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Abstract

Raising a child with autism is often associated with an increased risk for developing mental and
physical health problems for the parents. The review of the extant studies of raising a child with
autism reveals several gaps. There is a lack of studies that investigate parents’ experiences of raising
an adolescent with autism. The aim of this study was thus to investigate parents’ experiences of having
an adolescent with autism with a particular focus on care needs and experiences of community
support. Semi-structured interviews were conducted with eight mothers and thematic analysis and the
theoretical concepts of misfit and managemental care were used to analyze the narratives. Four themes
were constructed, and they reflect the progress of the adolescents and their continued need of support,
how the mothers have to fight for their adolescents” needs towards the health- and social care system
as a result of the system creating a misfit and also how the mothers themselves are affected by this.
The results of this study have several important implications, including the need of a flexible support
and education system to meet the adolescents” needs and thus reducing the mothers’ burden.
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Att genomfora denna studie har varit oerhort larorikt. Jag vill rikta ett stort tack till
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genomforas. Jag vill &ven tacka min handledare Ulla-Karin Schon for vardefull feedback och
input.
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Inledning

De flesta manniskor upplever nagon gang under livet att en narstaende behover hjalp till foljd
av hog alder, sjukdom eller funktionsnedséttning, att ge och att fa omsorg ar saledes en del av
livet. Det svenska valfardssystemet samt den offentligt finansierade varden och omsorgen
spelar stor roll for manniskors majligheter att leva ett bra liv trots funktionsnedsattning,
sjukdom eller andra hjalpbehov (Socialstyrelsen, 2016). Om den narstaende som behdver stod
ar ett barn och omsorgsgivaren ar dennes foralder & omsorgsgivandet enligt lagstiftningen att
betrakta som den omsorg som gar utéver det normala féraldraansvaret. Av 6 kap. 2 §
foraldrabalken framgar det att den som har vardnaden om ett barn har ett ansvar for barnets
personliga forhallanden och ska se till att barnets behov av bland annat omvardnad blir
tillgodosett. Barnets vardnadshavare svarar aven for att barnet far den tillsyn som behévs med
hansyn till dess alder, utveckling och dvriga omstandigheter. Vad som kan anses inga i ett
normalt foraldraansvar ar ofta foremal for diskussion nar det galler insatser till barn med
funktionsnedséttning och deras utokade omsorgsbehov (Socialstyrelsen, 2016). | Lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade och dven inom
socialforsakringssystemet beskrivs stodinsatser som i huvudsak syftar till att underlatta for
anhoriga, framfor allt féraldrarna (Socialstyrelsen, 2016).

Under de senaste decennierna har anhérigomsorgen okat i manga lander (Ulmanen, 2015).
Anhorigomsorg kan vara forknippad med flera positiva aspekter men medfor ibland &ven
negativa konsekvenser for den som ger omsorg sdsom exempelvis 6kad stress och kostnader
kopplade till omsorgsgivandet (Ulmanen, 2015). Cirka 15 % (1,2 miljoner) av den vuxna
befolkningen i Sverige ger anhérigomsorg, en informell omsorg som sker utan ersattning.
Denna beréaknas kosta samhéllet ungefar 152 miljarder kronor per ar (3% av BNP), eller

128 000 kr per omsorgsgivare i form av minskade skatteintakter, minskad produktivitet samt
anhorigas egna behov av vard som en foljd av omsorgsgivande. Saledes avsatts det betydande
resurser for att anhoriga ska ge omsorg aven i ett land med ett relativt utbyggt vard- och
omsorgssystem (Ekman et al., 2021).

Att vara foralder kan vara ett kansloméssigt och komplext uppdrag som riskerar att paverka
valbefinnandet pa olika satt. Nar ett barn dartill vaxer upp med en funktionsnedséttning visar
manga studier att foraldrar moter ytterligare utmaningar i sitt foraldraskap (De Clercq et al.,
2022). Foraldrar till barn med autism &r en sarskilt utsatt grupp som skattar sin psykiska héalsa
lagre an bade foraldrar till barn utan funktionsnedséattningar och foraldrar till barn med andra
typer av funktionsnedséttningar (Karst & Van Hecke, 2012; DaWalt et al., 2017; Lee &
Shivers, 2018; Tint & Weiss, 2015).

