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Abstract

Titel: Welcome to Holland — a study in parent experience, copingstrategies and interaction
with school and municipality, of parents to children with Asperger syndrome.
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The purpose of the study is to examine, describe and analyse how a selection of parents to children
with Asperger syndrome understand, experience and cope with their parenthood. To attain this
purpose we focused on these following questions;

How does the respondents view their parenthood?; What kind of strategies does the respondents use
to cope with their parenthood on the basis on their child with Asperger syndrome?; How does the
respondents experience the mesosystem interact with them regarding situations contenting
strenuous and stress?

We chose to do a qualitative study by conducting separate interviews with eight parents to children
with Asperger syndrome. Then we analyzed the answers using an abductive research, we tested the
empirical data against our choice of theoretical perspectives.

The results shows; that several of the parents in the study have experiences of high strenuous and
stress in combination the several roles their parenthood contained. Results also shows that the
strategies the parent use are divided in active strategies with high coping skills; passive strategies
with low coping skills; passive strategies with high coping skills and passive strategies with low
coping skills. Results of the parents experiences of the mesosystems, regarding school and
municipality, interaction with them concerning strenuous and stress obtained a majority of the
parents, five of eight, that experienced the interaction as unsatisfying.

One conclusion is that the interaction with the mesosystems and the parents coping strategies, out of
Bronfenbrenners ecological theory perspective, mutually affect each other.
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Valkommen till Holland

“Jag blir ofta ombedd att beskriva hur det kdnns att leva med ett barn med
funktionshinder - att forsoka hjalpa méanniskor som inte har gjort denna unika
erfarenhet att forsta, att forestélla sig hur det skulle kannas. Det ar sa har...

N&r du vantar barn ar det som att planera en fantastisk semesterresa - till Italien.
Du koper en bunt guidebdcker och 1agger upp en underbar rutt: Colosseum.
Michelangelos David. Gondolerna i Venedig. Du kanske lar dig nagra anvandbara
fraser pa italienska. Allt &r valdigt spannande.

Efter manader av ivrig forvantan kommer antligen den stora dagen. Du packar
vaskorna och ger dig ivag. Flera timmar senare landar planet. Flygvéardinnan
kommer in och sager: "Valkommen till Holland."

"Holland?!?" sager du. "Vad menar du med Holland?? Jag bokade en resa till
Italien! Jag skulle vara i Italien. Hela mitt liv har jag drémt om att aka till Italien."
Men flygrutten har andrats. De har landat i Holland och dar maste du stanna.

Det vasentliga héar ar foljande: De har inte tagit dig till en forfarlig, vidrig, snuskig
plats, full av farsoter, hungersndd och sjukdomar. Det &r bara en annorlunda
plats.

Sa du maste bege dig ut och képa nya guidebdcker. Och du maste lara dig ett helt
nytt sprak. Och du kommer att mota en helt ny folkgrupp som du egentligen aldrig
skulle ha mott.

Det ar bara en annorlunda plats. Det ar lagre tempo an i Italien, mindre tjusigt n
i Italien. Men efter att du varit dar ett tag tar du ett djupt andetag, ser dig
omkring... och upptacker att Holland har vaderkvarnar... och Holland har
tulpaner. Holland har till och med verk av Rembrandt.

Men alla du kanner &r upptagna med att resa till och fran Italien... och alla skryter
de om vilken harlig tid de hade dar. Och i resten av ditt liv kommer du att sdga
"Ja, det var dit jag skulle akt. Det var vad jag hade planerat".

Och den sméartan kommer aldrig, aldrig, aldrig nagonsin att forsvinna... darfor att
forlusten av den drdmmen ar en mycket, mycket betydande forlust.
Men... om du agnar ditt liv at att s6rja 6ver att du aldrig kom till Italien, kommer
du aldrig att kunna gladjas at det mycket speciella, det valdigt harliga... med
Holland.”

Emily Perl Kingsley, 1987
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1. Inledning

Vi har alla asikter och funderingar kring vad som utgor ett bra foraldraskap, hur vi ska vara som
foraldrar, hur vi vill vara foraldrar ska vara eller vad vi tycker ar viktigt i vara barns uppvaxt, hur vi
vill bilda och forma var familj. Ibland kan det dock handa saker som vi inte forutsett eller kan
planera. Att fa barn ar ofta en stor omstéllning i livet for de inblandade. Att fa ett barn med en
funktionsnedsattning ar en desto storre omstallning och &r sallan ndgot man som foralder kan
forbereda sig pa. Foraldrarollen kan for dessa foraldrar bli mycket kravande och det ar darfor viktigt
att familjen erhaller stodinsatser fran samhallet for att hantera vardagen. Benderix (2007) skriver att
de foraldrar som far ett barn med en funktionsnedsattning ofta gar igenom en sorgprocess och att
det ofta ar den féardiga utredningen som gett barnet dess diagnos som utléser denna process. Hon
skriver ocksa att hur foraldrarnas framtid kommer att se ut ar starkt paverkad av hur de tar sig
igenom och hanterar denna process (Benderix, 2007).

Enligt Benderix (2007) upplever foréldrar till barn med autism och utvecklingsstérning mer stress
an den ovriga befolkningen trots det idag existerande lagstadgade stodsystem som finns for
malgruppen. Hon skriver att foraldrarna maste anpassa sig till de nya forandringar ett barn med
funktionsnedsattning innebar for familjen, bade kanslomassigt och praktiskt. Vardagliga sysslor tar
ofta langre tid att genomféra i familjer med ett barn med funktionsnedséttning och blir istallet till
problem som dagligen maste losas (Benderix, 2007).

Lundstrom (2007) menar att dessa familjer star i en storre beroendestallning till samhallet och att
antalet inblandade foretradare for samhallet ar stdrre hos dessa familjer an i familjer utan barn med
funktionsnedséttning. Det &r darfor viktigt att samarbetet med de inblandade foretrddarna fungerar
eftersom det har en stor paverkan pa foraldrarna, och darmed foraldraskapet och hela familjen. Eva
Nordin-Olson, ordférande i Autism och Aspergerférbundet, menar att det hos samhaéllets foretradare
saknas kunskap om autismspektumstérningar och att detta ofta leder till spanningar och konflikter
mellan dessa foretradare och barnens foéraldrar (Nordin-Olson, 2010).

I en artikel i Dagens Nyheter (2009) berattar Lisa, mamma till Jonas med diagnosen Asperger
syndrom, hur kontakten med socialtjansten misslyckats. Lisa menar att socialtjansten lade skulden
pé& henne och inte tog hinsyn till sonens diagnos. Aven kontakten med skolan hade varit pafrestande
under lang tid. Lisa hade fatt hora att Jonas maste lara sig att anpassa sig till de andra barnen. 2006
blev Jonas diagnostiserad med Asperger syndrom, da hade problemen i skolan okat och Jonas kom
inte alls till skolan under perioder. Men socialtjansten tog, enligt Lisa, inte hansyn till detta utan
placerade Jonas i ett HvB-hem pa grund av att de ansag att Lisa inte kunde uppratthalla de
vardagsrutiner som ar avgorande for hans halsa och utveckling (Dagens Nyheter, 2009).

Artikeln ar visserligen bara ett exempel pa hur viktigt det ar med kunskap om diagnoser som
Asperger syndrom bland samhallets foretradare. Det ar pd manga sétt en kunskap som paverkar
foraldrars och barns livssituationer, foraldraskapets forutsattningar och barnens mojligheter till ett
tillfredsstéllande liv.

Vi anser att det &r av storsta vikt att samarbetet mellan samhéllets foretradare, exempelvis
socialsekreterare, och de familjer med barn med Asperger syndrom fungerar. For att na detta mal
tror vi att det dr av storsta betydelse att dessa foretradare innehar hog kompetens kring Asperger
syndrom och andra autismspektrumtillstand. Vi tror dven att det ar betydelsefullt att samhallets
foretradare innehar kunskap och forstaelse om hur foraldrar till barn med Asperger syndrom
upplever sitt foraldraskap.



1.1 Syfte och fragestallningar

Det 6vergripande syftet med uppsatsen &r ddrav att undersoka, beskriva och analysera hur ett antal
foraldrar till barn med Asperger syndrom forstar, upplever och hanterar sitt foraldraskap, bade inom
den egna familjen och i interaktion med narmiljon.

For att uppna detta syfte kommer vi att anvanda oss utav nedanstaende fragestallningar;
« Hur ser respondenterna pa sitt foraldraskap?

« Vilka strategier anvander respondenterna for att hantera sitt foraldraskap utifran barnets
funktionsnedséttning?

« Hur uppfattar foraldrarna att narmiljon interagerar med dem avseende stressande och pafrestande
situationer?

Vi vill med dessa fragestallningar undersoka hur respondenterna upplever och forstar sitt
foraldraskap. Den forsta fragestallningen syftar till att fraga hur respondenterna ser pa sitt
foraldraskap givet deras situation med ett barn med diagnosen Asperger syndrom. Det kan ténkas att
det innebar speciella utmaningar. Darfor anser vi det vara av vikt att ha med denna fragestallning.
Den andra fragestallningen syftar till att underséka respondenternas strategier for att hantera sitt
foraldraskap utifran barnets funktionsnedsattning. Strategier har nog de flesta foraldrar men det vi
har vill undersoka ar vilka strategier just dessa foréldrar anvander. Foraldraskap innebéar att man
som forélder har kontakter och interagerar med sin narmilj6. Dessa narmiljoer kan variera,
exempelvis kan det vara skola och kommun. I den sista fragestallningen vill vi se hur vara
respondenter uppfattar sin interaktion med narmiljéerna skola och kommun. Givet foéraldraskapet
med barnets diagnos tanker vi oss att interaktionen ser olika ut bland respondenterna, men den
gemensamma namnaren i barnets diagnos gor att fordldrarnas interaktion med narmiljoerna &r
motiverad att underséka narmare. Det &r ocksa motiverat utifran att en ekologisk grundsyn, dar
foraldrarna interagerar med olika miljéer utanfor familjen, paverkar foraldraskapets forutsattningar.
Eftersom vi vill forstda och undersoka hur respondenterna forstar och upplever sitt foraldraskap
menar Vi att det &r av vikt att ocksa se pa foraldraskapet utifran foraldrarnas upplevelser med denna
ekologiska grundsyn.

Sammantaget menar vi att fragestéallningar fokuserar det évergripande syfte vi har med var uppsats.
Fokuserat dr de uppfattningar respondenterna har om sitt fordldraskap samt vilka strategier de
anvander for att hantera sitt foraldraskap. Vill ocksa se hur de uppfattar sin interaktion med
narmiljoerna skola och kommun eftersom vi téanker oss att det paverkar respondenternas upplevelser
av sitt foraldraskap.

1.2 Forforstaelse

Var forforstaelse grundar sig pa dels den litteratur och tidigare forskning vi anvént oss utav under
arbetets gang, dels utifran egna personliga erfarenheter. Tva av oss har erfarenhet av
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar i familjen. En av oss har en med pappa med Asperger
syndrom och har dven arbetat med personer med funktionsnedséattningar i flera ar, bland annat med
barn och vuxna med olika autismspektrumstérningar. En av oss har en son med ADHD med
tillaggsdiagnos autistiska drag, samma person har &ven gjort sin socionompraktik pa en
habiliteringsavdelning vilket inneburit kontakt med personer med Asperger syndrom i egenskap av
kurator. En av oss har tidigare arbetat med personer med autism, samma person har idag ett arbete
pa ett boende for dovblinda sedan flera ar tillbaka.

Var forforstaelse for vart uppsatsomrade kan darfor sasmmantaget séagas vara stor, och har darmed
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dven paverkat var uppsats i stor utstrackning. Vi menar att var forforstaelse gjort att vi har en stor
forstaelse for, och till viss man insikt i, vad de foraldrar vi intervjuat kan upplevas ga igenom med
orsak av att deras barn har Asperger syndrom. Vi upplever att var forforstaelse har varit till fordel
for oss i utformandet av intervjuguiden, insamlingen av materialet, och analysen av resultatet. Var
forforstaelse har aven forandrats under arbetets gang, framforallt i takt med att var kunskap okat
och i takt med insamlandet av materialet, det vill sdga i moétet med de foraldrar vi intervjuat under
studiens gang. Vi har fort en kontinuerlig diskussion om var forforstaelse under undersokningens
gang, vilket resulterat i att vi hela tiden 6kat var medvetenhet kring var egen forforstaelse.



2. Bakgrund

I det har kapitlet lagger vi en grund avseende amnen som &r vérdefulla att k&nna till infor 1asningen
av var studie. Kapitlet inleds med ett stycke om foraldraskap, darefter beskriver vi diagnosen
Asperger syndrom och avslutande beskriver vi hur stodet fran narmiljoerna kan se ut for barn med
Asperger syndrom och deras foraldrar.

2.1 Foraldraskap

Winnicott (1998) beskriver fordldraskapet i sin bok Barnet, familjen och omvérlden som att det
fortlopande ar invecklat i sitt eget inbordes forhallande och da beroende av samhéllet for
foraldrarnas psykiska valmaende. Han beskriver hur omvalvande det &r att bli foralder och vilka
krav som stélls pa foraldrarna nar barnet ar fott, fran omgivningen men ocksa inom relationen
mellan modern och fadern. Winnicott (1998) skriver ocksa att allt som inte ger specifikt stod at
forestallningen om foraldrarna som ansvarsfulla individer kommer pa sikt att vara till skada for
samhéllets ram. Personens upplevelse av att véxa upp fran spadbarn till barn och tondring i en
familj som &r stabil under denna utvecklingens tid och som ser sig kapabel att handskas med sina
egna inre bekymmer ar av stor betydelse. Winnicott (1998) beskriver det som en miniatyrvarld, inte
mindre i kanslointensitet och upplevelserikedom utan bara mindre avseende komplexitetens grad.
Han skriver att desto mer foraldrar vet desto mer kan de lita till sitt eget omddme. Winnicott (1998)
menar darmed att for att fa fram det basta hos foraldrarna maste det fulla ansvaret i fraga om deras
egna angelagenheter lamnas at dem, med andra ord uppfostran av deras egna barn (Winnicott,
1998).

2.2 Asperger syndrom

Redan 1926, skriver Gillberg (2008), beskrev den ryska neurologiforskningsassistenten Ewa
Ssucharewa ett tillstdnd som pa manga vis liknade observationer som senare, ar 1944, beskrevs av
barnpsykiatern Hans Asperger i en artikel. Ssucharewas artikel uppmarksammades inte forran 1995,
da diagnosen blivit internationellt beskriven och redan fatt sitt namn (Gillberg, 2008). 1943, ett ar
innan Hans Asperger publicerade sina observationer, publicerade psykiatern Leo Kanner en artikel
dar han beskrev en grupp barn som uppvisade en mer uttalad form av autism &n den grupp Hans
Asperger beskrev ett ar senare (Dahlgren, 2007). Attwood (2000) skriver att av dessa tva artiklar
var det den syn som presenterades av Kanner som kom att dominera éver samhéllets syn pa autism.
Detta innebar att barn med symtom som liknade de Asperger beskrivit inte fangades upp av
diagnoskriterierna da deras besvar inte var tillrackligt grava. (Attwood, 2000). Det var inte forran
1981 som detta kom att forandras. Psykiatern Lorna Wing publicerade da en artikel dar hon beskrev
en grupp barn och vuxna som uppvisade en viss typ av begavningsprofil och sarskilda
beteendemonster som liknade de Asperger beskrivit. Hon myntade i samband med detta termen
Asperger syndrom (Attwood, 2000). Det finns enligt Gillberg (2003) minst fyra definitioner av
Asperger syndrom, varav en ar utformad av honom och Carina Gillberg och en annan av Szatmari.
Dessa tva ar inte internationellt erkénda diagnostiseringsmanualer varfor vi inte kommer att beréra
dem mer. De andra tva ar ICD-10 (International Classification of Diseases and Dissorders)
utformad av WHO och DSM-IV-TR (2000), framtagen av American Psychiatric Association
(APA). Dessa tva ar internationellt erkanda och ar nast intill identiska (Attwood, 2008 & Gillberg,
2003). Nedan redovisas huvudkriterierna for Asperger syndrom enligt DSM-1V-TR (2000);

A. Kvalitativt nedsatt formaga till social interaktion.
B. Begransade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter.



C. Storningen orsakar kliniskt signifikant nedsattning av funktionsformagan i arbete, socialt eller i
andra viktiga avseenden.

D. Ingen kliniskt signifikant forsening av den allméanna sprakutvecklingen (t.ex. enstaka ord vid tva
ars alder, kommunikativa fraser vid tre ars alder).

E. Ingen kliniskt signifikant forsening av den kognitiva utvecklingen eller i utvecklingen av
aldersadekvata vardagliga fardigheter, adaptivt beteende (utéver social interaktion) och
nyfikenhet pa omgivningen i barndomen.

F. Kriterierna for nagon annan specifik genomgripande stérning i utvecklingen eller for schizofreni
ar inte uppfyllda

Kriterium C ar den storsta skillnaden gentemot kriterierna i ICD-10 dér ett kriterium motsvarande
detta inte finns (Gillberg, 2002). Under kriterierna A och B ryms fyra underkriterier vardera.
Personen ska under kriterium A uppfylla minst tva av dem och under kriterium B uppfylla minst ett
(Dahlgren, 2007). Detta innebar att en person med Asperger syndrom kan ha helt andra symtom &n
nasta person med diagnosen. Kriterierna A och B aterfinns dessutom bland kriterierna for autistiskt
syndrom inom vilken det aven finns ett kriterium avseende kommunikation; kvalitativt nedsatt
formaga att kommunicera. Detta innebdr i korthet att en av de storre skillnaderna mellan Asperger
syndrom och autistiskt syndrom &r sprakutvecklingen och férmagan till kommunikation (Dahlgren,
2007). En person med Asperger syndrom ska inte heller, i enlighet med kriterium E, ha nagon
forsening av den kognitiva utvecklingen, till skillnad fran en person med autistiskt syndrom dar sa
manga som omkring 80 procent dven & mentalt retarderade (Dahlgren, 2007). Attwood (2000)
skriver att vissa barn med autistiskt syndrom sa smaningom utvecklat en god sprakformaga, en
grundlaggande social kompetens och en intellektuell kapacitet inom normalnivan. Detta har lett till
anvandandet av termen hdgfungerande autism (HFA) for att beskriva denna grupp. Detta innebar i
sin tur att en person med HFA kan ha fler symtom gemensamt med en person med Asperger
syndrom an med en annan person med autistiskt syndrom (Attwood, 2000). Andersson (2008) gar
sa langt som att i sin bok Aspergers syndrom och liknande autismtillstand hos vuxna beskriva HFA
och Asperger syndrom som likvardiga. Han poangterar dock att likheterna mellan dessa inte ar lika
framtradande hos barn som hos vuxna (Andersson, 2008). Med orsak av bland annat dessa likheter
har APA foreslagit att diagnosen Asperger syndrom tas bort och istéllet infogas i diagnosen
autistiskt syndrom i samband med publiceringen av DSM-V i maj 2013 (APA, 2011).

Da diagnosen Asperger syndrom annu ar giltig enligt DSM-IV-TR é&r det den vi utgar ifran i var
studie. Trots att det finns manga likheter mellan diagnoserna &r skillnaderna, framst avseende den
kommunikativa férmagan och intelligens, som storst under barndomen (Attwood, 2000). Gillberg
(2000) skriver att Asperger syndrom i barndomen yttrar sig pa ett satt som liknar autistiskt
syndrom, ADHD och DAMP. Darfor ar det svart att med sakerhet satta diagnosen innan fem ars
alder och oftast sker det inte forran barnet borjat skolan (Gillberg, 2002). | samband med skolstarten
uppmarksammar barn med Asperger syndrom, enligt Attwood (2009), ofta sjalva att de ar
annorlunda jamfort med andra barn. Han skriver att vagen till diagnos ofta gar genom en erfaren
larare som uppmarksammar att barnets formaga att forsta sociala situationer och normer avviker
fran andra barn (Attwood, 2009). Dahlgren (2007) menar att det inte &r ovanligt att personer med
Asperger syndrom tidigare i livet, exempelvis i samband med skolstart, fatt diagnosen DAMP.

