uppleva
en god relation med personalen. Det beskrivs som viktigt att personalen utgar ifran
foraldrarnas livsvarld och darigenom forstdr varfor behovet av avlastning finns.
Foraldrarna beskriver att da relationen med personalen ar god &r detta ett ovarderligt
stod i vardagen. Det beskrivs att da dagis och skola fungerar bra underlattar detta for
barnet att skapa valfungerande rutiner. Foraldrarna upplever att det ar viktigt att dagis
och skola arbetar efter ett helhetsperspektiv och ser till barnets basta, samt att utan ett
bra std fran samhéllet hade mojligheten for barnets fortsatta hemmaboende inte funnits
(Ahnve, 1989; Ahnve, 1991; Deckmar, 1998; Hogstrand, 1994). Olofs mamma
beréttar:>Tack vare skola, fritids och viss avlastning ar det mojligt for oss att leva
tillsammans. Om inte, hade vi nog ddtt av sorg bada tva” (Ahnve, 1991. s. 52).

METODDISKUSSION

Datainsamling

Kvalitativa vardvetenskapliga artiklar om foraldrars upplevelse av att leva med ett
autistiskt utvecklingsstort barn i Sverige ar an sa lange inget stort omrade inom den
vardvetenskapliga forskningen, varfor biografier valdes. Biografierna som valdes till
studien dr av relativt gammal argang, da nyare biografier som uppfyllde
inklusionskriterierna inte gick att finna. Troligtvis kan det vara sa att foraldrar till
autistiska barn inte orkar skriva om sina upplevelser innan dess att barnet flyttat
hemifran, vilket leder till brist pa nyare litteratur. Att beakta i resultatet ar att samtliga
biografier ar forfattade av mammor varfor resultatet speglas utifran modrars synvinkel.
Dock beskriver modrarna till viss del mannens upplevelse och férskénar inte sin egen
roll som mamma. Att arbeta efter narrativ modell ses som positivt da ursprungskéllan ar
otolkad vilket ger en god inblick i foraldrarnas upplevelse av sin livsvarld.
Vetenskapliga artiklar finns med i diskussionen for att 6ka resultatets validitet.

Dataanalys

Evans metod om att arbeta med litteraturen i tre faser har av foérfattarna setts som en god
metod att folja. Att anvanda sig av fargkoder pa materialet for att urskilja vilken
biografi som sdger vad har av forfattarna upplevts som en bra metod, dock staller denna
metod krav pa struktur fran forfattarna sa att varje del i resultatet &r pa ratt plats och inte

-17 -



av misstag faller in under fel subtema. Forfattarna anser att resultatet val svarar an pa
syftet och att resultatet for med sig en god forstaelse av foraldrarnas upplevelse som i
resultatet starks med manga citat for att oka validiteten. Forfattarna anser att resultatet
av sjukskoterskor kan anvandas for att fa en battre inblick i foraldrarnas livsvarld.
Déarigenom kan sjukskoterskan fa en 6kad forstaelse for hur fordldrarna kanner sig samt
mojlighet att kunna utfora en battre anpassad vard. Forfattarna ser en nackdel i att
materialet som anvands &r relativt gammalt da foréaldrars upplevelse i dag kan skilja sig
nagot fran fordldrarnas upplevelser i biografierna. Forfattarna ser det ocksa som en
nackdel att inte funnit ndgon svensk biografi skriven av en pappa vilket ytterligare starkt
validiteten i resultatet, dock tror forfattarna efter att ha last en biografi fran Norge
skriven av en pappa (Freihow, 2006), att pappornas upplevelse ar ungeféar likvéardig med
mammornas.

RESULTATDISKUSSION

Genomgaende i resultatet framkom foraldrarnas psykiska smartsamma upplevelse av
omgivningens oforstaelse kring barnets funktionsnedsattning. For en okunnig person ar
funktionsnedséttningen inte for 6gat synbart vilket forfattarna misstanker ar anledningen
till att barnet ofta av okunniga klassas som ouppfostrat. An idag kan rester av det
Kanner (1943) pastod i sin artikel ses fran omgivningen, alltsd att
funktionsnedsattningen skulle bero pa foraldrarna. Det kan ses som markligt att
befolkningen i ett av vérldens mest framstaende lander inom forskningen kring autism
inte ar mer upplysta kring funktionsnedsattningen och hur detta paverkar familjen och
dess vélbefinnande.