Forskning som handlar om konsekvenserna av att ha ett barn med autism &r
valdokumenterade (se bland annat: Karst & Van Hecke, 2012; Viljoen et al., 2019; DaWalt,
Greenberg & Mailick, 2017). Forskning som handlar om féraldrars erfarenheter av att ha en
tonaring med autism ar dock mindre beforskat (Ho et al., 2018). Tonaren hos barn utan
funktionsnedséttningar brukar ofta beskrivas som en tumultartad period med hantering av



fysiska, hormonella, mentala och sociala forandringar. Studier indikerar att tonaringar med
autism kan ha dubbla utmaningar som harror bade fran tonarstidens typiska utmaningar likval
som utmaningar kopplade till diagnosen (Ho et al., 2018).

| mitt arbete som kurator inom barn- och ungdomshabiliteringen har jag mott foraldrar till
tonaringar med autism som befinner sig i en mycket belastad situation. Trots att tidigare
forskning patalar att foraldrars belastning och upplevda psykiska halsa paverkas mest nar
barnen ar yngre (Karst & Van Hecke, 2012; Mazurek et al., 2013), sa tycks dessa foréldrars
situation inte underlattas av att barnen blir tonaringar. For det praktiska sociala arbetet samt i
den sociala forskningen finns ett behov av en 6kad kunskap om hur foraldrar upplever denna
situation och vilka insatser de behdver till stod for sin anhérigomsorg (Ho et al., 2018).

Personer med funktionsnedsattningar och deras anhoriga ingar i allra hogsta grad i det sociala
arbetets praktik. Socialstyrelsen (2016) betonar att det ar angeléget att forebygga att anhériga
blir psykiskt eller fysiskt utslitna samt att det preventiva perspektivet maste vara en
utgangspunkt for att de som vardar eller stodjer en narstaende ska fa ett tydligare och mer
funktionellt stod. For att motverka ohalsa bland anhdriga behdver deras behov tidigt
uppmarksammas av professionella (Socialstyrelsen, 2016). Att 6ka kunskapen om
foraldraskapet nar man har en tonaring med autism ar saledes i allra hogsta grad av relevans
for socialt arbete.

Syfte och fragestallningar

Syftet med foreliggande studie &r att utforska hur foraldrar till en tonaring med autism niva 1
upplever sin livssituation och sitt foraldraskap, med ett sarskilt fokus pa omsorgsbehov och
erfarenheter av samhallsstod. Foljande fragestallningar ska besvaras;

- Hur upplever foraldrar till tonaringar med autism niva 1 sitt foraldraskap?
- Vilka erfarenheter av stod och service beskriver dessa foréldrar?

Centrala begrepp

Autism niva 1 - Huvudkriterierna for diagnosen autism finns beskrivna i DSM-5, dér autism
niva 1 kraver stod (American Psychiatric Association, 2013). | denna studie kommer
hadanefter endast begreppet autism anvandas men syftar da till personer med autism niva 1.

Anhorig — | Socialstyrelsens (u.d) termbank definieras anhdrig som en person inom familjen
eller en néra slakting. Inom ramen for denna studie anvéands begreppet anhdrig som en person,
oftast en foralder, som d&r omsorgsgivare till sitt barn.

Narstaende — | Socialstyrelsens (u.d) termbank definieras narstaende som en person den
enskilde anser sig ha en mycket néra relation till. Inom ramen for denna studie &r den
narstaende en person med funktionsnedséttning.


https://www-sciencedirect-com.ezp.sub.su.se/science/article/pii/S175094671830076X?via%3Dihub#bib0120

Funktionshinder — | Socialstyrelsens (u.d) termbank star det att funktionshinder ar den
begransning en person med funktionsnedséttning moter i kontakt med omgivningen. Alla
personer med funktionsnedséattning ar saledes inte alltid funktionshindrade. Begreppet
anvands inte i studien men ar viktigt att definiera for att forsta skillnaden mellan
funktionshinder, funktionsnedséttning och funktionsvariation.

Funktionsnedsattning - | Socialstyrelsens (u.a) termbank definieras funktionsnedsattning som
en nedsattning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsformaga. | uppsatsen anvands
denna definition for att forklara autism.

Funktionsvariation — Ordet funktionsvariation finns inte med i Socialstyrelsens termbank.
Autism Sverige (u.d) definierar funktionsvariation som att egenskaper och férmagor hos
manniskor &r olika i hela befolkningen. Begreppet har saledes ingen fast definition utan
innefattar alla manniskor och deras unika funktion utan att skillnaderna varderas.

Bakgrund

Vad ar autism?

| gruppen, personer med autism, finns stora variationer avseende omsorgsbehov och
funktionsnedsattning och detta fungerande kan komma till uttryck pa olika sétt i olika aldrar.
Det vill sdga att gruppen ar mycket heterogen (Karst & Van Hecke, 2012). Vad som éar
gemensamt &r dock att begavningsprofilen och mognadsutvecklingen manga ganger ar ojamn,
dar styrkor och skickligheter inom vissa omraden ibland 6verskuggar svarigheter inom andra
(Gillberg, 2018).