Ett omrade som personer med Asperger syndrom huvudsakligen har svarigheter inom ar, skriver
Andersson (2008), det sociala samspelet inom vilket svarigheterna for barn vanligtvis yttrar sig pa
ett satt som ofta innebér att de inte klarar av att uppmarksamma eller hantera de outtalade regler
som ofta finns i det sociala samspelet. Ett annat omrade ar kommunikation. Dahlgren (2007) skriver
att &ven om det i DSM-IV-TR inte finns nagra kriterier avseende kommunikationsstorningar sa ar
det trots detta vanligt med vissa sprakbesvar. Han skriver att det bland annat kan yttra sig genom att
personen anvander ett grammatiskt korrekt och exakt sprak (Dahlgren, 2007). Hos barn kan
sprakbesvaren ofta yttra sig genom att de talar med gall rost, otydligt eller med ett monotont tonfall.
Detta ar symtom som oftast mildras med aldern (Andersson, 2008). Personer med Asperger
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syndrom har ofta specialintressen, det kannetecknas, i de allra tydligaste fallen, av en starkt intensiv
fokusering pa intresset. Personerna ar ofta helt uppslukade av intresset och beréattar garna lange och
val om det. Intressena k&nnetecknas ofta av ett samlande av fakta i systematiska sammanstéllningar
(Andersson, 2008). Hos barn kan detta yttra sig genom ett intensivt kunskapsslukande av fakta om
nagot fenomen, exempelvis dinosaurier, batar eller tag, eller studerandet av kryptiska skriftsprak.
Perception ar, menar Andersson (2008), ytterligare ett omrade dar personer med Asperger syndrom
har svarigheter och det galler framst svarigheter att sortera bort sinnesintryck. Dessa svarigheter &r
oftast storst i barndomen. Forsenad motorisk utveckling, klumpighet och ovanlig gangstil &r ocksa
relativt vanligt forekommande, likasa svarigheter med uppmarksamhetsreglering. Aven tankeséttet
hos personer med Asperger syndrom skiljer sig fran befolkningsgenomsnittet i det hanseendet att de
har en annorlunda begavningsprofil. Andersson (2008) forklarar det med “de dir bra pd sddant som
andra har svart for, och misslyckas med sdadant som andra kan géra utan att tinka” (Andersson,
2008, s. 20). Vetenskapen har forsokt hitta psykologiska modeller och begrepp for att forklara just
tankesattet hos personer med Asperger syndrom. Tre av dessa ar theory of mind, exekutiva
funktioner och central koherens. Da forskningen kring dessa teorier &r bristande, i vissa fall
motsagelsefull och inte forklarar diagnosen som helhet (Dahlgren, 2007), gar vi inte in pa dem har.

Attwood (2009) sammanfattar vilka sardrag ett barn med Asperger syndrom har sa har; “forsenad
social mognad och social forstaelse, outvecklad empati, svart att fa kamrater, blir ofta trakasserade
av andra barn, svarigheter att kommunicera och kontrollera kéanslor, ovanlig spraklig formaga med
avancerat ordforrdd och avancerad syntax men forenade samtalsfardigheter, avvikande prosodi
och en tendens till pedanteri, fascination for ett amnesomrade, praglad av ovanlig intensitet eller
fokus, svarigheter att koncentrera sig i klassrummet och avvikande inlarningsformaga, behov av
stod och hjalp med att planera och organisera, klumpig gang och dalig koordination,
overkdnslighet for vissa ljud, dofter, konsistenser eller beroring” (Attwood, 2009, s. 38).

2.3 Stodet fran narmiljon

Foréldraskap till barn med funktionsnedséttning praglas, menar Lindblad (2006) framférallt av en
kamp att gora det mojligt for barnet att leva ett gott liv. Hon skriver att det vardagliga livet for
foraldrar till barn med funktionsnedsattning i hogre utstrackning paverkas, och ar beroende, av
professionellt och informellt stod an foréaldrar till barn utan funktionsnedséttning (Lindblad, 2006).
Det ar darfor svart att undersoka upplevelsen av sitt fordldraskap hos foréldrar till barn med
funktionsnedsattning utan att satta det i ratt kontext, det vill sdga att ocksa tala om stodet fran
omgivningen. For att undersoka foraldrarnas upplevelse av sitt fordldraskap vill vi darfor ta i
beaktande hur foraldrar till barn med Asperger syndrom subjektivt upplever att det eventuella stodet
fran omgivningen paverkar deras foraldraskap. Stodet fran omgivningen kan komma fran och i
flertalet olika former, varfor en avgransning kravts i en studie med sadana tidsbegransningar som en
studie likt denna innebér.

I Sverige ligger ansvaret for stdd- och serviceinsatser till personer med funktionsnedsattning
huvudsakligen pa kommunen. Inom kommunen kan den som beddms vara i behov av det beviljas
insatser enligt Socialtjanstlagen (SoL) eller Lagen om Stdd och Service till vissa funktionshindrade
(LSS). De insatser ett barn med Asperger syndrom sjalv erhaller enligt SoL eller LSS paverkar
sannolikt hela familjen, men det finns aven insatser som delvis &r riktade till just de narstaende,
foretradesvis foraldrarna. En sadan insats enligt LSS ar avlosarservice i hemmet vars huvudsakliga
syfte ar att ge de narstdende, som ofta har ett stort ansvar for barnets omsorg, mojlighet till
avlastning. Aven korttidsvistelse utanfor det egna hemmet och korttidstillsyn for skolungdom Gver
tolv ar utanfor det egna hemmet i anslutning till skoldagen samt under lov ar insatser som har en
direkt avlastande effekt pa fordldrarna eller andra nérstaende som har ett stort ansvar for omsorgen
av barnet med Asperger syndrom (Stockholms lans landsting, 2011). Kommunen framstar darfor
som en av de narmiljoer som kan tankas ha en stor paverkan over foraldrarna och darmed dven
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deras subjektiva upplevelser av foraldraskapet. Av denna orsak & kommunen en av de tva
narmiljoer till familjen som vi valt att avgransa oss till avseende paverkan pa foraldrarna och deras
foraldraskap.

Den andra narmiljon vi upplever vara viktig att ha med i denna avgrénsning ar skolan. Skolan i
Sverige regleras huvudsakligen av Skollagen som bland annat innehaller bestammelser om en
likvéardig utbildning for alla Sveriges medborgare. Ett barn med Asperger syndrom kan behdva
sarskilt stod i sin uthildning, det ar skolan som har det yttersta ansvaret for att se till att barnet far
detta stod. (Stockholms l&ns landsting, 2011). Attwood (2000) skriver att ett av de viktigaste stoden
I skolan for ett barn en Asperger syndrom ar klasslararens personlighet och laggning. Han skriver
att det ar av storsta vikt att rektor eller skolledning lagger ned tid och resurser pa att matcha barnet
med réatt larare da det innebdr en sérskild utmaning att vara larare at ett barn med Asperger syndrom
(Attwood, 2000).

For att kunna tillhandahalla det stod som barnet behdver kan det vara nodvandigt for skolan att
vanda sig till Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM). Myndigheten fungerar som en
samarbetspartner for forskolor och skolor samt bidrar med radgivning i specialpedagogiska
angelagenheter, exempelvis pedagogiska strategier for utbildningen och konsekvenser avseende
pedagogik pa grund av barnets funktionsnedsattning. Samarbetet mellan foraldrar till barn med
Asperger syndrom och barnets skola samt de insatser barnet erhaller i skolan kan ténkas ha en stor
inverkan pa foraldraskapet och foraldrarnas upplevelse av det (Stockholms lans landsting, 2011).
Det ar dessutom, enligt Attwood (2009), oftast i skolan barnens svarigheter, och styrkor,
uppmarksammas for forsta gangen. Han skriver att det ovanliga beteendet och den speciella
begavningsprofil som barn med Asperger syndrom uppvisar oftast inte ar lika uppenbar i hemmet
som i skolan. Detta beror framforallt pa att lararen exempelvis uppmarksammar att barnet inte ar
intresserat av klasskamraternas sociala aktiviteter, inte vill ha med dem i sina egna aktiviteter och
inte forstar de sociala normerna i klassrummet eller pa skolgarden (Attwood, 2009). Inger Jalakas
skriver i sin bok Nérdsyndromet att manga barn med Asperger syndrom moter stora besvar i skolan
som oftast leder till att de slas ut. Detta beror, menar hon, pa att systemet inte passar dem. Hon
skriver att hon som foralder till barn med Asperger syndrom upplever att skolans storsta slagord,
integration, inte bara ar en fordel. For att integrera alla som inte platsar i skolans ram kravs resurser,
dessa resurser, skriver hon, har tyvarr inte skolan (Jalakas, 2007).

Attwood (2009) skriver att ett barn med Asperger syndrom moter allt storre svarigheter nar han
eller hon kommer upp i tonaren. De sociala och kunskapsmassiga kraven, skriver han, forandras da
for att bli mer komplexa. Om personen inte diagnostiserats under den tidiga skolgangen ar det
sannolikt att det istallet sker under tonaren. | skolan forvantas exempelvis att tonaringen utfor
grupparbeten, vilket kan vara svart for en person med Asperger syndrom. Tonaringen ska &ven,
skriver Attwood (2009), istéllet for att relatera till endast en larare istéllet relatera till flera, som alla
ar olika och har annorlunda pedagogiska metoder. Attwood (2009) menar att tecknen pa Asperger
syndrom forstarks under stress och forandring, vilket for manga kéannetecknar tonarstiden.
Andersson (2008) skriver att nar en person med Asperger syndrom misslyckas med studier sa beror
det oftast pa att det sociala och praktiska inte fungerar. Det ar av dessa skal oerhort viktigt att
personen gors delaktig i planeringen av studiegangen, det ar viktigt att tillsammans skapa mal som
bada parter ar medvetna om. Det ar dven viktigt att skapa en miljo dar misstag tillats och dar hinder
ar nagot att lara utifran (Andersson, 2008). En stressad livssituation for barnet, exempelvis i skolan,
ar i sin tur en stressad livssituation for hela familjen (Jalakas, 2007), och paverkar darmed sannolikt
foréldrarnas foraldraskap och upplevelsen av det.
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3. Tidigare forskning

| vart sokande efter tidigare forskning har vi funnit att forskningen om foraldrar till barn med
Asperger syndrom ar ytterst begransad, bade vad det géller svensk som internationell forskning.
Dahlgren (2007) poangterar dessutom att den forskning som finns kring Asperger syndrom
generellt &r svar att jamfora inbordes. Detta for att diagnosen forandrats mycket sedan den forst
kom, for att det &r en beteendediagnos och for att kriterierna for diagnosen skiljer sig mellan de
olika diagnosticeringsmanualerna (Dahlgren, 2007). Nedan inleder vi vart kapitel om tidigare
forskning med att presentera tva svenska studier om foraldrar till barn med funktionsnedsattning.
Barnen till de deltagande foréldrarna i bagge studierna har olika typer av funktionsnedséttningar
varfor det kan tankas finnas en viss jamforbarhet mellan dessa tva och var studie. Darefter
presenteras ytterligare en svensk studie om vilka copingstrategier foraldrar till barn med autistiskt
syndrom anvander. Da autistiskt syndrom och Asperger syndrom har manga gemensamma Kriterier
och drag har dven denna studie en viss jamforbarhet med var. Darefter foljer en internationell studie
om stress hos foréldrar till barn med autismspektrumsstérningar och en svensk studie om psykisk
héalsa hos mammor till barn med Asperger syndrom eller HFA. Den forsta av dessa tva beror fler
foraldrar an de till barn med just Asperger syndrom men fokuserar aven pa stress varfor den ar
jamforbar med var studie pa mer an ett vis. Vi avslutar kapitlet med att presentera en internationell
studie om upplevelsen av stod hos foraldrar till barn med bland annat Asperger syndrom. Denna
studie ar jamforbar med var vad det galler upplevelsen av stéd, da vi i var studie beror upplevelsen
av hur narmiljoerna skola och kommun paverkat foraldrarna och deras foraldraskap. Kapitlet inleds
darmed med 6vergripande forskning om foréldraskap till barn med funktionsnedsattning for att mot
kapitlets slut smalnas av till att rora foréldraskap till barn med Asperger syndrom.

| en studie av Lindblad (2006) undersoktes inneborden av stod utifran att vara foralder till ett barn
med funktionsnedsattning. Hennes resultat ror aven fordldraskapet som helhet, och hon skriver
bland annat att innebdrden av att fa ett barn med funktionsnedsattning till en borjan bestar av en
radsla att forlora barnet i samband med upptackten av funktionsnedséttningen. Det utvecklas senare,
skriver hon, till en ny form av medvetenhet om vilka varden i livet som &ar viktiga och att
foraldrarna omvérderar sitt foradldraskap. Resultatet av studien, menar Lindblad (2006), visar att
foraldrarnas stravan att gora sitt basta for barnet ofta bestar utav att konfrontera den oro, radsla och
osékerhet som de ké&nner infor barnets framtid. I studien Ett barn &r oss fott, dar foréldraskapet hos
foraldrar till barn med funktionsnedséttning studerades, genomford av Lundstrom (2007) bekréaftas
denna kontinuerliga konfrontation av oro. Aven fordldrarnas omvérdering av foraldraskapet
bekréftas i Lundstroms studie, utéver det framhaller de dven att de omvarderat sin syn pa livet.
Oron infor framtiden har, skriver Lundstrom, gett dem férmagan att leva i nuet, gjort att deras
tidsperspektiv forandrats. For att se till att barnet far ett gott liv kravs en stor insats av tid och arbete
fran foraldrarnas sida och aven, skriver Lindblad, ett stort mod. Hon skriver &ven att foraldraskapet
innebar en annan typ av konfrontation &n den gentemot oron for barnets framtid, det innebar dven
en konfrontation gentemot ménniskors syn pa barnet som mindre virt én ett "friskt” barn.

I Lindblads (2006) studie visar de deltagande foraldrarna pa att erfarenheten av brist pa stod ar
storre an erfarenheten av stod. Det stdd som deltagarna har erfarenhet av har lett till en styrka och
kraft i foréldraskapet medan bristen av stod har haft forddande konsekvenser for hela familjen. |
studien lyfter foraldrarna upp olika strategier de anvant sig utav och menar att utdver de manga
strategier de behdver anvanda for att klara av det vardagliga livet ocksa behover anvanda strategier
for att fora en kamp gentemot professionella angaende ratten till stod (Lindblad, 2006). Om vikten
av stod fran professionella skriver Lindblad sa har; At fi stod av professionella, dér foraldrarna
upplever att de och barnen blir sedda som vérdefulla personer, ger méjlighet att uppna den
kompetens som foraldrarna behdver for att kunna kanna trygghet. Det underlattar det dagliga livet
for familjen och ger hopp for barnets framtid. Att inte fa stod av professionella, ar att uppleva sig
sjalv och barnet som nedvarderade som personer, att leva kvar i osakerhet och otrygghet i varden
av barnet och att inte fa ndgon ldittnad i det dagliga livet” (Lindblad, 2006, s. 36). Detta citat
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bekraftar var tanke om att det dr svart att prata om foraldraskap till barn med funktionsnedséattning
utan att ocksa prata om stodet fran familjens eller foraldrarnas narmiljoer.

Deltagarna i Lundstroms (2007) studie framhaller att foraldraskapet till ett barn med
funktionsnedséattning inneburit att betydelsen av familjen okat, sarskilt for faderna i studien.
Foraldraskapet har aven inneburit manga olika typer av krav, bland annat har kraven bestatt i att
foraldrarna i studien inte vetat vad som vantats av deras fordldraskap. Ett annat krav foréldraskapet
inneburit, skriver Lundstrém (2007), &r krav om anpassning till barnets utveckling, en utveckling
som foraldrarna ként stor ovisshet kring. Lundstrom (2007) hénvisar i sin studie till Stern som
skrivit att en av foraldraskapets viktigaste uppgifter ar att framhalla det positiva hos sitt barn. Detta
ar ett framstaende tema aven hos foraldrarna i Lundstroms studie, men mer komplext. Foraldrarna
beskrev de svara motsattningarna i att & ena sidan halla sitt barn hégt och att & andra sidan tvingas
framhalla barnets svarigheter, och merarbetet i foraldraskapet, for att erhalla stod fran samhallet.
Kanslan av svek, skriver Lundstrom, var ofta narvarande vid dessa andra tillfallen. Forhallandet
mellan dessa bada framstéllningar av barnet beskrevs av foraldrarna som en kérlekskamp som alltid
var narvarande i foraldraskapet (Lundstrom, 2007).

| studien Familjer med barn med autismspektrumstérningar: En komparativ studie inom
Landstinget Kronoberg undersoker och jamfér Bengt Sivberg (2002 a & 2002 b)
anstrangningstillstand inom familjesystemen och nivaer av coping hos féréaldrar som har barn med
autismspektrumstorning och en kontrollgrupp bestdende av foraldrar med barn utan diagnos.
Trettiosju familjer och sextiosex foraldrar deltog i varje grupp och fyra psykologiska test utfordes.
Samtliga barn bodde hemma. Resultaten visade att lagre nivaer av coping var kopplade till niva av
anstrangning inom familjen och att anstrangningsnivan var avsevart storre i de familjer dar det
fanns barn med autismspektrumstorning. Den stora pafrestning familjer till barn med
autismspektrumstorning upplever ar vard att poangtera da den delvis kan visa pa hur svart dessa
barn kan ha i processen att bli en sjalvstandig individ. De tva grupperna skiljde sig dessutom at vad
det galler monster av copingstrategier. Det har argumenterats for att begransad kontakt mellan barn
med autismspektrumstorning och dess foraldrar tidigare vara en orsak till autism, denna kan
forklaras med nivaer av anstrangning hos foraldrarna och resultaten av copingmonster (Sivberg,
2002 a & 2002 b).

I studien The Impact of Child Symptom Severity on Stress Among Parents of Children with ASD:
The Moderating Role of Coping Styles studeras vilken inverkan barn med autismspektrumstérning
har Gver stress hos foraldrar. Man studerade aven hur olika copingstrategier paverkade foraldrar till
barn med autismspektrumstoérning dér olika copingstrategier utvarderades som forutsédgbara faktorer
for olika typer att stress hos fordldrarna. FoOr att kunna utvardera potentiellt lagrande effekter av
copingstrategier kopplade till stress och barnets autismspektrumstorning sa var copingstrategier
kopplade till interaktivitet med barnen med autismspektrumstorning. Forskningen visade pa att
séattet barnens autismspektrumstorning tedde sig var den mest Gverensstimmande och starkaste
orsaksfaktorn till stress hos forédldrarna. Resultaten indikerade att oOkad kunskap kring
copingstrategier som ar mer eller mindre effektiva behovs. Likasa att under vilka omstandigheter
som vissa copingstrategier kan vara valgorande eller skadliga for detta urval av foraldrar, har
direkta implikationer for behandling och foréldrarnas anstrangning (Lyons, Leon, Roecker Phelps &
Dunleavy, 2009).

Allike, Larsson och Smedje (2006) menar i sin studie, dar 32 barn i skolalder med Asperger
syndrom eller HFA jamfdérdes med en kontrollgrupp, att mammor till barn med Asperger syndrom
eller HFA i skolaldern riskerar samre fysisk halsa. Den samre fysiska hélsan ar relaterad till den
mangd hyperaktivitet och beteendeproblem som barnet visar. De stddjer sina resultat med andra
studier som gjorts vilka visar att omsorgsgivare till barn med en intellektuell funktionsnedsattning
eller psykisk ohélsa visar en nedsatt fysisk hélsa, som exempel lyfter de fram en studie gjord av
Emerson, fran 2003, dar resultatet visar att tjugo procent av omsorgsgivarna till barn med psykisk
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ohdlsa visar nedsatt fysisk hélsa gentemot omsorgsgivare till barn utan psykisk ohdlsa dar tre
procent visar nedsatt fysisk ohélsa (Allike, Larsson & Smedje, 2006). Allike, Larsson och Smedjes
(2006) studie visar dock ingen statistisk skillnad i upplevd psykisk ohélsa mellan gruppen barn med
Asperger syndrom eller HFA och kontrollgruppen. Ett resultat som de noterar motséger tidigare
studier som visar att mammors psykiska halsa ar relaterad till deras barns funktionsnedsattning.
Resultatet fran Allikes, Larssons & Smedjes (2006) studie visar ocksa att den upplevda psykiska
hélsan inte skiljer sig mellan mammor och pappor. Ett resultat som ocksa det motsager tidigare
studier. Exempelvis visar Hastings i en studie fran 2003 att angest &r storre hos mammor till barn
med autism. Little (2002) visar i en studie att mammor till barn med Asperger syndrom eller icke-
verbala storningar visar en hégre grad av barnrelaterad stress, stdrre pessimism om barnets framtid
samt hogre anvandning av antidepressiv medicin. Allike, Larsson och Smedje (2006) menar dock
att mammornas halsa var relaterad till barnets generella beteendeproblem och inte till graden av
autistiska symtom hos barnet. De konstaterar dock att urvalsgruppen i studien var liten vilket
paverkar studiens tillforlitlighet (Allike, Larsson & Smedje, 2006).