Den vardvetenskapliga forskningen kring foraldrars upplevelse av att leva med ett
autistiskt utvecklingsstort barn ar i liten utstrackning dokumenterad. Delar av resultatet i
den kvalitativa studien om Svenska foraldrars upplevelse av att leva med autistiska barn
skriven av Benderix, Nordstrom och Sivberg (2007), starker resultatet i denna studie.
Foraldrarnas upplevelse av att ha ett autistiskt utvecklingsstort barn paverkas starkt av
anhorigas forstaelse eller ofrstaelse. Att foraldrarna far bekraftelse pa att barnet dlskas
for sa som barnet &r, ar for foraldrarna oerhort viktigt. | fall da anhériga inte stodjer
foraldrarna uppstar en stor sorg samt en psykisk smartsam upplevelse hos foraldrarna.
Forfattarna misstanker att anledningen till oforstaelsen ar okunnighet och da anhoriga
inte vet, ar det latt att lagga skulden till barnets beteende pa foraldrarnas
uppfostringsmetoder. Forfattarna anser ocksa att en ovilja att satta sig in i
funktionsnedsattningen finns fran omgivningen, nya saker ar ofta skrammande och att
plotsligt ha ett funktionsnedsatt barn i familjen kan ses som en skamflack for slékten. |
resultatet framkommer ocksa att ibland aven vardpersonal har svarigheter att visa
forstaelse for foraldrarnas livsvarld samt att se utifran hela familjen, detta misstanker
forfattarna bero pa bristande kunskap om foraldrarnas livsvérld hos vardpersonalen.

Forfattarna anser att det ar viktigt att upplysa sjukskoterskor om foréldrarnas livsvérld
for att sjukskoterskan da pa basta satt skall kunna ge en god vard och vara ett stod for
foraldrarna. Forfattarna anser ocksa att det &r viktigt att som sjukskoterska lyssna till
vad foraldrarna har att sdga, da foraldrarna alltid kanner barnet bast, detta for att
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minimera risken att foraldrarna kénner sig krankta och Overkdrda. Samma resultat
framkom i Lindblads avhandling (2006), tilliten till vardpersonal véaxer da foraldrarna
kanner sig sedda som barnets vardare. Om sa ej ar fallet kanner foraldrarna
underlagsenhet och maktloshet, detta leder till irritation gentemot vardpersonalen
(Lindblad, 2006). For att ge foraldrarna trygghet i vardsituationer déar barnet vardas ar
det viktigt som sjukskoterska att anpassa arbetssattet utifran barnets niva och tanka pa
att kommunikationsproblem latt kan uppsta och att barnet kan feltolka sjukskoterskans
instruktioner. Forfattarna anser det ocksa viktigt att sjukskoterskan vagar fraga hur
foraldrarna egentligen mar. Det framkommer i resultatet att denna fraga séllan vagar
stallas och foraldrarna upplever att som foralder till ett funktionsnedsatt barn far ingen
klagan uttalas. Att vaga fraga ses av forfattarna som ett sétt att visa sin vilja att stodja
foraldrarna och bekrafta situationen. Enligt Lindblads avhandling (2006) ar det ur det
goda motet mellan sjukskdterska och patient som mojligheten for sjukskoterskan att
stddja uppkommer. Lindblad menar vidare att for att fordldrarna skall kénna tillit till
sjukskoterskan ar det for foraldrarna viktigt att k&nna sig sedda samt att aven barnet blir
sett av sjukskoterskan (Lindblad, 2006). Vikten av att se bade foraldrarna och barnet
framkom ocksa av denna studie dar en mamma beskrev gladjen 6ver att kdnna sig
bekraftad da sjukskoterskan halsade dven pa sonen.

Foraldrarna beskriver tacksamhet dver att bo i Sverige dar moéjlighet till avldsning och
ekonomiska bidrag finns. Forfattarna anser att resultatet troligtvis blivit annorlunda i ett
land dar inget socialt skyddsnat finns och dar foraldrarna dr beroende av sina
ekonomiska majligheter som darigenom troligtvis paverkat upplevelsen av att leva med
ett autistiskt utvecklingsstort barn. Dock tror forfattarna att foraldrarnas upplevelse av
det dagliga livet troligtvis &r liknande foréldrarnas upplevelser i denna studie.

Forfattarna anser att ett intressant framtida forskningsomrade ar syskonens upplevelse
av vardagen tillsammans med ett autistiskt utvecklingsstort syskon och hur uppvaxten
paverkas av detta. Som tidigare namnts anser forfattarna att pappors upplevelse av att
leva med ett autistiskt utvecklingsstort barn i Sverige inte skiljer sig namnvart fran
mammornas. Dock vore det intressant att genom en framtida studie evidensbasera aven
pappornas upplevelse, detta for att 6ka validiteten av foraldrarnas upplevelse.

Forfattarna anser vidare att det av studien framkommit att det som utomstaende ar
viktigt att forsta att foraldrar till autistiska utvecklingsstorda barn i Sverige har en
vardag precis som alla andra foraldrar, med gladje, sorg, oro och langtan. Skillnaden &r
att dessa foraldrar har landat i Holland istéllet for Italien som fran borjan var tankt, och
det tar ett tag innan féraldrarna inser att Holland har andra sevardheter an Italien, precis
lika sevarda och viktiga, bara av ett annat slag.
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