Huvudkriterierna for diagnosen autism finns beskrivna i DSM-5 som: (A) varaktiga brister i
formagan till social kommunikation och social interaktion, och (B) begransande, repetitiva
monster i beteende, intressen och aktiviteter. Diagnosen ar nivaindelad utifran omfattningen
av stodbehov, dar autism niva 1 kraver stod, autism niva 2 kraver omfattande stod och autism
niva 3 kraver mycket omfattande stod (American Psychiatric Association, 2013).

Autism séags ha sin orsak i att hjarnan fungerar pa ett annorlunda satt. Det géller framfor allt
hur hjérnan tar in och bearbetar information. Detta far som konsekvens att personer med
autism kan ha ett annorlunda fungerande nér det géller perception, central koherens,
mentalisering och exekutiva funktioner (Attwood, 2011). Detta, i sin tur, yttrar sig bland annat
genom att personer med autism kan ha en dver- eller underkanslighet for sinnesintryck samt
ett behov av en tydlig och forutségbar tillvaro. For en del personer med autism kan
forandringar vara svart vilket av omgivningen kan uppfattas som bristande féljsamhet eller
oflexibilitet. Det annorlunda fungerandet leder ibland &ven till utmaningar i det sociala
samspelet med andra (Attwood, 2011).



Aven om diagnoskriteriernas syfte ar att ringa in svarigheter finns manga styrkor med
diagnosen, sdsom formagan att se detaljer, kreativitet, uthallighet och mycket stora
sakkunskaper inom vissa omraden (Attwood, 2011). Nar miljon inte ar tillrackligt anpassad
och flexibel eller ndr omgivningen inte ger rétt stéd och forutsattningar finns det en risk att en
person med autism kan uppleva en 6kad stress och anstréngdhet som i varsta fall kan leda till
utmattning (Attwood, 2011; Gillberg, 2011). Studier visar darfor pa vikten av att mojliggora
att en person med autism far ratt stod och forutsattningar utifran sin funktionsférmaga for en
gynnsam utveckling dver tid (Ratto & Mesibov, 2015).

Tonaringar med autism

Utmaningar relaterade till autismen fortséatter ofta under tonaren och i vuxen alder. Daremot
kan det variera vad utmaningarna bestar i. Svarigheterna ar darmed inte statiska genom livet
(Ratto & Mesibov, 2015). En del utmaningar minskar i takt med barnets 6kade alder sdsom
exempelvis aggressivt och utatagerande beteende (Mazurek et al., 2013).

Under tonaren &r det vanligt att utmaningar relaterade till diagnosen kan skymmas av andra
svarigheter sasom psykisk ohélsa i form av bland annat angest, depression och
sjalvskadebeteende (Se bland annat Gillberg et al., 2015 och Mazurek et al., 2013). For de
flesta tonaringar med autism minskar dock den psykiska ohélsan i vuxen alder men for en del
ar psykisk ohalsa nagot som lever kvar dven senare i livet (Gillberg et al., 2015). Studier har
indikerat ett samband mellan den psykiska ohalsan och omgivningens bristande férmaga att
skapa réatt forutsattningar i miljon fér en person med autism (Attwood, 2011; Gillberg, 2011).
Det ar viktigt att omgivningen forsoker forebygga forekomsten av psykisk ohélsa genom rétt
stod och bemdétande da denna kan ha en negativ inverkan vad galler funktion och livskvalitet
och riskerar att paverka deltagandet i samhallet nar det galler utbildning, relationer och arbete
for personer med autism (Dovgan & Mazurek, 2019).

Vidare verkar tonaringar med autism ha ett storre glapp mellan mental alder och adaptiva
fardigheter, jamfort med yngre barn, vilket indikerar att tonaringar med autism forvarvar
fardigheter i det dagliga livet langsammare &n deras mentala tillvaxt. Man har dven sett att
tondren ar en tid av tillvéaxt och forbattring inom flera olika omraden men att denna
forbattringsperiod avtar runt trettiodrsaldern (Smith et al., 2012).

Stod till familjer med autism

Inom kommun och region erbjuds olika typer av stod till bade anhdriga och deras narstaende
for att underlatta det vardagliga livet. Bade kommunen och varden har ett ansvar att
uppmarksamma de som vardar eller stodjer en narstaende for att forebygga att anhoriga blir
psykiskt eller fysiskt utslitna (Socialstyrelsen, 2016). Via Forsdkringskassan ges ekonomisk
ersattning till den vardnadshavare som har ett merarbete till f6ljd av exempelvis ett barns
funktionsnedséattning (Socialstyrelsen, 2016).