Heiman och Berger (2008) har i sin studie jamfort tre grupper av familjer dar barnet i familjen har
en funktionsnedsattning i tva av dessa grupper och dar barnet inte har en funktionsnedséttning i den
tredje gruppen. Studien undersokte familjernas miljo och det upplevda stod de anser sig fa.
Gallande familjens miljo s& menar Heiman och Berger (2008) att familjerna, i studien, dar barnet
har Asperger syndrom har ett mer organiserat, strukturerat familjesystem dar kanslor i familjen
uttrycks i lagre grad &n familjerna dér barnet inte har Asperger syndrom. Foraldrarnas interna
copingstrategi, att vara pa vakt gentemot barnets sociala beteendeproblem, kan daremot inte med
sakerhet sdgas bero pa barnets diagnos eller om det beror pa foraldrarnas karaktirsdrag (Heiman &
Berger, 2008). Gallande stod till familjen undersokte Heiman och Berger (2008) utifran tre
kategorier, stod fran familj, vanner och andra. Har visade familjer dér barnet har Asperger syndrom
lagre nivaer av stod an de jamforda grupperna. Heiman och Berger (2008) diskuterar att det kan
bero pa det ckade behovet av stod som dessa familjer upplever eller att det beror pa att familjens
sociala natverk forsvagas genom aren. En forsvagning som harleds till den belastning och de
svarigheter som hor till att uppfostra ett barn. De menar dock att ett okat stod till dessa familjer
skulle 6ka foraldrarnas kompetens (Heiman & Berger, 2008).

Den tidigare forskningen vi presenterat ovan indikerar att det pA manga sétt ar en sarskild situation
att vara foralder till ett barn med en autismspektrumstérning. Endast en av ovan presenterade
studier, Heiman och Berger, fokuserar pa foraldrar till barn med Asperger syndrom som en
homogen grupp. Ovriga studier inriktas pd grupper bestdende av foraldrar till barn med den
overgripande termen funktionsnedsattning eller autismspektrumstorning. | vissa studier likstélls
Asperger syndrom och HFA. Forskningslaget indikerar darmed att det finns ett behov av forskning
rorande foraldrar till barn med just Asperger syndrom. Den begransade forskningen pa omradet gor
att vi i var analys kommer att jamfora vart resultat med, och dra paralleller till, forskning som inte
direkt studerat ett urval som gar att likstalla med vart.
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4. Rapporter och publikationer

Under studiens gang har vi stott pa flertalet rapporter och publikationer som antyder att samarbetet
och forhallandet mellan personer med Asperger syndrom, deras féraldrar och samhéllets foretradare
inte fungerar smidigt. Det har bland annat rapporterats om brist pa kunskap om
autismspektrumstorningar, sasom Asperger syndrom, hos exempelvis socialtjansten, vilket
presenteras nedan. Vi presenterar i detta kapitel tre rapporter och publikationer vilka vi amnar dra
paralleller till fran vart resultat.

I Barn som ténker annorlunda — Barn med autism, Asperger syndrom och andra
autismspektrumstérningar, en rapport fran Socialstyrelsen, menar man att foraldrar till barn med
autismspektrumstorningar  behdver rad, stéd och information. Detta for att barnets
funktionsnedsattning ofta innebér stora pafrestningar i foraldraskapet. Socialstyrelsen (2010) anser,
mot bakgrund av ovanstaende, att det ar viktigt att fanga foraldrars och syskons stodbehov tidigt.
Socialstyrelsen (2010) menar vidare att det ar viktigt att de olika insatser som gors bygger pa en
helhetssyn och ett langtidsperspektiv. For att kunna uppna det behdvs ett nara samarbete mellan
personal, verksamheter och foraldrar. En samordnad personlig plan med regelméssiga uppfoljningar
ar en forutsattning for att kunna samordna och samverka kring barnets insatser (Socialstyrelsen,
2010)

Eva Nordin-Olson (2010), ordférande i Autism och Aspergerforbundet, skriver i forbundets tidning
Ogonblick, att bristen p& kunskap om autismspektrumstorningar hos samhéllets foretradare ofta
leder till spanningar och konflikter mellan dessa foretradare och barnens foraldrar (Nordin-Olson,
2010). Dessa spanningar bekraftas &ven i Riksforbundet Attentions remissvar pa
Socialdepartementets behdrighetsutredning Kompetens och ansvar dér forbundsordférande Ann-
Kristin Sandberg skriver att de lange efterlyst att kraven pa socialsekreterare bor skarpas. De skriver
ocksa att foraldrar till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar av socialtjansten inte blir
bemétta i sina 6nskemal om hjalp och stod for att hantera skol- eller hemsituationen. Istéllet, skriver
Sandberg, ifragasatts foraldrarnas lamplighet och det &r inte ovanligt att barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar omhandertas enligt LVU, Lagen om séarskilda bestimmelser om vard av
unga (Riksforbundet Attention, 2011).

Mot bakgrund av dessa rapporter och publikationer drar vi slutsatsen att det behdvs en o6kad
kunskap kring hur personer med Asperger syndrom samt deras foréldrar lever sina liv, hur deras
livsvillkor ser ut och hur de tillfredsstéller sina behov. I kapitlets sista rapport framstar att foraldrar
till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar, sasom Asperger syndrom, inte blir bemotta
i sina dnskemal om hjalp och stod. Detta pekar, menar vi, pa ett behov av forskning kring hur
foraldrar till barn med Asperger syndrom upplever sin situation och vardag.
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5. Teoretiska utgangspunkter

| detta kapitel presenteras de teoretiska utgangspunkter vi avser att anvanda for analys av resultaten.
De teorier och begrepp som vi presenterar kommer att anvandas pa olika satt. Den forsta teorin &r
Bronfenbrenners utvecklingsekologiska teori. Den kommer att anvindas pa ett sadant satt att
resultaten placeras in en ekologisk kontext. Den andra teoretiska utgangspunkten &r begreppet
bemastrandestrategier. Det har valts eftersom det later oss fokusera hur respondenterna hanterar
stressande och/eller pafrestande situationer och fokuserar hur individen gar till vaga for att hitta
I6sningar pa en stressande och/eller pafrestande situation. Det ar dock inte en objektiv beskrivning
av en process vi amnar gora utan respondentens uppfattning kring sitt tillvdgagangssatt och
strategier som fokuseras.

Andersson (2002) menar att Bronfenbrenners utvecklingsekologiska teori tillkom som en reaktion
pa utvecklingspsykologin, vars utgangspunkt da var att utveckling enbart kommer fran individen,
oberoende av den kontext som individen befinner sig i. Bronfenbrenner ville, enligt Andersson
(2002), istallet visa att utvecklingen &r kontextuell. Det finns ett samspel och en interaktion mellan
individ och miljo, mellan de faktorer som finns runt omkring individen och interagerar med den.
Nar individen interagerar med sin narmiljo sa ger individen en innebord till det aktuella fenomenet,
det vill sdga individen tolkar och forstar fenomen i interaktionen. P& sa satt poangterar
utvecklingsekologin att individens interaktion med sin omgivning gor att individen inte bara
paverkas av sin omgivning utan ocksa paverkar den (Andersson, 2002). Detta synsétt ar vardefullt
for oss nar vi vill se hur vara respondenter agerar i sitt foraldraskap.

I Bronfenbrenners utvecklingsekologi sa finns fyra olika nivaer. Dessa ar inte hierarkiska utan kan
liknas med cirklar som omsluter varandra. Den forsta nivan, mikronivan, innesluter individen. Har
interagerar individen med sina narmiljoer, exempelvis familjen eller skolan. Dessa narmiljoer utgor
mesonivan. Pa denna niva interagerar de olika narmiljoerna. Andersson (2002) papekar att
interaktionen mellan narmiljéerna & mer betydelsefull &n vad som hander inom narmiljGerna.
Mesonivan interagerar med exonivan. | denna niva finns de miljéer som ligger utanfor individens
vardagsverklighet. Det kan vara skolans organisation eller lokalpolitik. P4 makronivan aterfinns
samhalleliga forhallanden, rikspolitik och de normer och varderingar som aterfinns pa nationell
niva. Allt detta samspelar med de andra nivaerna (Andersson, 2002).

Den andra teoretiska utgangspunkten ar beméstrandestrategier. Lundstrém (2007) skriver i sin
avhandling Ett barn ar oss fott om bemastrandestrategier, bemastranderesurser och resultat utifran
Beresford som har studerat bemastrandestrategier hos foraldrar med barn med funktionsnedséttning.
Han menar att det inte rader nagon tvekan kring att foraldrar till barn med funktionsnedsattning
lever under stress. Viktigt ar da att fokusera hur och vilka strategier foraldrarna anvander for att
klara av denna stress. Beresford anvéander sig Lazarus processmodell vilken innebar att beméstrande
ar en process av att hantera krav som tangerar eller ¢verskrider gransen fOr en persons resurser
(Lundstrom, 2007).

Vidare menar Lundstrom (2007) att Beresford skiljer mellan beméstranderesurser,
beméstrandestrategier och resultat. Det forsta ska forstas utifran att individen har olika resurser
utifran exempelvis ekonomiska tillgangar, socialt natverk och fysisk héalsa. Beméastrandestrategier
fokuserar tankar, beteenden och handlingar som individen anvander for att hantera en stressande
och/eller pafrestande situation. Dessa strategier kan antingen vara inriktade pa att I6sa ett problem
eller forandra det kanslomassiga tillstandet. Med resultat menar Beresford, enligt Lundstrom, att
varje forsok att 16sa en stressande och/eller pafrestande situation dr bemastrande. Det ar alltsa inte
sjalva losningen som fokuseras utan processen dit som ar det intressanta. Eftersom bemaéstrande ses
som en process sa dr det hur man férsoker hantera en situation som &r det viktiga (Lundstrom,
2007).

Lundstrom (2007) menar att modellen ska ses som processinriktad. Individen ses som kreativ och
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aktiv och intrapersonella och socioekologiska faktorer tas med i beaktande. En situation behover
inte vara stressande i sig, den &r inte pa objektiva grunder stressande, utan det ar nar individen
upplever den som stressande som den ar det. Har &r tillgangen till resurser viktig. Olika resurser gor
att olika individer upplever situationer pa olika satt (Lundstrom, 2007).

FOr oss blir det darfor intressant att se hur foraldrarna hanterar olika situationer, vilka strategier som
de anvander for att beméstra olika stressande och pafrestande situationer. Beméstrande som
teoretisk utgangspunkt blir darfor relevant. Bemastrande ar en del av foraldraskapet och
foraldrarnas uppfattningar kring hur de gar till vaga for att hantera olika stressande situationer som
deras foraldraskap innebar okar kunskapen och forstaelsen for vad foraldraskap kan innebéra.

Vi vill se hur respondenterna upplever interaktionen med narmiljderna kommun och skola.
Bronfenbrenners (Andersson, 2002) teoretiska begrepp mikro- och mesoniva later oss gora detta.
Mikronivan representeras av respondenterna och mesonivan av skolan eller kommunen. Utifran vart
syfte och vara fragestallningar blir det relevant att se hur foraldrarna, till ett barn som har Asperger
syndrom, interagerar med sina narmiljéer och de olika nivaerna i Bronfenbrenners (Andersson,
2002) utvecklingsekologi. Avgransningen till mikro- och mesoniva motiveras, férutom utifran vart
syfte och vara fragestéllningar, ocksa av att det pd grund av vara resurs- och tidsméassiga
forutsattningar inte & mojligt att undersoka de Ovriga nivaerna i Bronfenbrenners
utvecklingsekologiska teori.

Vi menar att foraldraskap kan innehalla stressande och/eller pafrestande situationer. |
respondenternas interaktion med narmiljoerna sa kan det uppsta stressande situationer som ar
knutna till barnets funktionsnedséttning. Med begreppet bemastrandestrategier kan vi analysera
vilka strategier respondenterna anvander for att hitta losningar pa dessa situationer. Det ar ett
processuellt perspektiv dven om vi inte &mnar beskriva denna process i sin helhet.
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6. Metod

| detta kapitel redovisar vi uppsatsens upplagg, genomfoérande och hur vi tankt under tiden vi
arbetade med uppsatsen.

6.1 Kvalitativ ansats

Vi har valt att géra en kvalitativ studie i form av intervjuer. En kvalitativ metod passar vart syfte bra
eftersom vi vill ta del av foréldrarnas subjektiva upplevelser av sin situation. | den kvalitativa
metoden ges det mojlighet till fortydliganden och respondenterna har tid for reflektion. Motsatt den
kvantitativa metoden ger den kvalitativa en nyanserad bild. Kvale beskriver den kvalitativa
intervjun som en konversation om den ménskliga livsvarlden, déar den verbala diskursen omvandlas
till text som sedan skall tolkas (Kvale, 1997).

Vi inspireras av ett fenomenologiskt forhallningssatt, i den meningen av var omedelbara upplevelse
av omgivningen. Fenomenologin fokuserar pa hur de fenomen vi har framfor oss framtrader och hur
vi omedelbart upplever dem (Thomassen, 2006). Vi vill alltsa forsoka fanga upplevelser av
fenomen utifran vara respondenters upplevelser av sitt foraldraskap. Thomassen skriver i sin bok
Vetenskap, kunskap och praxis om Hussrls begrepp livsvarld, han menar att det &r den subjektiva
upplevelsen av viktiga fenomen som ar ingangen till vérlden vi befinner oss i. Det subjektiva
perspektivet, skriver Thomassen, betyder inte alltid bara det individuella eftersom andra individer ar
en del av var omedelbara upplevelse i livsvarlden ocksa som deltagare (Thomassen, 2006).

6.2 Avgransning, urval och bortfall

For att hitta respondenter har vi huvudsakligen anvént oss utav ett sa kallat kriterieurval (Dalen,
2008). De kriterier vi anvant ar foljande; foraldrar till barn i skolalder med Asperger syndrom som
huvuddiagnos som ar medlemmar i Autism- och Aspergerforbundet eller riksféreningen Attention, i
Vastra Gotalandsregionen eller norra Halland. D& Asperger syndrom i sig ar en diagnos som yttrar
sig pa olika satt hos olika personer sa forvantade vi oss att upplevelsen av foraldraskapet skulle
variera mellan respondenterna. | vissa fall har barnen till respondenterna aven fler diagnoser én
Asperger syndrom, vilket i sin tur paverkar foraldraskapet ytterligare. For att fa tag pa respondenter
utformade vi ett missivbrev, se bilaga 1, som vi efter kontakt med féreningarnas lokalkontor inom
namnda geografiska omrade fick ut till respondenterna. Hur missivbrevet nadde respondenterna
varierade mellan de olika foreningarnas lokalkontor, ndgon skickade ut det till alla medlemmar per
mail eller per post, nagon satte upp ett fysiskt anslag i lokalféreningens lokaler, ndgon lade upp
missivbrevet pa lokalforeningens hemsida. Vi valde dven att lagga ut vart missivbrev pa hemsidan
Aspergerforum.net och pa Attentions foraldraforum. Till en bérjan var det endast sex personer som
horde av sig via kontakt med foreningarna varfor vi kompletterade med ytterligare tre respondenter
som vi nadde ut till via kontakter. Dessa tre uppfyllde kriterierna avseende att de var foraldrar till
barn med Asperger syndrom och bodde inom norra Halland. Vi stravade efter att fa en nagot sa nar
jamn konsfordelning bland respondenterna, denna stravan uppfylldes dock inte. Nio foréldrar horde
sammanlagt av sig och anmalde intresse att delta, atta av dessa var kvinnor, en av dessa var man. En
av kvinnorna foll bort under studiens gang vilket innebér att atta foraldrar deltagit i var studie.
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6.3 Intervjuguidens utformning

Vid utformningen av var intervjuguide har vi anvant vara fragestallningar som 6verliggande teman
under vilka vi formulerat fragor, vi har saledes anvéant oss utav en semistrukturerad intervjuguide
(Dalen, 2008). Intervjuguiden bor, skriver Dalen (2008) inledas med fragor som skapar ett tryggt
och avslappnat klimat. Vi har i utformningen av intervjuguiden f6ljt dessa riktlinjer, vilka Dalen
(2008) benamner som omradesprincipen. Med detta menar hon att man som intervjuare staller
fragor inom periferin i forhallande till de teman man under intervjun vill belysa. Efter den inledande
fasen i intervjuguiden har vi fokuserat vara fragor till att ber6ra de teman, det vill sdga
fragestallningarna under vart syfte, som vi vill ha svar pa. De underliggande fragorna under vardera
tema/fragestallning har utformats utefter att de ska ha relevans for att besvara fragestallningarna och
syftet i enlighet med Dalens (2008) och Lantzs (2008) rekommendationer. Vi har stravat efter att ha
fragorna i en ordning som kanns naturlig for intervjupersonen. Mot slutet av intervjun har vi valt att
fraga om mer generella och dvergripande saker i stravan att, som Lantz (2008) poangterar, kunna
avsluta intervjun med avslappnade amnen som inte &r sa kansloladdade.

6.4 Operationalisering

Intervjuguidens fragor anknyter till studiens teoretiska utgangspunkter och fragestallningar, och det
overgripande syfte vi har i studien. De begrepp vi valt att anvanda i studien, mikroniva, mesoniva
och bemastrandestrategier anvéands for att operationalisera uppsatsens fragestéllningar. Darmed ska
de frdgor som stalls i intervjuerna med respondenterna utga fran dessa begrepp och svara pa
forskningsfragorna (Dalen, 2008).

Vi har utgatt fran omradesprincipen enligt Dalen (2008). Darmed ar vara 6ppningsfragor breda. De
later respondenten diskutera oppet och brett om foraldraskap och ger en ingang till &mnet. Vara
oppningsfragor: Vad innebar foraldraskap for dig Hur ser din idealbild ut av foraldraskap? Hur
skulle du beskriva ditt barn for ndgon som inte kanner honom/henne?

Intervjuguidens fragor delas in i teman (Kvale & Brinkmann, 2009). Det forsta temat, foraldraskap,
syftar till att undersoka respondenternas uppfattningar om sitt fordldraskap och bilden av
foraldraskap. Vi soker forsta respondenternas uppfattningar utifran en foraldraskapskontext. Darfor
fragar vi; Hur skulle du beskriva din roll som foralder? Som underfraga staller vi: Vilka
erfarenheter har du gjort i din roll som foralder som har varit betydelsefulla for ditt féraldraskap?
For att se hur respondenternas uppfattar sitt foraldraskap da deras barns funktionsnedsattning
paverkar deras syn pa andras foraldraskap dar barnet inte har funktionsnedséttning staller vi fragan;
Hur skulle du beskriva skillnaderna mellan att vara foralder till ett barn med AS och ett barn utan
AS?

Det andra temat handlar om respondenternas uppfattningar kring sina strategier for att hantera sitt
foraldraskap utifran barnets funktionsnedsattning. Har undersoks begreppet bemastrandestrategier.
For att operationalisera bemastrandestrategier staller vi fragorna; Vad upplever du som lattare resp.
svarare i foraldraskapet till ett barn med AS? Hur hanterar du som foralder de svarare
situationerna? Hur har sattet du hanterat dessa situationer forandrats over tid? Pa vilket satt
upplever du stress i ditt foraldraskap med utgangspunkt ur ditt barns funktionsnedsattning? Vilka
strategier har du anvant dig utav for att hantera denna stress?

Dessa fragor fokuserar strategier och stress. Bemastrandestrategier handlar om hur individens

strategi ser ut for att I16sa en stressande situation, den fokuserar inte 16sningen utan végen dit. Darfor

fokuserar vara fragor hur respondenterna hanterar olika svara och stressande situation samt hur

respondenterna uppfattar dessa situationer. Dessa situationer knyts till barnets funktionsnedsattning

vilket motiveras av uppsatsen 6vergripande syfte och fragestéllningar. Foraldraskap kan innebéra

manga olika stressande situationer men det &r med utgangspunkt i barnets funktionsnedséattning som
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vi stéller dessa fragor.

Det tredje temat fokuserar de narmiljoer som vi valt att se hur foraldrarna interagerar med. Dessa
arenor kopplas till begreppen mikroniva och mesoniva utifran Bronfenbrenners utvecklingsekologi,
vilket mojliggor for oss att analysera hur foraldrarna interagerar med sin omgivning. Respondenten
respresenterar har mikroniva och skolan eller kommunen representerar mesoniva. Det finns manga
narmiljoer som interagerar med foraldrarna. Vi har valt att underséka kommunen och skolan. Ett val
som motiveras av dessa arenors betydelse utifran foraldraskap dar barnet har funktionsnedsattning.
Interaktionen mellan féraldrarna och dessa narmiljoer ar av betydelse for hur fordldrarna uppfattnar
sitt foréldraskap och hur de uppfattar att de hanterar stressande situationer, det vill sdga vilka
strategier de uppfattar att de anvander for att 16sa dessa situationer. Darfor stéller vi fragorna: Hur
ser din kontakt ut med kommunen utifran barnets funktionsnedséattning? Hur ser din kontakt ut med
barnets skola utifran barnets funktionsnedsattning? Hur upplever du att dessa kontakter
paverkar/paverkat ditt foraldraskap? Finns det situationer som &ar mer pafrestande &n andra i
kontakten med skolan? Med underfragorna; Hur upplever du att dessa pafrestande situationer
paverkat ditt foraldraskap? Hur har du hanterat det? Hur upplever du stress i kontakten med
skolan? Gallande kommunen stélls fragorna; Finns det situationer som ar svarare an andra i
kontakten med kommunen? Med underfragorna; Hur upplever du att dessa pafrestande situationer
paverkat ditt foraldraskap? Hur har du hanterat det? Hur upplever du stress i kontakten med
kommunen?

6.5 Intervjuernas genomférande

Innan vi genomforde vara intervjuer gjorde vi tva provintervjuer for att testa var intervjuguide och
undersoka om svaren pa fragorna vi stéllde besvarade vara fragestallningar. Innan intervjun inleds
bor man som intervjuare beskriva ramarna for intervjun. Déar ingdr, skriver Lantz (2008), att beratta
hur lang tid intervjun berdknas ta, hur resultatet kommer att anvéandas, hur intervjupersonen far ta
del av resultatet och etiken kring genomférandet vilket enligt Lantz (2008) ar en grundregel for allt
vetenskapligt intervjuande. Vi har ddrmed innan intervjun inletts klargjort det dvergripande syftet
med studien, bett respondenten om tillatelse att spela in intervjun och forklarat att vi féljer de
forskningsetiska riktlinjerna, samt informerat dem om att de kan fa sin transkriberade intervju for
att lasa igenom och kommentera, vilket endast en av respondenterna begart att fa. Innan
intervjuerna inletts har vi &ven berdttat om frivilligheten att delta, att Géteborgs Universitet,
Institutionen for Socialt Arbete, & huvudman for studien och att de har mojlighet att avbryta
narhelst de onskar. Vi talade om att det varken finns rétt eller fel svar pa vara fragor utan att det var
just deras upplevelser av sitt fordldraskap vi var intresserade av. Var intervjuerna agde rum
avgjordes av respondenterna. Fem intervjuer genomférdes hemma hos respondenterna, tva pa caféer
och en i ett grupprum pa institutionen for Socialt arbete.

Under intervjuerna deltog vi inte alla tre utan skiftade istallet mellan vilka tva av oss som deltog.
Den ena av oss tog rollen som intervjuare medan den andra hade en mer passiv och observerande
roll, denna person forde &ven anteckningar under intervjuns gang och skotte
inspelningsutrustningen. Genomforandet av intervjuerna tog mellan 40 och 90 minuter.
Sammanlagt gjordes atta intervjuer med foraldrar till barn med Asperger syndrom som
huvuddiagnos. Nar intervjuerna var slut tackade vi for visat intresse och gav var och en av
respondenterna majlighet att hora av sig till oss om det uppkom fragor i efterhand. For att fa ett sa
gediget material som mojligt transkriberade vi allt intervjumaterial strax efter intervjusituationerna.
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6.6 Databaser och sékord

For att fa en bild av forskningslaget och finna relevant tidigare forskning har vi anvént oss utav
sokorden parent*, foraldra*, foralder, Asperger®, child*, autism*, barn och stress

Vi har aven anvant Asperger* och parent*/foraldra*/foralder i kombination med varandra. Vi har
sokt efter artiklar och studier fran tidigast 2001. De databaser vi gjort var sokning i & GUNDA,
LIBRIS, Psycinfo, Social Services Abstracts (CSA) och SwePub.

Vi har i GUNDA och CSA dven anvént oss utav sirskilda @mnesord, dessa ar; “autism in children”,
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”barn med autism”, autistic disorder” och “’forildrar till barn med funktionshinder”.

Vi har dven besokt hemsidor sasom attention.se, aspergerforum.net, uppsatser.se, avhandlingar.se
och autism.se i syfte att inhamta tidigare forskning, uppsatser och artiklar relevanta for vart
uppsatsomrade.

6.7 Analys och tolkning

Infor analysen av materialet har vi borjat med att lasa det flera ganger for att skapa en helhetsbild.
Dérefter har vi plockat ut citat som vi sedan meningskoncentrerat och placerat in i fyrféltstabeller
for att fa en tydlig dversikt over vart material. Meningskoncentrering, skriver Kvale & Brinkmann
(2009), innebar att man komprimerar utvalda citat till kortare meningar dar citatets huvudinnebérd
formulerats till att rymmas i bara nagra fa ord. Metoden bygger pa den fenomenologiska filosofin
men kan likvél anvandas i alla typer av kvalitativa studier (Kvale & Brinkmann, 2009) Féljande
indelning gjordes sedan av meningskoncentreringarna i tre fyrfaltstabeller; hogt/lagt bemastrande
och aktiva/passiva strategier, tillfredsstallande/otillfredsstallande interaktion med narmiljoerna och
mer/mindre pafrestning i kontakt med dessa, och slutligen fa/flera roller och lag/hog stress.
Resultatet tolkades sedan genom de teoretiska utgangspunkter vi tidigare presenterat. Analysen
presenteras tillsammans med utvalda citat i kapitlet Resultat och analys. Vi har valt ut citat som vi
anser representerar de fyra falten i varje fyrfaltstabell.

6.8 Etiska dvervaganden

Vi har under arbetet tillampat de fyra forskningskrav som vetenskapsradet forordar; informations-,
samtyckande-, konfidentialitets - samt nyttjandekravet (Codex, 2011). Vi har informerat samtliga
respondenter om syftet med var studie och de har forstatt att de deltar pa frivillig basis. Vi har ocksa
kodat deras uttalanden for att dessa inte skall kunna kopplas till enskilda individer. Personernas
namn har fingerats for att skydda deras identitet. Vi har ocksa informerat samtliga respondenter om
att deras medverkan och materialet i denna studie inte kommer att anvandas av tredje part. Vara
intervjuer har transkriberats ordagrant och noggrant, men nagra av de citat vi har anvant &r
omformade for anpassning till skriftsprak.

6.9 Citat

Nér det galler anvandandet av citat, utgar vi fran Kvales (Kvale, 1997, s 240) riktlinjer for
rapportering av intervjucitat;

1. Citaten bor relateras till texten.

2. Citaten bor kontextualiseras.
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3. Citaten bor tolkas.

4. Det bor finnas en balans mellan text och resultat.
5. Citaten bor vara korta.

6. Anvand bara det basta citatet.

7. Intervjucitat bor aterges i skriftspraklig form.

8

Det bor finnas ett enkelt noteringssystem foér redigeringen av citaten.

6.10 Metoddiskussion

Vart intervjumaterial bestar av atta foraldrar till barn med Asperger syndrom i skolaldern, varav sju
var kvinnor och en var man. Bland respondenterna finns det utGver detta olikheter vad det galler
klass och alder. En storre spridning géllande kon hos respondenterna hade gett en storre bredd i
materialet. Vi har huvudsakligen natt ut till vart urval via féreningarna Attention och Autism- och
Aspergerforbundet. Hur detta paverkar vart resultat ar svart att saga nadgot om eftersom vi inte vet
nagot om vilka féraldrar det ar som véljer att ga med i den har typen av foreningar och vilka som
inte gor det.

6.10.1 Reliabilitet

Franklin och Ballan (2005) skriver i Social Work Reseach and Evaluation — Quantitative and
Qualitative Approaches att reliabilitet mater tillforlitlighet och palitligheten i forskningen. En
definition av reliabilitet i kvalitativ forskning ar i den utstrackningen att flera tolkares mening av
materialet ar tillrackligt kongruenta (Franklin & Ballan, 2005). Vi tre har haft ett intersubjektivt
samforstand under arbetet, samtliga av oss har tagit del av insamlad data och vi har ocksa i analys
av materialet kommit till konsensus vilket har starkt var reliabilitet. Detaljrika beskrivningar for hur
vi gatt till vaga i studien okar enligt Franklin och Ballan (2005) dessutom reliabiliteten. Nar det
galler att erhalla interbedomarreliabilitet har vi tre tillsammans uppnatt detta genom att vi alla
tillsammans kodat respondenternas svar pa vara fragestallningar och kategoriserat dessa i egna
teman. Interbedémarreliabiliteten har ocksa starkts da fragorna kopplade till vart syfte har besvarats
av respondenterna (Franklin & Ballan, 2005). Reliabiliteten starks dessutom i var studie av féljande
faktorer; var inspelningsutrustning var av hog kvalité, vilket innebar att vara intervjuer kunde
transkriberas lattare da ljudet var bra. Den semistrukturerade intervjuguide vi anvant oss av starker
interbedomarreliabiliteten da den sakerstallt att samma fragor stallts under intervjuerna oavsett vem
som intervjuat.

6.10.2 Validitet

Franklin och Ballan (2005) beskriver validitet som riktigheten i det man har undersokt och
innefattar aven trovardighet i resultaten. | var forforstaelse redogor vi for var anknytning till de
fenomen som vi studerat, da nagra av oss har erfarenheter som gransar till respondenternas har det
varit vérdefullt for oss att var och en av oss tagit lika stor del av arbetet, transkriberat, och
analyserat. Fordelar med att ha en viss forforstaelse i amnet kan vara att vi vet vad vi skall fraga om
och varfor. Nackdelar kan vara oavsiktliga mandévreringar genom hur vi stéller fragor och pa det
satt vi stéller dem. Dalen (2008) beskriver att om man lyckas skapa intersubjektivitet under
intervjun starker detta validiteten i tolkningen av respondenternas uttalanden (Dalen, 2008).
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Validiteten starks av vara intervjufragors utformning da dessa fragor sakerstéller att vi undersokt
det vi &mnat undersoka. Den semistrukturerade intervjuguiden har sékerstallt att vi alla stéllt samma
fragor (Larsson, 2005).

6.10.3 Generaliserbarhet

Vart intervjumaterial bestar av atta foraldrar till barn med Asperger syndrom i skolaldern, dessa
foraldrar har gemensamt att de har barn med Asperger syndrom. Forutom dessa gemensamhetsdrag
finns det olikheter i respondenternas bakgrund vad det géller bland annat kon, klass och alder.
Generaliserbarhet innebdr bland annat huruvida urvalet &r representativt for populationen. Med
bakgrund av att materialet bestar av atta respondenter sa har var studie en g generaliserbarhet
(Larsson, 2005). Det priméra syftet med en kvalitativ studie ar dock inte att finna generaliserbar
kunskap utan mer soka fordjupad forstaelse for ett fenomen (Kvale, 1997). Nar det galler detta
material kan vi kanna igen vissa fenomen fran tidigare forskning som &ven bekréftats i denna
studie. Antalet respondenter i var studie begransar sjalvfallet generaliserbarheten. Istéllet ska
studiens resultat ses som representativa for de atta respondenterna. Vi bedomer att vara resultat ar
rimliga varfor var studie har en viss generaliserbarhet avseende ytvaliditet och giltighet. | en
intervjustudie, skriver Kvale och Brinkmann (2009), ska man inte alltid stélla sig frdgan huruvida
resultatet kan generaliseras i storsta allmanhet eller ej utan om det kan éverforas till andra relevanta
situationer. Denna beddmning gors bland annat genom formen naturalistisk generalisering, vilken
grundar sig pa personlig erfarenhet. Den innebdr en tyst kunskap om hur saker forhaller sig”
(Kvale & Brinkmann, 2009, s. 281). Med grund i var tidigare presenterade forforstaelse anser vi oss
kunna beddma att vart resultat innehar en naturalistisk generaliserbarhet och rimlighet. Vi bedomer
med grund i detta, att det &r troligt att resultatet kan ¢verforas till andra foraldrar till ett barn med
Asperger syndrom &n de som deltagit i studien. Sannolikt finns det personer som inte
overensstammer med vart resultat, men inget har uppkommit som pavisat att detta skulle vara
Overvégande for foraldrar till barn med Asperger syndrom.
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7. Resultat och analys

| detta kapitel presenteras och analyseras studiens resultat. Kapitlet inleds med en presentation av
studiens deltagare. Resultatet har organiserats Oversiktligt i form av meningskoncentrerade citat i tre
stycken fyrfaltstabeller i bilaga tre. Dessa fyrfaltstabeller har legat till grund fér analysen och
kapitlets resultatspresentation och analys, som tar vid dar presentationen slutar. Kapitlet &r indelat
utefter att behandla varje tabell och de fyra falten i dem. Materialet analyseras med hjélp av de
teoretiska utgangspunkter som tidigare presenterats, kopplingar dras &ven till de rapporter,
publikationer och tidigare forskning som presenterats i kapitel tre och fyra.

7.1 Presentation av studiens deltagare

| studien medverkade atta foraldrar i dldrarna 36 till 46 ar. Sju av foraldrarna var kvinnor, en var
man. Ingen av foraldrarna var ensamstdende. Nedan presenteras de med kodade namn for att
undvika identifiering. Da foraldraskapet till barn med Asperger syndrom &r i fokus presenteras dven
dessa barn vid kodade namn, &ven deras diagnoser och alder bendamns. Manga av foraldrarna har
ytterligare barn som inte har ndgon diagnos, dessa presenteras inte.

De respondenter vi intervjuade bestod utav;

Gunilla, mamma till Fredrik som &r 13 ar och har Asperger syndrom
- Johanna, mamma till Kalle som ar 12 ar och har Asperger syndrom och ADHD

- Karin, mamma till Nils som ar 13 &r och har hogfungerande autism och Emma som ar 11 ar
och har Asperger syndrom och ADHD

- Linda, mamma till Peter som &r 14 ar och har Asperger syndrom och ADHD

- Linnea, mamma till Rasmus som &r 13 ar och har Asperger syndrom och ADHD och
Rebecka som har Asperger syndrom och ADHD

- Marianne, mamma till Johan som ar 10 ar och har Asperger syndrom och motoriska tics
- Mona, mamma till Viktoria som &r 13 ar och har Asperger syndrom och ADHD

- Viktor, pappa till Niklas som &r 12 ar och har Asperger syndrom

7.2 Bemastrandestrategier

Vi har i vara intervjuer med foraldrarna till barn med Asperger syndrom fragat hur de uppfattar att
de hanterar olika situationer utifran sitt barns funktionsnedsattning. Strategierna hanger samman
med bemastringsférmaga. Bemastrande syftar har till hur man soker I6sningar pa olika situationer
och inte hur val man lyckas (Lundstrém, 2007). Analysen av resultatet visar att strategierna placeras
i aktiva strategier med hog bemastrandeformaga, aktiva strategier med lag bemastrandeférmaga,
passiva strategier med hog bemastrandeformaga och passiva strategier med lag
bemaéstrandeformaga.

En hog bemastringsformaga ska forstas som att respondenten i hog grad soker hittar losningar pa en
situation som uppfattas som pafrestande av respondenten. En lag bemastringsformaga blir da att
respondenten i lagre grad soker 16sningar. Detta kan goras aktivt eller passivt. Med aktivt menas att
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respondenten aktivt interagerar med sin omgivning for att 16sa pafrestande situationer. Med passivt
sd menas att respondenten forhaller sig passiv till sin omgivning i en pafrestande situation och
anvander en strategi som inte aktivt interagerar med sin omgivning.

7.2.1 Aktiva strategier med hog beméstrandeférmaga

Strategier som identifierats som aktiva strategier med hdg beméstrandeformaga har alla gemensamt
att de aktivt interagerar med sin omgivning. Foraldrarna soker i hog grad hitta losningar pa
pafrestande situationer. De gor det dock i olika varianter. Foljande citat visar hur Gunilla gor for att
hantera sin situation och omgivning med ett barn med Asperger syndrom;

“Ja det innebdr allt egentligen, fast jag tror ju att det, ndr man har ett barn som har en
funktionsnedséattning sa maste du hela tiden ligga steget fore, det gar inte riktigt att leva har
och nu utan man mdste tdnka lite lingre framdt, sa skulle jag nog kunna beskriva det.”

Denna strategi, som vi namngett Steget fore-strategin, kan jamféras med Karins strategi Férbereda-
strategin, som liknar Gunillas strategi. Karins strategi, se figur 1, bilaga 3, innebar att hon
forbereder sitt barn pa pafrestande situationer och lar sitt barn att hantera verkligheten genom att ge
honom verktyg att 16sa problem. Den liknar Gunillas strategi eftersom detta forberedande innebar
att ligga steget fore. Bada strategierna soker losningar och griper in aktivt i omgivningen. En variant
av aktiv strategi med hdog beméastrandeformaga ar Mariannes strategi Turtagning. Marianne séager;

”Jag och Magnus, som sagt, vi turas om att dra, det gor vi, och dar ar man olika i perioder, i
perioder har Magnus tagit jattemycket mer av jobbiga samtal och dialog med skolan och jag
har liksom dragit mig tillbaka pa nagot vis, och i perioder har jag varit mer aktiv och orkat
fixa och dona med moten och sana saker ... [...] vi kollar av — vem orkar med detta nu di?”’

Har turas Marianne och hennes man Magnus om att I6sa olika pafrestande situationer som ett satt
ge varandra tid for aterhamtning. En liknande strategi ar Lindas Andrum-strategi, se figur 1, bilaga
3. Den liknar strategin turtagning men den utgar fran individen. Genom att lamna hemmet for att
trana, traffa andra personer att prata med och genom att hon gar till en psykolog s& ger Linda sig
sjalv till for aterhamtning. Den sista varianten ar strategin Alltid redo. Det ar en strategi som innebéar
att foraldern aktivt rycker ut nar en pafrestande situation uppstatt. Linnea beskriver det sa har;

“Ja, det dr ju genom att alltid sta pa jour. Stindig jour”

Sammantaget visar resultatet for de aktiva strategierna med hdg bemastrandeférmaga att de alla
aktivt soker losningar pa pafrestande situationer. Viktigt att papeka ar att det ar situationer som
foraldrarna sjalva uppfattar som pafrestande, nagot som ocksa Beresford, enligt Lundstrom (2007),
papekar &r viktigt. Situationen blir péafrestande nar individen uppfattar den som péfrestande
beroende pa hur individens mojligheter att hantera den och soka losning forhaller sig (Lundstrom,
2007). Har &r det intressant att se att foraldrarna i var studie har utvecklat flera aktiva strategier for
att soka losning pa olika pafrestande situationer. Steget fore-strategin visar en hdog
bemastrandeférmaga genom att aktivt soka losning och interagera med sin omgivning, det ligger i
sjalva strategin att paverka sin omgivning genom att forhalla sig till sitt barn dar man férutser vad
som komma skall och déarefter interagera med omgivningen for att barnet ska kunna fungera i den.
Gunilla ar inte ensam med att inta en sadan strategi, det gor ocksa Karin. Karin forbereder sitt barn
pa situationer som kommer att uppstda och forsoker darmed att gora potentiella pafrestande
situationer icke-pafrestande. Att ligga steget fore och forbereda bor ses som liknande strategier
eftersom bada interagerar med sin omgivning for att forandra den och forhindra att pafrestande
situationer uppstar. Pa sa vis uppvisar de en hog beméastrandeformaga. Andersson (2002) menar att
narmiljon interagerar med individen dér individen innebar mikroniva och narmiljén innebar
mesoniva. Det ar tydligt att strategierna interagerar med narmiljon, utifran att aktivt soka forandring

21



av den genom att ligga steget fore eller att forbereda sina barn pa den med Forbereda-strategin.
Detta kan ske i de olika narmiljoer dar foréldrarna och barnet ror sig.

Marianne och Turtagnings-strategin visar hur foraldrar interagerar med varandra pa en mesoniva i
och med att de tillsammans delar pa ansvar och ger varandra tid for aterhamtning (Andersson,
2002). Detta leder till ett bemastrande av situationer genom att det &r den foralder som orkar och
har energi som tar sig an att l6sa den pafrestande situationen. Linda med sin Andrum-strategi ger
sig sjalv tid till aterhdmtning genom att lamna hemmet for traning eller kontakt med vénner.
Strategin innebar en hog bemastrandeformaga da den ger henne ork att ta sig an andra situationer
som uppstar. Den innebar ocksa ett samarbete med den andra foraldern eftersom denne blir kvar att
ta hand om barnet. Pa s& satt interagerar aven foraldrarna har tillsammans. Linnea visar en hog
bemastrandeformaga da hon soker losa pafrestande situationer genom Alltid redo-strategin.
Bemastrande ar, som sagt, enligt Beresford (Lundstrém, 2007) ett satt hur man séker 16sning. Det
intressanta ar att Linnea aktivt soker l6sning. En motsatt strategi dar man inte ar nabar eller inte
rycker ut nar exempelvis skolan ringer skulle innebara en lag bemastrandeférmaga (Lundstrém,
2007).

Lundstréom (2007) visar i sin studie att foraldrar till barn med funktionsnedsattning lagger ned
mycket tid och arbete for att deras barn ska fa ett gott liv. Dessutom krdavs det mod da
foraldraskapet for dessa foréldrar innebér standiga konfrontationer med omgivningen (Lundstrom,
2007). Detta ar nagot som de foraldrar vi intervjuat visar i sina strategier. Alltid redo-strategin,
forbereda-strategin och steget fore-strategin ar alla sakerligen bade tidskravande och kraver en stor
arbetsinsats. Lindblad (2006) visar i sin studie att fordldrar till barn med funktionsnedsattning
upplever en storre brist pa stod an mottagande av stod. Strategierna Turtagning och Andrum &r
strategier som ar ett satt for foraldrarna att hantera foraldraskapets pafrestningar inom familjen. Det
ar pafrestningar som foraldrarna upplever pa grund av de pafrestande situationer som uppkommer
av barnets funktionsnedséattning. Foraldrarna maste darfor ge varandra tid for aterhamtning sa de
orkar bemastra dessa pafrestande situationer.

Resultatet visar darmed att dessa foraldrars strategier visar en hog bemastrandeférmaga genom att
aktivt soka en l6sning pa pafrestande situationer med strategierna Steget fore, Fdrberedande,
Turtagning, Andrum och Alltid redo. En konklusion dr att strategierna Steget fére och Forbereda
kan liknas med varandra da de bada interagerar med narmiljon i syfte att forandra och forhindra att
pafrestande situationer uppstar. En annan konklusion ar att strategin Turtagning bygger pa
interaktion mellan foraldrarna i syfte att ge varandra tid for terhamtning. Pa ett liknade satt visar
strategin Andrum att foraldern sjalv ger sig en paus for att kunna beméastra kommande pafrestande
situationer. En konklusion av strategin Alltid redo &r att innebar ett standigt aktivt forhallningssatt
dar foraldern ar redo att rycka ut och I6sa pafrestande situationer som uppstatt.

7.2.2 Aktiv strategi med lag bemastrandeférmaga

Dessa strategier visar ett aktivt interagerande med omgivning och narmiljéer men en lag
bemastrandeformaga da de inte soker 16sning av pafrestande situationer.

Foljande strategi ar aktiv da den visar att Viktor aktivt interagerar i sin narmiljo, i detta fall sonen
Niklas skola, daremot har den inte en hog bemastrandeformaga eftersom den inte soker en 16sning
pa den pafrestande situationen utan istallet forcerar ett agerande fran hans och sin sons sida,
strategin har vi namngett Tvinga-strategin. Viktor beskriver:

“Jag har ju tvingat en grdtande pojke till skolan sd, innan han slutade gd till skolan. Sen har
Vi fétt itutat i oss att; “Gr det viktigt nu? Ar det viktigt att ta en fight for det hdr, nu, dr det?’
Dar har vi gjort en lang, lang lista med saker, vi tycker att alla saker ar viktiga. Och det ar;
sdga godmorgon, byta klader varje dag, duscha, komma till skolan, gora sina laxor, ta sina
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sprutor, forsta vad Asperger innebér, forsta vad jag vill bli nar jag blir stor. Ja men hela
spektrumer sa. Och vi dr i en process att forséka se vad det dr som dr viktigt nu.”

| Tvinga-strategin sokes darmed ingen losning pa situationen. Niklas ska till skolan, han maste ta
sina sprutor och gdra sina laxor men en lésning som skulle innebéara att pojken frivilligt skulle ga
till skolan sokes inte har, istéallet sa tvingas han. Viktor inser sjalv att det inte ar en strategi som &r
lyckad eftersom pojken slutade att ga till skolan i ett senare skede. En strategi med hdg
bemastringsformaga hade sokt en 16sning till varfor pojken inte vill ga till skolan. Darmed kan inte
Tvinga-strategin anses ha hogt bemastrande enligt Lundstrém (2007) eftersom den inte &r
Iosningsfokuserad. Daremot ar den aktiv eftersom Viktor och hans son interagerar med nérmiljon
och befinner sig bade pa en mikroniva, Viktor, och en mesoniva, skolan. Ur ett
utvecklingsekologiskt perspektiv sa kan situationen och strategin tolkas utifran interaktionen mellan
mikro- och mesoniva. Sannolikt kanner Viktor en press att hans son ska ga i skolan trots att han
sjalv marker att sonen inte vill. Satillvida blir denna strategi ocksa ett exempel pa hur narmiljon
skolan paverkar foraldraskapets forutsattningar (Andersson, 2002).

Resultatet visar att aktiva strategier med Iag bemastrandeférmaga inte ar vanliga i var studie. Endast
en strategi har visat sig i materialet. En konklusion av strategin Tvinga &r att strategin inte ger
onskade resultat. Foraldern inser sjalv att strategin inte ar 6nskvérd. En konklusion vi drar ar att
strategin Tvinga utvecklats i interaktion med narmiljon skolan. Vi drar slutsatsen att foraldrarna
istallet anvander sig av andra typer av strategier och att aktivt anvanda sig av en strategi med lag
bemastrandeformaga, som inte soker I6sning pa en pafrestande situation, inte ar nagot foraldrarna
foredrar.

7.2.3 Passiva strategier med hog bemastrandeférmaga

Dessa strategier kannetecknas av att de inte aktivt gar in och interagerar med sin omgivning eller de
narmiljoer de finns i. Fordldrarna har istéllet intagit ett passivt agerande. Dock sa har strategierna en
hog bemastringsférmaga da de soker en losning pa pafrestande situationer. Johanna beskriver en
strategi som vi namngett Oppna sig-strategin;

“Sd vi har tagit emot jattemycket hjalp. Vi har blottat oss fullkomligt. Vi har inga hemligheter
for nan. Vi har verkligen vrangt oss ut och in. Och darfor har vi fatt mycket hjalp, tror jag.”

En variant pa en passiv strategi med hog beméastrandeformaga ar Invantande-strategin. Mona har
anvant den och sager:

“Forut sd ifragasatte jag mer da, men det gor jag inte nu. Nu satter jag mig i den fat6ljen
(pekar) oftast, och ibland s& ar det sa att da slanger hon sig i den andra, men &r hon helt slut
slanger hon sig réatt innanfor dorren, i hallen, och ligger. Det gjorde hon jamt néar hon var
mindre, och lag dar i en halvtimme/timme. Och sen sd ja... sdger hon nanting da sa svarar
jag, bara smaprata lite, man sager inte sa mycket tills hon kommer sjalv, man far véanta in
henne. Sen sa brukar det komma nagon fraga och da brukar jag foresla att vi ska forsoka rita
lite och da baorjar vi forsoka gora upp vad det &r som hant, bade skriva och rita. Da brukar
jag borja och sa hanger hon pa och till slut sa ar det hon som ritar och skriver mer. Och da
brukar det ju faktiskt for det mesta ga over. ”

Mona vantar in och interagerar med sin dotter pa hennes villkor. Hon férhaller sig passiv, vantar in
och soker 16sning forst nar dottern kommer till henne. En strategi som liknar Invéntande-strategin
ar Gilla laget-strategin. Marianne har anvant sig av denna strategi, se bilaga 3, figur 1, d&r hon
menar att vissa situationer far man som foralder bara gilla. Hennes barn, Johan, vill bara ata mat
som inte smakar sa mycket. Detta har Marianne accepterat och lagar bara sadan mat till Johan. Pa
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liknande satt som Invantande-strategin sa séker inte Marianne forandring i sitt barns beteende utan
soker en l6sning pa situationen genom en passiv strategi.

De passiva strategierna med hog bemastrandeformaga soker l6sning pa pafrestande situationer med
ett passiv forhallningssatt. De interagerar inte aktivt med sina narmiljcer for att soka losningar. |
Oppna sig-strategin soker Johanna en I6sning genom att hon och hennes man har 6ppnat sig helt for
hjalp utifran. Johanna upplever att det lett till att de fatt mer hjélp. Denna strategi ar passiv darfor
att Johanna och hennes man de inte soker férandra narmiljon, istéallet sa har de inga hemligheter och
mottager stod utifrdn genom att gora sitt yttersta for att inte std i vagen for stod. Ur ett
utvecklingsekologiskt perspektiv (Andersson, 2002) sa innebar det att narmiljéerna familj och
kommun, i detta fall, interagerar dar kommunen ger och familjen mottager. En aktiv strategi hade
kravt att familjen hade stallt krav eller pa nagot satt visat att de &r ett givande och tagande i
relationen. Men hér blir strategin passiv eftersom Johanna och hennes man éppnar sig och mottager
den hjalp kommunen erbjuder. Strategin har en hdg beméstrandeformaga da den genom  sitt
agerande soker en losning (Lundstrém, 2007). Invantade-strategin ror sig inom familjen. Mona
visar genom ett passivt forhallningssatt att hon accepterar dotterns beteende nar dottern kommer
hem. Hon soker inte forandra det utan vantar in dottern tills hon ar redo. D4 interagerar hon med
dottern och soker l6sning pa en pafrestande situation som hant i skolan. Darmed &r den passiv med
hog bemastrandeformaga. Gilla laget-strategin, som Marianne visar, soker inte aktivt forandra
situationen med maten och hennes son. Istéllet accepterar hon situationen och séker 13sning genom
att anpassa maten till sonens smak. Marianne upplever detta som skont, att slippa sdka forandra
detta. Strategin soker l6sning med ett passivt forhallningsstt.

Resultatet visar darmed att strategierna Oppna sig, Invantande och Gilla laget alla intar ett passivt
forhallningssatt till narmiljon men har en hég beméastrandeformaga da de soker en losning pa de
pafrestande situationerna. En konklusion &r att strategin Oppna sig innebar att interaktionen mellan
foraldrarna och narmiljon karaktériseras av att foraldrarna mottager och kommunen ger hjélp. Att
foraldrarna genom sitt passiva forhallningssatt inte ar aktiva utan 6ppnar sig och later kommunen
agera och darmed soker strategin 16sning genom att passivt forhallningssatt. En slutsats vi drar av
strategin Invantande ar att den genom sitt passiva forhallningssatt soker en 16sning pa barnets
villkor. Genom att inte agera nér dottern ar upprord och istéllet agera nar situationen lugnat ner sig
sa soker strategin I6sning utan att soka forandra dotterns beteende i det upprorda laget. En
konklusion vi drar av strategin Gilla laget ar att den liknar strategin Invantande genom att den med
accepterar ett beteende eller en situation som skulle kunna uppfattas som pafrestande men dar
foraldrar vaéljer att inte gora det. Istallet soker ocksa strategin Gilla laget 16sning genom att inte
forandra utan acceptera och att valja att inte se situationen som pafrestande.

7.2.4 Passiva strategier med 1dg beméastrandeférmaga

Dessa strategier kdannetecknas av att de dels intar ett passivt forhallningssatt och dels inte soker
I6sning pa den pafrestande situationen, det vill saga har en Iag bemastrandeférmaga. Marianne som
anvént en strategi som vi namngett Struts-strategin sager:

"Jag har nog anvdiint strutsgrejen, ganska mycket, néir min man har fatt ta genom aren, jag
flyr helt enkelt, att man bara vill dra pd ndgot vis, jag orkar inte ta det liksom”

En liknande strategi, Undvikande-strategin har Johanna anvant. Med den strategin gar Johanna inte
i konflikt med sin son for att hon inte vill géra honom ledsen. Darfér undviker hon brak med
honom. En variant pa passiva strategier med lag bemastrandeférmaga ar Ga vidare-strategin som
ocksa Johanna anvant. | den strategin sa poangteras att saker man som foréalder kanner att man gjort
ratt men som anda lett till ett oonskat resultat bor man slappa. Johanna sager:

“Om man kan sdga att nu gjorde jag fel. Dd kan man ldra sig av dessa pdfrestande
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situationer. Nu gjorde jag fel. Nu gor jag sahar istéllet. Tycker man daremot att man gjort
allting rdtt, enligt konstens regler, da far man bara ldgga det bakom sig. Att inte dlta.

Strategierna kan sammanfattas med att de flyr undan situationen som i Struts-strategin, de undviker
situationen som i Undvikande-strategin eller slapper och gar vidare som i Ga vidare-strategin. For
att kunna bemastrande en pafrestande situation kravs att du har energi och resurser att orka
bemastra en situation (Lundstrom, 2007). Att strategier tydligt flyr, undviker eller gar vidare fran
pafrestande situationer bor knytas till att foraldrarna i dessa situationer och med dessa strategier inte
har ork och energi att bemastra. Strategierna Struts och Undvikande liknar varandra da de bada inte
gar in i en pafrestande situation och darmed foérhaller sig passiva. Ga vidare-strategin innebar att
foraldern i ett tidigare skede har agerat i en pafrestande situation men néar strategin tillampas sa ar
det efter den situationen och det ar da féraldern gar vidare. Darmed sokes ingen losning pa vad som
gick fel i den pafrestande situationen.

Resultatet visar att strategierna Struts, Undvikande och Ga vidare alla visar en 1ag beméstrande
formaga med ett passivt forhallningssatt. En slutsats vi drar fran resultatet ar Struts-strategin och
Undvikande-strategin kan anvéandas nar fordldern eller foréldrarna inte orkar hantera situationen.
Strategierna kan darmed bli ett sétt att orka med andra pafrestande situationer. | Ga vidare-strategin
sd menar Johanna att kanner man att man gjort ratt men det &nda inte loser situationen sa ska man
ga vidare. Strategin blir ett satt att inte standigt ifragasatta sig sjalv. Den bemastrar inte situationen
eftersom den slapper situationen utan att sdka l6sning men den hjalper foraldern att bygga upp ork
att hantera andra situationer.

7.2.5 Konklusioner; bemastrandestrategier

Resultatet visar att strategierna Steget fore, Forbereda, Turtagning, Andrum och Alltid redo ar
aktiva strategier med hdg bemastrandeformaga. De agerar aktivt och soker l6sning pa pafrestande
situationer. En slutsats vi drar ar att strategierna Steget fore och Forbereda kan liknas vid varandra
da de aktivt interagerar med narmiljon for att forhindra att pafrestande situationer uppstar. Strategin
Turtagning bygger istéllet pa en interaktion mellan foraldrarna dar den foraldern som har ork agerar
i den pafrestande situationen. Slutsatsen kan da dras i att den ger den passiva foraldern tid for
aterhamtning. Strategin Andrum kan liknas med Turtagning da den ocksa ger tid for aterhamtning
men den har inte den tydliga interaktionen mellan féraldrarna. Bada strategierna ar aktiva och har
hog bemastrandeformaga eftersom de ar ett satt att hantera och ha ork att bemastra péafrestande
situationer. En konklusion vi drar fran strategin Alltid redo &r den innebér en standig beredskap av
foraldern som alltid ar redo att agera och soka I6sning i pafrestande situationer.

Resultatet visar ocksa att endast en aktiv strategi med lag bemastrandeférmaga kunde identifieras,
strategin Tvinga. Den interagerar aktivt i narmiljén men den soker ingen 16sning pa den pafrestande
situationen. Slutsatsen &r da att foraldrarna anvander andra strategier i péfrestande situationer.
Strategin Tvinga kan ocksa ses som strategin som utvecklats i interaktion med narmiljon skolan.

Gallande passiva strategier med hog bemastrandeformaga, Oppna sig, Invantande och Gilla l4get,
sa soker de losning i pafrestande situationer genom ett passivt forhallningssatt. Konklusionerna ar
att strategin Oppna sig soker losning genom kommunen &r den aktiva parten i kontakten.
Foraldrarna tar emot hjalp genom att svara pa alla fragor och inte ha hemligheter. Strategin
Invantande accepterar en situation som skulle kunna ses som pafrestande men agerar inte i den utan
nar dottern lugnat ner sig sa soker foraldern I6sning. Strategin Gilla laget accepterar den ocksa en
potentiell pafrestande situation men soker losning genom att inte forandra situationen utan just
acceptera den.

Resultatet visar ocksa passiva strategier med lag beméastrandeformaga, Struts, Undvikande och Ga
vidare. De intar ett passivt forhallningssatt och soker ingen 16sning pa den pafrestande situationen.
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Konklusionen ar att dessa strategier, Struts och Undvikande, kan anvéndas nar foréldrarna inte orkar
bemaéstra situationen, de kan darmed bli ett sétt att orka bemdéstra kommande situationer. Av
strategin Gilla laget drar vi slutsatsen att den &r ett satt for foraldern att inte ifragasatta sig sjalv,
man har gjort det man kan och gar vidare.

7.3 Pafrestningar i interaktionen med narmiljon

Ett annat omrade vi valt att undersoka &ar hur respondenterna upplever att narmiljoerna skola och
kommun interagerar med foraldrarna och darmed paverkar upplevelsen av deras foraldraskap.
Fordldrarna har inte alltid haft en sarskild kommunkontakt, exempelvis en LSS-handlaggare, vilket
innebar att den 6vervégande delen av resultatet som presenteras och analyseras nedan 6vervagande
ror narmiljon skola. Vart resultat visar att studiens respondenter antingen upplever att de har en
tillfredsstéllande eller otillfredsstallande interaktion med narmiljoerna skola och kommun. Detta har
visat sig da vi stallt respondenterna fragor om kontakten till kommun och skola och om pafrestande
situationer i kontakten med dessa narmiljoer, vilka i resultatet visat sig i form av antingen mer eller
mindre pafrestande situationer. Ingen av de intervjuade foraldrarna som upplever mer pafrestande
situationer i kontakten med narmiljéerna upplever att interaktionen med dessa ér tillfredsstallande.
Inte helt ovantat upplever alla de foraldrar som upplever mer pafrestande situationer i kontakten
aven att interaktionen &r otillfredsstallande. De flesta av de foraldrar som upplever mindre
pafrestande situationer i kontakten upplever interaktionen med narmiljéerna som tillfredsstéllande,
nagra av dem upplever den dock som otillfredsstallande. En dversikt dver dessa indelningar finns i
figur 3, bilaga 3. Nedan presenteras indelningarna var for sig.

7.3.1 Mer pafrestande situationer och otillfredsstallande interaktion

Manga av studiens fordldrar upplever mer pafrestande situationer ihop med upplevelsen av en
otillfredsstallande interaktion med narmiljéerna skola och kommun. En av dessa fordldrar ar
Linnea, som uttrycker det sa har;

”De har val bestamt sig for att vi ar foraldrar som inte kan satta granser. Vi har ju varit
radda manga ganger att de faktiskt ska anmala oss for det har rektorn sagt till oss, att ‘han
har skolplikt, han ska vara i skolan’Ja jag vet, men hur tycker han att jag ska kunna skicka

honom till skolan nar det inte finns stod, nar det inte finns nagon assistent for honom. Och da
far man hora igen att vi ggmmer oss bakom en diagnos. Sa vi har bara vantat pa att vi ska bli
anmalda.”

Mona och Viktor berdttar om liknande upplevelser som Linnea vilket presenterats i form av
meningskoncentrerade citat i figur 3, bilaga 3. Mona och Linnea har gemensamt att de talar om att
deras barns skola inte lyssnar pa dem och likt Linnea talar Mona om upplevelsen av press fran
skolan. Att de upplever att interaktionen med denna narmiljo &r otillfredsstallande &r dérmed
uppenbart. Linnea talar &ven om att skolan inte tillgodoser hennes sons behov av stdd, vilket i sig ar
en stor pafrestning. Viktor berattar om den frustration han kanner éver att ingen professionell
méanniska vill traffa hans son och 6ver att de inte kommer vidare. For att komma vidare behover
hans sons behov bli tillgodosedda och for att det ska ske behover Viktor bli lyssnad till. Att inte
komma vidare &r nagot som kannetecknar dven Monas och Linneas beréttelser da det ar svart att ta
sig ur en pafrestande situation som innefattar fler aktorer an fordldern om inte dessa aktorer,
narmiljoerna, lyssnar till foréldrarna och deras barn. Linnea beskriver ytterligare en variant av
pafrestningar i kontakten med narmiljéerna;

”Det som det har paverkat mest &r ju att jag har varit sa trott emellanat. For det har ar ju
det som tar mest energi. Skulle skolan funka, skulle man kunna slédppa den biten, det hade

26



varit en san enorm skillnad! For jag har ju varit sjukskriven i flera ar i strack. Och det hade

jag inte behovt vara om det inte hade varit for skolan, sa &r det. [...] Rasmus kommer ju hem

frdn skolan och siiger 'Mamma du &r hégst upp pd lirarnas hatlista’. Oj tanker jag da... vad
ar det de uppfattar da?"

Att Linnea upplever interaktionen med narmiljoerna som otillfredsstallande &r sjalvklart om man tar
i beaktande den pafrestning i kontakten som hennes mangariga sjukskrivning maste innebéra.
Linnea, Mona och Viktor har gemensamt att den otillfredstallande kontakten med narmiljerna
hindrar dem fran att komma vidare. For att kunna komma vidare behovs det ur ett
utvecklingsekologiskt perspektiv fungera i interaktionen mellan foréldrarna och narmiljGerna, detta
framst for att man ur detta perspektiv tanker sig att interaktionen med narmiljon hela tiden paverkar
foraldern och hans eller hennes foraldraskap. Att inte bli lyssnad till leder till en upplevelse av att
inte komma vidare som Viktor benamner, da pafrestningen inte bara ligger i foraldraskapet utan
aven utanfor, i nérmilj0erna. Socialstyrelsen (2010) skriver i sin rapport Barn som tanker
annorlunda att det ar viktigt att fanga upp foraldrar till barn med Asperger syndrom och deras
behov tidigt for att kunna minska de pafrestningar deras barns diagnos innebéar for foraldraskapet.
For att uppna detta menar de att samarbetet mellan foraldrar som Linnea, Mona och Viktor och
narmiljoerna maste fungera tillfredsstallande i ett nara samarbete. Nar detta samarbete inte fungerar
blir det darmed svart att minska de pafrestande situationerna i deras foraldraskap. Avseende
upplevelsen av interaktionen kan man har dra paralleller till Lindblad (2006) som pavisat att
erfarenheten av brist pd stod ar storre an erfarenheten av stod hos foraldrar till barn med
funktionsnedsattning. Denna brist pa stod har forodande konsekvenser for dessa familjer, skriver
hon. Upplevelsen av en otillfredsstallande interaktion och péfrestande situationer i kontakt med
skola och kommun kan jamforas med bristande stod och riskerar darfor att leda till stora
konsekvenser for familjen, sdsom i Linneas fall dar det lett till en mangarig sjukskrivning.

Avseende ett eventuellt samband mellan mer pafrestande situationer i kontakten och interaktionen
mellan foraldrarna och nédrmiljéerna &r en uppenbar tolkning att en otillfredsstéllande interaktion for
med sig pafrestande situationer, sjalva interaktionen kan dven i sig vara en sadan pafrestning. En
annan tolkning ar att pafrestande situationer i interaktionen leder till en upplevelse av att
interaktionen ar otillfredsstallande. Man kan dven missténka att de tidigare presenterade strategierna
som vi funnit att respondenterna uppvisat paverkar hur interaktionen ter sig, samt huruvida en
situation upplevs vara mer eller mindre pafrestande. Ur ett utvecklingsekologiskt perspektiv ses det
som att allt detta spelar in. Mer pafrestningar i samband med att inte bli lyssnad till, likt den press
fran skolan som Mona talar om, kan i sin tur darmed leda till allt mer péfrestande situationer eller
otillfredsstéllande intearaktion pa grund av den kontinuerliga paverkan Bronfenbrenner, enligt
Andersson (2002) menar att dessa aktorer standigt har pa varandra. Bronfenbrenner menar dven,
skriver Andersson (2002) att interaktionen mellan individen, har féréldern, och n&rmiljon &r
omsesidig. Interaktionen paverkar darmed hur foraldern forstar och upplever ett fenomen, men
paverkar aven narmiljon. Darvid kan det behévas en forandring pa antingen mikro- eller mesoniva
for att mojliggora en forandring i det som har kan beskrivas som en negativ cirkelpaverkan mellan
foraldrarna och narmiljoerna. En sadan forandring skulle exempelvis kunna vara att foraldern valjer
att anvanda andra bemadstrandestrategier an tidigare, att skolan anstéller en specialpedagog eller
andra forandringar som paverkar interaktionen och darmed uppkomsten av pafrestningar i denna
kontakt. Sivberg (2002 a & 2002 b) har konstaterat att lagre nivaer av coping hos foraldrar ar
anknutet till nivan av anstrangning inom familjen och att anstrangningsnivan var hogre hos de
foréldrar som hade ett barn med en autismspektrumstorning. Det & med detta i beaktande troligt att
interaktionen med skola och kommun och upplevelsen av pafrestande situationer i kontakt med
dessa paverkar foraldrarnas bemastrandeformaga. Detta kan forklara varfor de foraldrar som hade
liknande upplevelser av pafrestningar och interaktion &ven tenderade att anvanda liknande
bemaéstrandestrategier. De foraldrar som upplevde mer pafrestande situationer i kontakten med
narmiljoerna anvande sig dock framst av strategier med hog bemastrandeférmaga, i motsats till vad
Sivbergs (2002 a & 2002 b) resultat visar.
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Heiman och Berger (2010) har pavisat att foraldrar till barn med Asperger syndrom upplever
lagre nivaer av stod utifran an andra foraldrar. Att majoriteten av fordldrarna i denna studie
upplevde interaktionen med narmiljéerna skola och kommun som otillfredsstallande, miljoer som
ar avsedda att ge stod at foraldrarna och barnet, kan ségas bekréfta detta. Heiman och Berger
(2010) menar att ett okat stod till dessa familjer skulle 6ka foraldrarnas kompetens, och darmed
familjens livskvalitet, varfor att interaktionen med narmiljéerna upplevs som tillfredsstallande
framstar som oerhort viktigt.

Resultatet visar att de foraldrar som upplever pafrestande situationer i kontakten med
narmiljéerna skola och kommun ocksa upplever interaktionen som otillfredsstallande. En
konklusion ar darmed att dessa faktorer, ur ett utvecklingsekologiskt perspektiv, paverkar
varandra. Orsaken till att interaktionen upplevdes otillfredsstallande och att det i kontakten fanns
situationer som upplevdes mer pafrestande ar framst att foraldrarna upplever att de inte blir
lyssnade till. Denna upplevelse av att inte blir lyssnad till ledde ocksa till att foraldrarna hade en
kansla av att inte komma vidare. En genomgaende pafrestning var att foraldrarna upplevde att
deras barns behov inte blev tillgodosedda av de aktuella narmiljéerna, vilket konkluderat innebar
att de fordldrar som upplever att deras barns behov inte blir tillgodosedda dven upplever mer
pafrestande situationer.

7.3.2 Mindre pafrestande situationer och tillfredsstallande interaktion

Av de intervjuade foréldrarna ar det dven en del som innehar upplevelsen av en tillfredsstallande
interaktion med narmiljoerna, alla dessa foraldrar upplever dven mindre pafrestande situationer i
kontakten. Linda ar en av dessa foraldrar och om kontakten med skolan och kommunen sager hon
sa har;

”Den ser valdigt bra ut, den &r jattebra! Vi har fatt jattemycket hjalp, sen &ar val kanske vi
valdigt 6ppna for det ocksa, jag vet inte, men ja, vi har fatt jattemycket hjalp! [...] Det
fungerar jattebra! Jag tycker alla gor sitt basta for att det ska bli sa bra som majligt for
Peter, faktiskt, sa det far jag saga, mycket bra kommun! ”

Linda beskriver hér en tillfredsstallande interaktion mellan sig sjalv och narmiljéerna, vilket aven
Johanna gjort, vilket presenteras i meningskoncentrerad form i Figur 3, bilaga 3. Johanna berattar
att kommunen tagit dem pa allvar och att de inte hade vantat sig att fa den uppbackning de fatt.
Gemensamt for Linda och Johanna ar hér att de beskriver en tillfredsstallande interaktion med
narmiljoerna skola och kommun vilket dven innebar upplevelsen av pafrestande situationer som
mindre. Linda beskriver att det fungerar jattebra vilket pavisar att pafrestningarna ar mindre i denna
kontakt. Johanna beskriver dock att interaktionen inte alltid sett ut sa har;

“Innan dom riktigt visste eller hade forstaelse fér honom sa mailade dom eller ringde och sa
att ‘nu blev han jatteledsen for en struntsak idag’. Sa kunde dom séga. Men idag sager dom
inte det. Nu kan dom séga; ‘nu blev det sadar tokigt igen, nu blev han jatteledsen for vi
glémde séga till honom att vi bytte sal "eller om han glémde sin bok i klassen. ”

En annan foralder som beskriver en liknande férdndring som Johanna i interaktionen med
narmiljon &r Gunilla, vilket visas i Figur 3, bilaga 3. Gunilla beskriver en kénsla av att ha lyckats
foréandra de negativa tankarna hos en person i narmiljon. Denna forandring, som ar gemensam for
bade Lindas och Johannas interaktion med narmiljéerna har lett till mindre pafrestande
situationer i kontakten med dem och dérmed en upplevelse av en tillfredsstéllande interaktion.
Nir Johanna sdger “innan de riktigt visste” sa talar hon om tiden innan Kalle fick diagnosen
Asperger syndrom, fordndringen i interaktionen har sedan skett efter att diagnosen stéllts. Ur ett
utecklingsekologiskt perspektiv kan sonens diagnos héar ha fungerat som en sadan paverkan
Bronfenbrenner, enligt Andersson (2002), menar har betydelse for interaktionen mellan individen
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och narmiljéerna. Denna paverkan forandrar sedan inte bara hur individen, det vill séga Johanna,
uppfattar ndrmiljon utan aven hur nérmiljon uppfattar Johanna och hennes féraldraskap, och
darmed sker en forandring i interaktionen. Denna forandring hos den ena arenan, det vill sdga
Kalles diagnos, kan i sin tur paverka interaktionen med den andra arenan eftersom det sannolikt
ger bada arenorna nagot nytt att forhalla sig till.

Nagot Johanna och Linda har gemensamt utéver upplevelsen av att i dag ha en fungerande
interaktion med narmiljéerna ar att de anvant sig utav strategin 0ppna sig for att hantera sitt
foraldraskap. Att Johanna anvant sig utav strategin presenterades tidigare i kapitlet och att &ven
Linda anvander sig utav strategin framgar nar hon sager att “sen ar val kanske vi véldigt 6ppna
for det ocksd”. Denna strategi kan aven den, likt Kalles diagnos, fungera som en sadan
forandring inom en arena, har foraldraskapet, som darmed paverkar interaktionen mellan
foraldrarna och narmiljon pa det vis som Bronfenbrenner (Andersson, 2002) menar. Beresford,
enligt Lundstréom (2007) menar att beméstrandestrategier fokuserar de tankar, beteenden och
handlingar som individen anvénder sig utav for att hantera stressande omstéandigheter. En
konklusion kan dérav vara att vissa strategier ar mer framgangsrika an andra for att hantera
interaktionen med narmiljéerna. En sadan strategi skulle kunna vara den som Linda och Johanna
anvander sig utav, det vill sdga Oppna sig. En annan tolkning &r det motsatta
paverkansforhallandet, att den tillfredsstallande interaktionen med narmiljon uppmuntrat och lett
till att Linda och Johanna valt att anvanda sig utav strategin Oppna sig, som i sig ar en strategi
som satter mycket tillit till omgivningen vilket i sin tur kan tankas forutsatta en tillfredsstallande
interaktion. De foraldrar som upplever mindre pafrestande situationer och en tillfredsstéallande
interaktion anvande sig i hogre utstrackning utav strategier som i viss man inbegriper
omgivningen och satter sin tillit till den, exempelvis strategin éppna sig. Detta i motsats till de
foraldrar som upplevde mer péafrestande situationer och otillfredsstallande interaktion som
anvande strategier som i mindre grad inbegrep omgivningen. Da studiens material endast
omfattar atta foraldrar ar det dock svart att yttra sig om huruvida detta monster ar generaliserbart
till foraldrar till barn med Asperger syndrom i allméanhet.

Linda talar om att alla gor sitt basta”, Gunilla beskriver att hon “foérdndrat en persons negativa
tankar” och Johanna beskriver att det idag finns en forstaelse for hennes son. Gemensamt for
deras citat ar att de indirekt talar om att narmiljéerna lyssnar till dem. En slutsats ar darfor att for
att interaktionen med narmiljoerna ska upplevas som tillfredsstallande och kontakten innehalla
mindre pafrestningar sa kravs att foraldrarna blir lyssnade till. Detta belyser dven Socialstyrelsen
(2010) i rapporten Barn som tanker annorlunda dar de skriver att det ar viktigt att fanga upp
foraldrarnas stodbehov for att minska pafrestningarna i deras foraldraskap, vilket i sin tur innebar
att foraldrarna behdver bli lyssnade till.

Resultatet visar att det finns foraldrar som upplever mindre pafrestande situationer i kontakten
med nérmiljoerna i samband med en tillfredsstéllande interaktion. Foréldrarna har gemensamt att
deras barns behov i stora drag blir tillgodosedda i narmiljoerna. En slutsats ar darmed att om
barnets behov blir tillgodosett upplever foraldrarna endast mindre pafrestningar i kontakten med
dessa narmiljoer. Avseende interaktionen med nérmiljoerna upplevde féraldrarna &ven att de blev
lyssnade till vilket forklarar varfor de upplevde interaktionen som tillfredsstéllande. Da flera av
foréldrarna anvande strategin Oppna sig ar en konklusion dven att vissa strategier &r mer
framgangsrika an andra for att hantera interaktionen med narmiljéerna. En slutsats ar darfor att
for att interaktionen med narmiljéerna ska upplevas som tillfredsstallande och kontakten
innehalla mindre pafrestningar sa kravs att foraldrarna blir lyssnade till. Huruvida foraldern blir
lyssnad till kan i sin tur paverkas av vilka strategier foraldern anvander. Valet av strategier kan a
andra sidan &ven paverkas av interaktionen med narmiljon. En konklusion, ur ett
utvecklingsekologiskt perspektiv, ar att dessa faktorer 6msesidigt paverkar varandra och att de
har betydelse for hur de pafrestande situationerna upplevs och ter sig.
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7.3.3 Mindre pafrestande situationer och otillfredsstallande interaktion

Bland de intervjuade foraldrarna fanns det dven de som beskrev mindre pafrestande situationer i
kontakten med narmiljéerna men som trots detta upplevde interaktionen som otillfredsstéllande. En
av dessa var Karin som vid fragan om hur hon hanterar eventuella pafrestande situationer i
kontakten med skolan sa sa har;

“Det dir bara att acceptera. Jag blir inte sa stressad av det. Jag bryr mig inte sa mycket om
det. Men nar mina barn mar daligt, da blir det en frustration faktiskt. Och da far man forsoka
jobba med en kommunikation med skolan. Och da far man borja dra i dom har tradarna. Och

dom kvarnarna maler rdtt sa langsamt.”

En annan foralder som beskriver mindre pafrestande situationer i kontakten och samtidigt upplever
interaktionen som otillfredsstéllande & Marianne som nér hon talar om sin son Johans behov och
hur de tillgodoses i skolan sager sa har;

“Rektorn har jag varit missndjd med ocksd och har haft mycket att géra med, henne har vi
tjafsat med nagra ganger, det har med resurs ... men han fick ju den han fick, men det var ju
det har - det var inte behovet som styrde! ”

Mariannes upplevelse av en otillfredsstéllande interaktion ror hennes missnoje med rektorn éver
sonens skola och att hans behov inte styrt utformandet av extra resurser, hon talar &ven om att
hon “tjafsat” med rektorn vilket ur ett utvecklingsekologiskt perspektiv kan antas ha paverkat
hennes upplevelse av interaktionen i en otillfredsstallande riktning. D& sonen fatt tillgang till
extra resurser i viss man ar situationen mindre pafrestande. Karin beskriver en form av acceptans
av den otillfredsstéllande interaktionen med nédrmiljon, denna acceptans gor att situationen
upplevs som mindre pafrestande. Hon sager att hon inte blir sarskilt stressad av denna interaktion
sd lange den inte leder till att hennes barn mar daligt. Denna acceptans kan likstallas med
bemaéstrandestrategin gilla laget. Att Karin anvander en passiv strategi som denna innebdr att hon
inte aktivt soker I6sa de pafrestande situationer hon stéllts infor i interaktion med omgivningen.
Beresford, enligt Lundstrom (2007), menar att de strategier en person anvénder antingen kan vara
inriktade pa att losa ett problem eller forandra det kansloméassiga tillstandet. Karins
bemastrandestrategi kan likstallas med det senare da hon genom att anvéanda strategin gilla laget
fokuserar sitt kansloméassiga tillstand varfor situationen upplevs som mindre péafrestande.
Marianne har, som vi tidigare presenterat, anvant beméstrandestrategin gilla laget i andra
situationer, eventuellt anvander hon sig utav den i viss utstradckning dven i kontakten med
narmiljoerna. De tankar, beteenden och handlingar en individ anvander fOr att hantera ett
problem, i Karins och Mariannes fall en otillfredsstdllande interaktion, fungerar som
paverkansfaktorer i interaktionen med narmiljon. Bronfenbrenner menar (Andersson, 2002) att
individen och narmiljon standigt paverkar varandra genom interaktionen med varandra, varfor de
strategier foraldrar som Karin och Marianne anvander ur ett utvecklingsekologiskt perspektiv
sannolikt paverkat bade uppkomsten av pafrestande situationer i kontakten med narmiljon samt
upplevelsen av dessa situationer som mindre pafrestande. Sannolikt ar att &ven en motsatt
paverkan skett, Karins och Mariannes val av bemastrandestrategier kan vara en indirekt foljd, det
vill sdga en paverkan, fran interaktionen med narmiljon eller upplevelsen av mindre pafrestande
situationer i kontakt med den samme. Bade Marianne och Karin talar indirekt om att narmiljon
skola inte lyssnar till dem. Detta kan ur ett utvecklingsekologiskt perspektiv ses som den framsta
orsaken till varfor interaktionen upplevs vara otillfredsstallande eftersom individen och narmiljon
ur detta perspektiv standigt paverkar varandra. For Karin och Marianne ar det interaktionen i sig
som i och med att den ar otillfredsstallande dven kan upplevas pafrestande.
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Resultatet visar att det finns foréldrar som upplever interaktionen med ndrmiljoerna som
otillfredsstallande trots att de upplever mindre pafrestande situationer i kontakten med dessa. En
slutsats ar darfor att mindre pafrestande situationer inte har ett direkt samband till en
tillfredsstallande interaktion eller att mer pafrestande situationer inte har ett direkt samband till
en otillfredsstallande interaktion, trots att de bada faktorerna ur ett utvecklingsekologiskt
perspektiv 0msesidigt paverkar varandra. Foraldrarna har gemensamt att deras barns behov i
stora drag blir tillgodosedda av narmiljoerna vilket lett till att de endast upplever mindre
pafrestande situationer i kontakten. Foraldrarna har &ven uttryckt anvandandet av
bemastrandestrategin gilla laget, varfor en slutsats &ar att huruvida foraldrarna upplever mer eller
mindre pafrestande situationer i kontakten med narmiljoerna paverkas utav valet av strategier. Ur
ett utvecklingsekologiskt perspektiv dras dven slutsatsen att dessa faktorer 6msesidigt paverkar
varandra. Gemensamt for foraldrarna &r dven att de inte upplever sig bli lyssnade till av
narmiljoerna varfor interaktionen upplevs som otillfredsstallande. Detta starker slutsatsen att for
att interaktionen ska upplevas tillfredsstallande kravs att foraldrarna blir lyssnade till. En slutsats
ar aven att barnets behovstillfredsstallelse gar hand i hand med upplevelsen av pafrestningar och
att en behovstillfredsstéllelse kan ske trots att interaktionen &r otillfredsstéllande.

7.3.4 Konklusioner; pafrestningar i interaktionen med narmiljon

Resultatet visar att huruvida foréldrarna upplever sig bli lyssnade till eller ej av narmiljoerna ar
avgorande for huruvida interaktionen med dessa upplevs som tillfredsstallande eller som
otillfredsstallande. Upplevelsen av interaktionen gar aven hand i hand med de eventuella
pafrestande situationerna i kontakten med narmiljéerna i den bemarkelsen att de bada faktorerna, ur
ett utvecklingsekologiskt perspektiv, standigt paverkar varandra, sambandet ar dock inte lika starkt
har. Huruvida kontakten med narmiljéerna upplevdes som mer eller mindre pafrestande
konkluderas variera beroende pa om barnets behov blir tillgodosedda eller ej. Resultatet visade dven
pa att de foraldrar som hade liknande erfarenheter avseende mer eller mindre pafrestande situationer
i kontakten med nérmiljéerna i kombination med upplevelsen av interaktionen dven tenderade att
anvanda liknande bemadstrandestrategier. En ytterligare slutsats &r darmed att foraldrarnas
bemaéstrandestrategier och interaktionen med narmiljoerna ur ett utvecklingsekologiskt perspektiv
omsesidigt paverkar varandra.

7.4 Foraldraskapets roller och stress

Vi har under studiens intervjuer fragat respondenterna om deras upplevelser av sitt foraldraskap,
materialet visar att flera foraldrar upplever stress, manga av dessa innehar dven flertalet roller,
materialet visar dven pé foraldrar som innehar fa roller och kanner hog stress. Oversikt Gver detta
finns i bilaga 3, figur 2.

7.4.1 Flera roller och hog stress

En av foraldrarna som upplevde flera roller i kombination med hdg stress var Linnea. Vid fragan
om hur hon upplever sin foraldraroll sa hon sa har;

“ I nuldget sd tycker jag att den dr ganska sd svar, for ibland tycker jag att jag inte far vara
mamma bara. For jag ska vara sa mycket annat, jag ska vara psykolog, kurator, man ska
kunna l6sa problem, man ska vara tolk, man ska kunna skollagen, man ska vara larare at sitt
eget barn. Ja... man far ju till och med néstan fa ta pa sig rollen att vara kompis for att har
man inte sa mycket kompisar ja da blir det att man far gora sana aktiviteter ocksa. Sa ibland
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tanker jag, nar ar jag mamma da? [...] Roller som jag kénner att jag inte har kompetensen
for, faktiskt. Att man inte kan lamna nagot till slumpen, att man hela tiden maste vara steget
fore. Och att om det dr sa att man inte ligger pd sjilv sa hinder det ingenting”

Linnea upplever manga roller, som hon dessutom inte kanner sig ha kompetens for, vilket genererar
hog stress. Marianne, mamma till Johan, beskriver en liknande situation, vilket presenterats i figur
2, bilaga 3 i meningskoncentrerad form. Marianne upplever sig som vakt, polis och skyddsombud
vilket for henne innebar valdigt trakiga roller da hon upplever att hon inte far tid att bara vara
foralder. Detta innebar en hog stressfaktor i Mariannes foraldraskap pad grund av upplevelsen av
flera roller. Marianne beskriver ytterligare en liknande situation, vilken &ven den finns i
meningskoncentrerad form i figur 2, bilaga 3. Marianne tyckte att det var roligt men kénslomassigt
svart att kombinera rollen som forilder med rollen som "klassmamma”, detta pd grund av att ingen
av sonens klasskamrater ville vara med honom och for att han upplevdes stéra. Detta innebar en hog
stressfaktor for henne.

En annan upplevelse av stress och manga roller har Mona, mamma till Viktoria. Hon beskriver sin
upplevelse av foraldraskapets roller och stressniva i féljande citat:

“Det dr bara det att det ldter ju sd negativt alltihop, det som man sdger. Men sd dr det ju
absolut inte. Nu har det ju lugnat sig med. Det var ju nér det var som véarst da kande jag
nastan att det var som att jag hatade henne, det har varit det varsta, da blir man radd for sig
sjalv. Hata ar kanske ett starkt ord, men man kunde inte kdnna nagon gladje. Sa det har nog
varit det svaraste. Men det har ju inte varit nagra langa perioder, men i de svartaste
stunderna sd kinde man ju att "Herregud detta gar inte, vad ska vi gora egentligen?’ Och sa
la jag mest skuld pd mig sjdlv och tinkte att vi far nog flytta isdr”

Mona upplevde under de svarare stunderna svara starka kanslor och att foraldraskapet inte innebar
nagon gladje for henne. Foraldraskapet innebar en hog stress och Mona hade svart att kombinera
rollen som mamma med rollen som hustru.

Beresford (Lundstrom, 2007) beskriver beméastrandestrategier som de tankar, kanslor och beteenden
en person anvander for att hantera en pafrestande situation. Bemastrande ses utifran en process dar
det inte dr resultatet i sig som &r viktigt utan hur man tar sig dit. Som Bronfenbrenners
utvecklingsekologiska teori (Andersson, 2002) beskriver finns ett samspel mellan individen och
dennes narmiljo, dar interaktionen mellan dessa ger individen innebord till det aktuella fenomenet.
Bade Mona, Linnea och Marianne upplever hdg stress och flera roller i sitt foraldraskap. Skillnaden
mellan Mariannes och Linneas och Monas upplevelser ar framforallt att Marianne och Linnea
upplever att de manga rollerna inkréaktar pa deras tid att var mamma, medan Mona uttryckligen
skuldbelagger sig i de svarare stunderna och upplever sitt foraldraskap omojligt att kombinera med
rollen som hustru.

Om interaktionen med narmiljon varit tillfredstallande och foraldrarna upplevt att de blev lyssnade
till av dessa narmiljéer, hade detta troligen inneburit att foraldrarna kunnat &gna sig at sitt
foraldraskap i hogre grad och pa sa satt upplevt sig tillrackliga och haft en lagre grad av stress.
Bronfenbrenner (Andersson, 2002) beskriver samspelet och interaktionen mellan individen och
narmiljon och hur utvecklingen ar kontextuell. Han menar att individen tolkar och forstar fenomen i
interaktion med sin omgivning. Marianne upplevde en hog stress och sorg Over att hennes
foréldraskap inte rackte till i kombination med hennes 6nskan att vara klassmamma. Foréaldraskapet
for Mona innebar i de svaraste stunderna att hon skuldbelade sig sjalv och att hon upplevde
otillracklighet i rollen som hustru, detta da upplevelsen av foraldrarollen upptog sa mycket kraft. |
rapporten Barn som ténker annorlunda fran Socialstyrelsen (2010), som vi presenterade i kapitel 4,
menar man att foraldrar till barn med autismspektrumstorning ofta ar utsatta for hoga pafrestningar.
Darfor ar det viktigt med rad, stéd och information till féraldrarna. Socialstyrelsen menar ocksa att
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det ar viktigt med en helhetssyn och ett langtidsperspektiv pa de insatser som gors, detta kréaver ett
néra samarbete mellan foréldrar, personal och verksamheter.

Linneas och Mariannes upplevelser av att deras foraldraskap innebar manga roller som genererar
hog stress och deras upplevelse att detta hindrar dem att fa vara mamma i en tillfredstallande
utstrdckning liknar varandra. Rollen som Kklassforalder kréavde for Marianne enligt hennes
uppfattning av omgivningen ovéantat vissa outtalade sociala faktorer fér hennes son Johan.
Avsaknaden av dessa innebar att kombinationen av rollerna som klassmamma och foralder var svar.
Marianne och Linnea skulle kanske ha kunnat agna sig mer at sitt foraldraskap och kanna en lagre
grad av stress om interaktionen mellan dem och narmiljon upplevts tillfredstallande. Om s& hade
varit fallet hade de bada foraldrarna inte bara paverkats av sin omgivning utan ocksa kunnat
paverka den sjdlva i storre utstrackning De manga roller som foraldrarna inte kanner sig ha
kompetens for genererar for dem en hog stress. Mona upplevde en hdg grad av stress i sin
foraldraroll, detta resulterade i att nar det var som svarast kunde hon inte kanna gladje i sitt
foraldraskap. Om foraldrarnas interaktion med narmiljon varit tillfredstallande sa hade detta
troligen inneburit att foraldrarna kunnat dgna sig at sitt foraldraskap i hogre grad och pa sa satt
upplevt sig tillrackliga och haft en lagre grad av stress.

Konklusionen ar att flera av foraldrarna upplever hog stress i kombination med manga roller i sitt
foraldraskap. Detta upplevs av flera foraldrar som ett hinder fran att fa vara foralder och fa kénna
gladje och kompetens i den rollen. Konklusionen ar ocksa att vissa roller blir svara att kombinera i
foraldraskapet nadr man har barn Asperger syndrom. Konklusionen av upplevelsen av att inneha
roller som man inte anser sig ha kompetens for, ar att detta genererar en hogre stress och en kansla
av otillracklighet.

7.4.2 Flera roller och Iag stress

Foljande citat av Karin, mamma till Nils och Emma, representerar har kombinationen fler roller och
Iag stress i foraldraskapet:

“Forsta gangen vi skulle pd restaurang, en pizzeria, da héll vi pa och lekte lekar. Vi klddde ut 0SS
hemma. Vi lekte rollekar. Hur det ser ut pa en pizzeria med stora pizzatallrikar och sen har vi lekt
fin restaurang med forratt, varmréatt och dessert. Det &ar lekar som alla tre engagerat sig i med
hovmaéstaren som; ‘ja min froken vill sitta var? Jaha dar borta. Vi har inte plats for dig ddr.... jag
du vi har kort alla de lekarna”

Karin upplever sina manga roller i foraldraskapet med ldgre stressniva. Karins hanterande av
forberedelser innebar en lagre stressniva i samband med fler roller i hennes féraldraskap.
Beresfords (Lundstrém, 2007) bemaéstrandestrategier innebar alla de tankar, beteenden och
handlingar individen anvander for att 16sa en stressande situation eller omstandighet. Karins rollspel
och hennes lagre stressniva kan ses utifran hennes kreativa och aktiva rollprestationer som
genererar trygghet, forutsagbarhet och later henne éva med barnen i hemmiljo. Nar det galler stress,
hur Karin sjalv upplever sin lagre stressniva, kan forklaras utifran, som Beresford (Lundstrom,
2007) menar, att en situation i sig inte behover vara stressande, den &r inte pa objektiva grunder
stressande, det &r forst nédr individen sjalv upplever situationen som stressande som den ar det.
Karin upplever fler roller men lag stress i sitt foraldraskap. En anledning till detta kan vara att Karin
forbereder sina barn genom rollekar i hemmiljon, detta skapar trygghet och foérutsdgbarhet for
barnen och de kan 6va pa de tankbara situationer som kan tankas ske utanfor hemmet i offentliga
sammanhang. En annan orsak till den laga stressupplevelsen kan vara hur Karin anvander
bemastrandestrategier kring tankar, situationer och problem, och pa sa satt hanterar sina roller.
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Konklusionen &r att ndr man i fordldrarollen kénner sig hittat strategier av forberedande art och
upplever att dessa fungerar tillfredstallande kan detta innebéra en lagre stressniva i foraldrarollen
och en kansla av hanterbarhet trots upplevelsen av flera roller i féraldraskapet.

7.4.3 Fa roller och hog stress

Det fanns aven foraldrar som i kombination med hog stress upplevde fa roller, en av dessa var
Viktor som uttryckte det sa har;

”Bristen pa forstaelse for vad det innebar att ha Asperger fran slakt och vanner, det &r ju
valdigt jobbigt, kanske jobbigare innan vi fick diagnosen — barn med Asperger upplevs ju ofta
som ouppfostrade, dar har vi haft lite med slakten om beteende, vi har ju tagit at oss och kant

oss misslyckade och forsoker att paverka det hdr icke énskade beteendet

Viktor beskriver sin upplevelse av att kdnna sig misslyckad i sin foraldraroll dar forsoken att
korrigera Niklas odnskade beteende infor slakt och vanner har genererat hog stress och en
upplevelse av att inte uppfylla foraldrarollen. Det som genererar stress for Viktor ar alltsa inte
upplevelsen av flera roller utdver rollen som foralder utan svarigheten att hantera just
foraldrarollen. Johanna, mamma till Kalle, har en annan beskrivning av roller, foraldraskap och
stress;

”Ja den fiimsta skillnaden dr, och den ar ganska pataglig, och det &r den jag har svarast for.
Och det &r att Kalle inte tycker om berdring. Sa blir han ledsen dver att lillebror fick tva
popcorn mer sa kan jag inte trosta honom. Rent fysiskt. Jag far inte réra honom. Det tycker
jag ar svarast. Ett barn som &r ledsen tar man i famnen och trgstar. Men det gér man inte
med honom. Vilket gor att det att gor jatteont. Saklart. Och man maste sjalv fa ur sig sitt. Och
man har val lart sig att hantera det lattare. Eller sa gar man in och grdter i tvittstugan”

Johanna upplevde det som mycket svart att inte kunna trosta sonen Kalle fysiskt. Hennes roll som
foralder var svar att uppfylla da det var svart att trosta Kalle pa ett satt som for henne var naturligt.
Johannas brist pa behovsuppfyllelse i sin foraldraroll gav upphov till hog stress. Beresford
(Lundstrom, 2007) beskriver bemaéstrandestrategier dar varje forsok att 10sa en stressande situation
ar ett bemastrande i sig. Bronfenbrenner i sin tur beskriver att nar individen ar i interaktion med sin
narmiljo tolkar och forstar ocksa individen fenomenet i interaktionen, detta kan delvis forklara
Viktors upplevelser av hur omgivningen, och hur han sjalv, uppfattar sitt foraldraskap, dar han inte
bara paverkar sin omgivning utan ocksa paverkas av den. Viktor upplever en kéansla av
otillracklighet i sin fordldraroll och detta innebar for honom en hdg stress. Det blir svart att
kombinera egna dnskningar och ambitioner med foraldrarollen. For Johanna innebér foréldrarollen
en hog stress da hennes egna kanslomassiga behov &r svara att kombinera med sin sons behov.
Socialstyrelsen (2010) menar att fordldrar till barn med autismspektrumstorning behover rad, stod
och information, darfor att det inte alltfor sallan betyder stora pafrestningar i foraldraskapet.
Socialstyrelsen (2010) betonar &ven vikten av en helhetssyn och ett langtidsperspektiv och menar
att det kravs ett samarbete mellan foréldrar, verksamheter och personal for att astadkomma detta.

Viktor och Johanna upplever stress i sina foraldraroller. De skiljer sig pa sa vis att Viktor upplever
svarigheter att kombinera ambitionerna i foraldrarollen med omgivningens krav och férvantningar
medan Johanna upplever det svart att uppfylla sina egna behov som foralder samtidigt som Kalles
behov tillgodoses.

Konklusionen &r att mojligheten till att kunna tillfredstdlla de egna kanslomassiga behoven i
foraldrarollen kan innebéara svarigheter dar foraldern samtidigt maste ta hansyn till barnets behov
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och kanslor. Resultaten visar ocksa att upplevelsen av att misslyckas i sin foraldraroll i vissa fall
kan kopplas till omgivningens forvantningar och krav pa foraldrarnas formaga att paverka barnets
odnskade beteende.

7.4.4 Fa roller och lag stress

Foljande citat av Gunilla, mamma till Fredrik, representerar har kombinationen fa roller och lag
stress:

”Men jag ser det som en stor utmaning och jag vet att det & meningen, det ar bara det som
driver mig, ja, helt enkelt! Det kan jag nog saga! /...] Utmaning i positivt syfte”

Gunilla upplever sitt foréldraskap till Fredrik som en positiv utmaning och ser detta som en
drivkraft. En annan foralder som representerar fa roller och lag stress ar Linda;

”Sa blir det sa att jag ar med Peter. Eller ja, jag finns dar for Peter, han vill ju inte sitta och
prata med mig sadar jattemycket . Jag ska bara vara dar..... Ja det blir en trygghet, att man ar
ndrheten, tror jag”

Linda beskriver hur hennes foraldraroll handlar mycket om att finnas dar for Peter, en trygghet att
finnas i narheten. Gunilla ser utmaningen som en drivkraft i sitt foraldraskap. Detta kan ses utifran
Beresford (Lundstrom, 2007) som beskriver att bemastrande dar en process och det & hur man
lyckats hantera en situation inte hur man léser ett problem som &r intressant (Lundstrom, 2007).
Linda har en foraldraroll som innebér Iag stress for henne, hon har hittat ett samspel som fungerar
for henne och sonen Peter dar hennes huvuduppgift framst bestar av att finnas till i narheten, for att
pa sa vis skanka trygghet.

Konklusionen &r att nar samspelet mellan forélder och barn upplevs som tillfredstallande innebar
detta en lagre stressniva i foraldrarollen. Resultatet visar da ocksa pa att andra kanslor far en mer
framtradande plats sa som att kanna tillforsikt infor framtiden och att se rollen som féralder som en
positiv utmaning.

7.4.5 Konklusioner; foraldraskapets roller och stress

Resultatet visar att flera respondenter upplever hog stress i kombinationen med manga roller i sitt
foraldraskap. Dessa roller utover foréldrarollen upplevs av flera av foraldrarna hindra dem i deras
foraldraroll och eftersom dessa roller kanns belastande och tar sa stor plats genererar de stress i stor
omfattning. Detta innebar da en kansla av att inte racka till och kan ocksa innebara svarigheter att
kanna gladje i sitt foraldraskap. Resultaten visar pa upplevelser av svarigheter att tillfredstalla de
egna kénslomassiga behoven i foréldrarollen i kombination med barnets egna behov som skall
tillgodoses, detta leder i sin tur till bade sorg och stress. Resultatet visar ocksa pa att flera foraldrar
tidvis upplever sig misslyckas i foraldrarollen i samspel med omgivningen, dar férvantningarna och
kraven fran narmiljon ar svara att uppfylla. Resultaten visar ocksd att nar samspelet mellan
foréldern och barnet upplevs tillfredstallande ger detta utrymme for positiva kénslor i foréldraskapet
som att se det som en positiv utmaning, trygghet i rollen som féralder och en kansla av tillforsikt
infor framtiden. Konklusionen &r att majoriteten av fordldrarna upplever sitt foraldraskap innefatta
en hel del stress i foraldrarnas samspel med narmiljon, da framst barnens skola. Konklusionen &r
ocksa att fordldrarna far ta pa sig roller som vanligtvis innehas av professionella vilket leder till
ytterligare pafrestningar och stress i foraldraskapet.
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8. Avslutande diskussion

| detta kapitel presenteras sammanfattande svar pa de fragestallningar som anvéants for att uppfylla
studiens syfte. Ddrefter foljer slutdiskussion samt reflektioner kring studiens varde och
anvandningsomrade.

8.1 Sammanfattning av fragestallningarna

Hur ser respondenterna pa sitt foraldraskap?

Resultatet visar att flera respondenter upplever hog stress i kombinationen med manga roller i sitt
foraldraskap som i flera fall upplevs vara ett hinder fran att bara vara foralder och i detta fa
mojligheten att kanna gladje och kompetens. Upplevelsen av de manga rollerna for foraldrarna
innebar ocksa en kansla av att inte racka till for manga av rollerna, da de ansag att det var
professionella roller eller inte matchade foraldrarollen i stort. Resultaten visar pa upplevelser av
svarigheter att tillfredstalla de egna kansloméassiga behoven i foraldrarollen i kombination med
barnets behov. Resultatet visar ocksa pa att foraldrar tidvis kanner att de misslyckas i foraldrarollen
i samspel med omgivningen. Det fanns ocksa en upplevelse av att foraldraskapet sags som en
positiv utmaning. Att standigt finnas i narheten och genom det formedla trygghet var aven det en
del av foraldraskapet.

Vilka strategier anvander respondenterna for att hantera sitt foréldraskap utifran barnets
funktionsnedsattning?

Resultatet visar att strategierna indelas i aktiva strategier med hdg beméstrandeformaga, aktiva
strategier med lag bemastrandeformaga, passiva strategier med hdg bemdastrandeférmaga och
passiva strategier med lag bemastrandeférmaga.

De aktiva strategierna med hog bemastrandeférmaga visar alla att de aktivt interagerar med sin
narmiljo och aktivt soker en I6sning pa en pafrestande situation. Strategierna gor detta genom att
ligga steget fore och soka forhindra att pafrestande situationer uppstar eller att forbereda sitt barn pa
situationer som foraldrarna uppfattar kan bli pafrestande. Resultatet visar ocksa att féraldrarna delar
upp ansvaret att hantera pafrestande situationer efter den foralder som orkar hantera situationerna.
Tid till paus for aterhamtning for den ena foraldern anvands ocksd som strategi. De aktiva
strategierna med lag bemastrandeformaga soker i 1ag grad I6sning pa en pafrestande situation men
den interagerar aktivt med ndrmiljon. Resultatet visar att en strategi dar barnet med
funktionsnedsattning tvingades till skolan. Losning pa situationen dar barnet inte ville till skolan
sOktes darmed inte.

Passiva strategier med hog bemastrandeformaga soker 16sning pa en pafrestande situation med ett
passivt forhallningssatt, det vill sdga de interagerar inte aktivt med narmiljon. Resultatet visar att
foraldrarna gor detta genom att 6ppna sig och inte motsatta sig kommunens intrang i familjen. Eller
att foéréldern accepterar barnets beteende och véntar till dess att barnet & mottagligt for interaktion.
Foraldern kan ocksa acceptera en situation som de uppfattar som pafrestande men soka I6sning
genom acceptansen att inte forandra beteendet utan anpassa sig. Passiva strategier med lag
bemastrandeformaga intar ett passivt forhallningssatt och soker i lag grad losa situationen.
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Resultatet visar att detta gors genom att fly undan situationen, genom att undvika situationer som
kan bli pafrestande eller acceptera att man gjort allt man kan och ga vidare.

Hur uppfattar foraldrarna att narmiljon interagerar med dem avseende stressande och
pafrestande situationer?

Pa fragestallningen angaende hur respondenterna uppfattar att narmiljoerna skola och kommun
interagerar med dem avseende stressande och pafrestande situationer fann vi att en majoritet, fem
av atta, av fordldrarna upplevde interaktionen med narmiljoerna som otillfredsstallande. Tre av
dessa upplevde mer pafrestande situationer i kontakten med narmiljéerna medan tva upplevde
mindre pafrestande situationer. De resterande tre respondenterna upplevde interaktionen med
narmiljoerna som tillfredsstallande. Ingen av dessa upplevde mer pafrestande situationer i kontakten
med narmiljéerna, istallet upplevde de alla tre mindre pafrestande situationer i denna kontakt.
Sammantaget visar foréldrarnas upplevelser av interaktionen att huruvida de blir lyssnade till eller
inte spelar stor roll for huruvida interaktionen upplevs som tillfredsstéllande eller som
otillfredsstallande. Upplevelsen av interaktionen gar hand i hand med de eventuella pafrestande
situationerna i kontakten med narmiljéerna i den bemarkelsen att de bada faktorerna, ur ett
utvecklingsekologiskt perspektiv, standigt paverkar varandra. Resultatet visade dven att de foraldrar
som hade liknande erfarenheter avseende upplevelser av interaktionen med narmiljéerna i
kombination med upplevelsen av mer eller mindre pafrestande situationer i denna kontakt dven
tenderade att anvénda liknande bemaéstrandestrategier for att hantera sitt foraldraskap, interaktionen
med narmiljoerna och de situationer som upplevdes stressande eller pafrestande. En ytterligare
konklusion &r darmed att interaktionen med narmiljéerna och féréldrarnas bemastrandestrategier ur
ett utvecklingsekologiskt perspektiv omsesidigt paverkar varandra.

8.2 Slutdiskussion och forslag pa framtida forskning

Vi har under vart arbete med uppsatsen ocksa reflekterat 6ver vad foraldraskap innebar och vilka
forutsattningar som finns och som kan vara betydelsefulla. Vi har i detta kommit fram till att det
inte finns nagra enkla svar pa det utan att foraldraskap ar en ytterst komplex roll att inneha. Att vara
foralder innebar s mycket men att vissa faktorer paverkar foraldraskapet som tidvis underlattar
respektive forsvarar kan vi nog vaga pasta. Faktorer som kan paverka kan vara; ar de en eller tva
foraldrar, ar de resursstarka, har de behov av och i sa fall har de tillrackligt stod fran sin narmiljo,
anses de av omgivningen som kompetenta foréldrar, hur ser kommunens utbud och tjénster ut eller
som i var studie; har barnet en funktionsnedsattning som pa verkar foraldraskapet? | var studie
framkom det att flera foraldrar upplevde att skolan och kommunen inte lyssnade pa dem. Hur
kommer det sig att foréldrar till ett barn med Asperger syndrom upplever sig att inte bli lyssnade till
av narmiljoer som skola eller kommun? Ar s& fallet? 1 s& fall vad kommer det sig? Ar det
forestallningen om att det & hemmiljon som dr orsaken till barnets beteendestorningar, eller &r det
sa att skola och kommun inte ser samarbetet med foraldrar som en tillgang? Lindblads (2006)
skriver att foraldraskapet innebar en konfrontation mot manniskors syn pa barnet som mindre vart
dn ett “friskt” barn. Detta kan ge forildrarnas upplevelse av att inte bli lyssnad pa ett nytt
perspektiv.

Foraldrarna interagerar med manga narmiljoer och andra aktorer pa flera nivaer i Bronfenbrennes
utvecklingsekologiska modell (Andersson, 2002), pa mesoniva med skola och kommun och pa
makronivan dar samhallets forutsattningar med barnomsorg, skola och barnbidrag spelar in for hur
foraldraskapet i familjen ter sig. Intressant ar da att se hur dessa olika narmiljoer interagerar med
varandra och hur narmiljon paverkar foraldrarna och deras upplevelse av foraldraskapet dar ett eller
flera barn har Asperger syndrom. Samhallets utformning med det stod det erbjuder dessa familjer
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har en direkt paverkan foraldraskapets forutsattningar. Om kommunen erbjuder lagerverksamhet,
avlastning eller kontaktperson sa ger det mojlighet till foraldrarna att ge tid till varandra eller
eventuellt andra barn i familjen som inte har nagon funktionsnedsattning. Om skolan lyssnar pa
foraldrarna, erbjuder extra resurser i skolan till barnet med funktionsnedsattning eller om
kommunikationen mellan foraldrarna och skolans representanter bygger pa forstaelse och ett
omsesidigt mal av barnets basta sd paverkar det foraldraskapet. Pa sa satt formas foraldraskapet
efter de olika narmiljoerna, dar skolan och kommen har en stor paverkan. Féraldraskapet formas
darmed i en social kontext.

Strategier skapas i en social kontext av narmiljo och foraldraskap. Olika pafrestande situationer
skapar och formar strategier allteftersom dessa stéller olika krav pa foraldrarna. Sannolikt spelar
karaktéarsdrag hos foraldrarna in i vilka strategier man anvander, nagot som Heiman och Berger
(2008) diskuterar i sin studie, men den sociala kontext som omger situationen, exempelvis krav fran
skolan eller kommunen eller andra foréaldrars asikter om ett barns sociala beteende formar
forutsattningarna for kontexten for den pafrestande situationen som i sin tur paverkar foraldraskapet
och darmed ocksa strategiernas utformning. Bemastrande enligt Beresford (Lundstrém, 2007) kan
da placeras i detta sammanhang och forstas, inte bara utifran ett individuellt agerande, utan utifran
de narmiljéer som enligt Bronfenbrenner (Andersson, 2002) interagerar och paverkar varandra.

Foréaldraskap generellt innebér stora krav. Foréldraskap till barn med funktionsnedsattning innebar
an storre krav. Dar foraldrarna ocksa har omgivningens asikter, krav och behov att forhalla sig till.
Detta i kombination med Ovriga pafrestningar och mindre stéd i narmiljon kan for foraldrarna
innebdra 6verkrav som &r svara att hantera.

Vi har under var studies forlopp upptackt nagra omraden dar fortsatt forskning ar motiverad. Ett
sadant omrade ar kategorin kon. Sju av atta respondenter i var studie ar kvinnor. Finns det en storre
benégenhet hos kvinnor att salla upp denna typ av studier? Hur kommer det sig? Kan det vara att
kvinnorna har storre ansvar i familjer déar barnet har en funktionsnedséttning eller att de &r mer
intresserade &n mannen att formedla deras egen bild av familjen? Lundstroms (2007) studie visar att
familjen oOkar i betydelse nér ett barn har en funktionsnedséttning, speciellt for faderna. Darmed
torde intresset finnas bland mannen att stalla upp i studier som var eller liknande studier. Det finns
sakerligen manga faktorer som spelar in men som forskningsomrade staller det intressanta fragor
som &r val vérda att undersoka nédrmare i framtida forskning.

Att foraldrar till barn med Asperger syndrom uppvisar lagre nivaer av stod fran familj, vanner och
andra an foraldrar till barn utan nagon funktionsnedsattning visar Heiman och Berger i sin studie
(2008). Intressant hade da varit att undersoka sambandet mellan stod fran foraldrarnas sociala
natverk samt utvecklandet av copingstrategier hos foréldrar till barn med funktionsnedséattning.
Heiman och Berger (2008) diskuterar att uppvisandet av lagre nivaer av stod hos dessa foréaldrar kan
bero pa att de upplever ett stérre behov av stod fran vanner, familj och andra eller att deras sociala
natverk forsvagas genom aren. Men det har inte tittat pa hur de lagre nivaerna av stod interagerar
med utvecklande av strategier att hantera stressande och/eller pafrestande situationer som kan
uppkomma pa grund av barnets funktionsnedsattning. Intressant &r det da att undersoka detta
narmare.

Ett liknande omrade dar forskning skulle kunna goras ar avseende hur barnets beteende interagerar
med narmiljon och utvecklande av strategier for att bemadstra detta. Lyons, Leon, Roecker Phelps
och Dunleavy (2009) visar i sin studie att sattet som barnets autismspektrumstérning visar sig ar en
stark orsaksfaktor till stress hos foréldrarna och menar att fortsatt forskning kring copingstrategier
behdvs (Lyon, Leon, Roecker Phelps & Dunleavy, 2009). Vi menar att ett satt att gora detta &r att
forska kring hur barnets beteende i narmiljéer, som skola och kommun, paverkar utvecklandet av
strategier av foraldrarna for att bemastra de pafrestande situationer som kan uppkomma.
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8.3 Studiens anvandningsomrade

Studiens resultat visar att foraldrar till barn med Asperger syndrom ofta upplever pafrestningar i sitt
foraldraskap, det har ocksa visat sig att interaktionen mellan foraldrarna och narmiljon har en stor
inverkan pa hur detta ter sig. De strategier som studien visar bidrar till det 6kade kunskapslaget och
okar forstaelse for hur foraldrarna i var studie hanterar foraldraskapet utifran barnets
funktionsnedséttning. Det ar av vérde for foraldrar som sjalva har barn med Asperger syndrom samt
for professionella som moter dessa foraldrar i sitt arbete. Dérav anser vi att var studie kan oka
kunskapslaget for personer inom de narmiljoer dessa familjer kommer i kontakt med, sasom
socialtjanst, habilitering, skola, etcetera. Detta kan Oka forstaelsen for foraldraskapet till ett barn
med Asperger syndrom och darmed leda till ett forbattrat samarbete mellan féraldrarna och dessa
narmiljoer.
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BILAGA 1

GOTEBORGS UNIVERSITET
INSTITUTIONEN FOR SOCIALT ARBETE

Hej!

Vara namn &r Susanne Kohmann, Henrik Holmqvist Dinamarca och Hannah Granberg, vi laser 6:e
terminen pa Socionomprogrammet pa Goteborgs universitet. Inom ramen av programmet ingar att
skriva en C-uppsats, vilken vi precis pabdrjat. Var uppsats handlar om foraldrar till barn med
Asperger syndrom och hur de upplever sitt foraldraskap. Vi &r dven intresserade av vilken eventuell
paverkan skola och kommunala stodformer haft pa fordldrarna och deras foraldraskap.

For att fa den information vi behéver infor detta vill vi intervjua Dig som ar foralder till ett, eller
flera, barn med Asperger syndrom (som huvuddiagnos). Vi soker foraldrar vars barn gar i skolan.

Vi kommer under studiens gang folja vedertagna forskningsetiska principer. Ditt deltagande ar
frivilligt och du kan nar som helst avbryta din medverkan. Vi kommer under intervjun utga fran en
strukturerad intervjuguide vilket innebér att alla kommer att fa samma fragor. Vi berdknar att varje
intervju kommer att paga i cirka en timme och intervjuerna kommer aven, med er tillatelse, att
spelas in och sedan skrivas ut for att gora det mojligt for oss att analysera materialet. Detta material
kommer endast att anvandas till uppsatsen for att sedan forstoras. Materialet kommer under tiden att
forvaras pa ett sadant satt att endast vi och var handledare har tillgang till det. | uppsatsen kommer
resultatet presenteras pa ett satt som innebér att det inte gar att identifiera nagon enskild person.
Avseende tid och plats for intervjun kan vi vara flexibla och vi tar hansyn till Dina 6nskemal kring
detta.

Da C-uppsatsen ingar i var utbildning har vi begransad tid pa oss att genomfora intervjuerna. Detta
innebar att vi ar i behov av att genomféra dem mellan den 17 - 29 mars (2011).

Ar ni intresserade kan ni ta kontakt med oss s& beréattar vi mer.

Susanne Kohmann XXXX XXX XXX
Henrik Holmgvist Dinamarca XXXX XXX XXX
Hannah Granberg XXXX XXX XXX eller XXXX

Onskar ni sarskilda upplysningar kan ni dven vanda er till var handledare:

Per-Olof Larsson XXX XXX XX XX

Tack pa forhand!


mailto:hannah.granberg@home.se

BILAGA 2

Intervjuguide

Inledning
e Forklara syftet med intervjun

e Antyda vad vi ar intresserade av att fa veta

Anonymitetsskydd, etik
Forklara att respondenten nar som helst kan avbryta deltagandet,
Att ingen av deltagarna kommer att kunna identifieras i resultatet,
«Att ingen annan an vi kommer att fa lyssna pa inspelningen.

«Be om tillatelse att fa spela in intervjun.

Bakgrundsfragor
Utbildning
«Alder
*Etnicitet

*Familjen

Oppningsfragor
« Vad innebér foréldraskap for dig?
* Hur ser din idealbild ut av foréldraskap?

« Hur skulle du beskriva ditt barn for nagon som inte kanner honom/henne?

Fragestallning: Hur ser respondenterna pa sitt foraldraskap?

e Hur skulle du beskriva din roll som foralder?

- Vilka erfarenheter har du gjort i din roll som forélder som har varit betydelsefulla for ditt
foraldraskap?

e Hur skulle du beskriva skillnaderna mellan att vara foralder till ett barn med AS och ett barn
utan AS?



Fragestallning: Vilka strategier anvénder respondenterna for att hantera sitt foraldraskap
utifran barnets funktionsnedsattning?

« Vad upplever du som lattare resp. svarare i foraldraskapet till ett barn med AS?
« Hur hanterar du som foréalder de svarare situationerna?
» Hur har séttet du hanterat dessa situationer forandrats 6ver tid?

« Pa vilket satt upplever du stress i ditt foraldraskap med utgangspunkt ur ditt barns
funktionsnedséttning?

Vilka strategier har du anvént dig utav for att hantera denna stress?

Fragestéllning: Hur upplever respondenterna att narmiljon interagerar med sitt foraldraskap
avseende stressande och pafrestande situationer?

« Hur ser din kontakt ut med kommunen utifran barnets funktionsnedsattning?
 Hur ser din kontakt ut med barnets skola utifran barnets funktionsnedsattning?
« Hur upplever du att dessa kontakter paverkar/paverkat ditt foraldraskap?
« Finns det situationer som ar mer pafrestande an andra i kontakten med skolan?
- Hur upplever du att dessa pafrestande situationer paverkat ditt foraldraskap?
- Hur har du hanterat det?
- Hur upplever du stress i kontakten med skolan?
« Finns det situationer som ar svarare &n andra i kontakten med kommunen?
- Hur upplever du att dessa pafrestande situationer paverkat ditt foraldraskap?
- Hur har du hanterat det?

- Hur upplever du stress i kontakten med kommunen?

- Erbjud respondenten en kopia av den fardiga uppsatsen.



BILAGA 3

Figur 1 Strategi aktiv Strategi passiv
Hadg Steget fore-strategin Oppna sig-strategin
bemastrand ”Man far vara steget fore bade Vi har vrangt oss ut och in. Vi har inga
eférmaga | hemma och utanfér hemmet” Gunilla hemligheter for ndn” Johanna
Forbereda-strategin Gilla laget-strategin
”Vi har gett dom alla nycklar vi ”Han vill ha smaklds mat, det ar bara att
kunnat och ger dom hela tiden” gilla laget. Sa skont att ha kommit dit”
Karin Marianne
Turtagning-strategin Invantande-strategin
Vi turas om och kollar vem som ”Jag fér vanta in henne. Forut sa
orkar med” Marianne ifrdgasatte jag mer, det gor jag inte nu”
Mona
Andrum-strategin
”Jag tranar da tdnker man inte sa
mycket pa annat och jag pratar med
nagon om vad som hént och s&”
Linda
Alltid redo-strategin
”Jag star pa stindig jour” Linnea
Lag Tvinga-strategin Struts-strategin “Jag flyr helt enkelt. Jag
beméstrand | “Jag har tvingat en gratande pojke till orkar inte ta det.” Marianne
eformaga | skolan. Ar det viktigt nu? Vi forsoker
se vad som #r viktigt” Viktor Undvikande-strategin ”Jag har forsokt
undvika onddiga brak for jag vill inte
g6ra honom ledsen”Johanna
Ga vidare-strategin
”Fungerar det inte trots att man gjort
allting ratt s& far man lagga det bakom
sig” Johanna




Figur 2

Hog stress

Lag stress

Flera roller

nagon glidje” Gunilla

”Att kénna sig som vakt, polis och
skyddsombud” Marianne

Karin
Jag var klassmamma med det var inte
roligt ndr man har ett barn som ingen
vill vara med, som st6r” Marianne

”Man ska vara psykolog, kurator,

kunna I6sa problem, man ska vara
tolk, man ska kunna skollagen, man
ska vara ldrare till sitt barn” Linnea

”Allt &r inte s negativt som det later,
men nar det var som varst sa blir man
radd for sig sjalv och kan inte kdnna

“Forsta gangen vi skulle pé pizzeria lekte
vi roll lekar, vi har kort alla dom lekarna”

Fa& roller

”Det gor jétte ont att jag inte far trosta
min son rent fysiskt” Johanna

det som driver mej. Utmaning i positivt
”Barn med Asperger upplevs ofta som syfte!” Gunilla
ouppfostrade. Bristen pa forstéelse
frén slakt och vanner har gjort att vi
kénts oss misslyckade” Viktor

” Jag ser det som en stor utmaning och
jag vet att det & meningen, det &r bara

”Jag finns dér for Peter. Han vill inte
prata jattemycket. Jag ska bara vara dir”
Linda




Figur 3

Interaktion, tillfredsstallande

Interaktion, otillfredsstéallande

Mer
pafrestande
situationer

”Skolan pressade och lyssnade inte sa till
slut vigrade jag” Mona

”Dom talar om skolplikt och menar att vi
gémmer oss bakom en diagnos” Linnea

”Frustration dver att ingen professionell
manniska velat traffa Niklas och att vi
inte kommer vidare” Viktor

”Att skolan inte har fungerat har lett till
min méangariga sjukskrivning” Linnea

Mindre
pafrestande
situationer

”Idag ringer de och formedlar vad
som hint med storre forstaelse”
Johanna

”Dom har tagit det pé allvar. Vi hade
inte véntat oss en san uppbackning”
Johanna

”Det ar skont att kdnna att man
lyckats. Jag har forandrat en persons
negativa tankar” Gunilla

Vi har fatt jattemycket hjélp. Alla
gor sitt basta for att hjalpa Peter”
Linda

”Jag accepterar det och bryr mig inte s
mycket. Forst nar nar mina barn mar
daligt, da far man boérja dra i tridarna”
Karin

”Han fick resurs i skolan men det var inte
behovet som styrde” Marianne