Kommunens anhérigstod
I 5 kap.10 § socialtjanstlagen (h&ddanefter bendmnt som SoL) (2001:453) anges att:

Socialnamnden ska erbjuda stod for att underlatta for de personer som vardar en
narstaende som &r langvarigt sjuk eller aldre eller som stédjer en narstaende som har
funktionshinder”.

Bestammelsen i 5 kap. 10 § SoL inférdes den 1 juli ar 2009. Syftet med bestammelsen var att
tydliggora att socialndmnden ska erbjuda stod for dem som av fri vilja vardar eller stédjer en
narstaende. Syftet ar saledes inte att anhoriga ska utféra mer omsorg an de sjalva vill
(Socialstyrelsen, 2016). De flesta manniskor ser det som en sjalvklarhet att hjalpa en
familjemedlem men den generella utgangspunkten i lagstiftningen ar dock att den enskilde
sjalv ska bestdimma hur stort ansvar han eller hon vill ta for att hjélpa. Att ge anhérigomsorg
ska saledes vara frivilligt och vard och omsorg av den narstaende ska generellt tickas utav
samhéllet (Sand, 2016).

Ratten for anhoriga att ansoka om stod betonas i propositionen och man ansoker om bistand
enligt 4 kap. 1 8 SoL. Det finns inga juridiska begrasningar kring vilken typ av stéd som den
anhoriga kan ansoka om. Det ar dock fa anhdériga som ansoker om bistand for egen del och
orsaken till det anges vara att fa anhdriga kanner till mgjligheten, andra uppger att det stod
som finns inte ar anpassat efter deras behov och dven om kommunen ska erbjuda stéd &r det
inte garanterat att stod beviljas (prop. 2008/09:82).

| Socialstyrelsens (2016) vagledning om stod till anhoriga framhalls det att kommunen bor
tillhandahalla ett brett utbud av stod for att kunna mota olika gruppers och individers behov.
Det framgar dock av Socialstyrelsens slutrapport, Stod till personer som vardar eller stodjer
narstaende (2014), att kommunerna har kommit olika langt med implementeringen av bade
anhorigperspektivet och vilken typ av anhorigstod kommunerna tillhandahaller. Det stod som
idag erbjuds ar primart riktat till anh6riga som vardar en aldre narstaende. Det dr dock viktigt
att poangtera att bestammelsen galler alla anhoriga som vardar och stédjer en narstaende
sasom exempelvis foraldrar till barn med funktionsnedsattning (Socialstyrelsen, 2016).

Lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade

Det ingéar aven kommunens ansvar att utreda och verkstalla nio av de insatser som finns
beskrivna i 9 8 Lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade (prop.
1992/93:159). Aven om insatserna i Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade
(h&danefter bendamnt som LSS) syftar till att ge personer med funktionsnedsattning stod ger de
aven ett indirekt stod till anhoriga (Socialstyrelsen, 2014). | propositionen till lagen framgar
det att LSS &r en rattighetslag som ska garantera personer med funktionsnedséttning goda
levnadsvillkor med malet att den enskilde ska ges méjlighet att leva som andra (prop.
1992/93:159). LSS ger ratt att anstka om insatser som personer med funktionsnedsattning kan
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behdva utéver vad de kan fa genom annan lagstiftning. LSS ska darmed ses som ett
komplement till andra lagar och innebar darfor ingen inskrankning i de réattigheter som andra
lagar kan tankas ge (prop. 1992/93:159).

| forarbetena till LSS (prop. 1992/93:159) uppmarksammas sarskilt familjer med ett barn med
funktionsnedsattning. Forarbetena framhaller att de offentliga atgarderna for familjer med ett
barn med funktionsnedsattning maste syfta till att de ska kunna leva ett s normalt liv som
mojligt. Vidare uppmarksammas sarskilt féraldrars situation genom att tydliggora att foréldrar
ska, om de vill, kunna arbeta och ha mdjlighet till vanner och intressen utanfér hemmet. Det
framgar aven tydligt i forarbetena att atgarderna ska anpassas bade till familjer med barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattning. Detta da behov forandras dven for personer
med funktionsnedsattning nar de gar igenom olika skeenden i livet (prop. 1992/93:159).

Halso- och sjukvardens anhorigstod

| halso- och sjukvardslagen finns ingen motsvarande bestaimmelse som lika tydligt definierar
anhorigstodet som 5 kap. 10 § SoL daremot anges det i 2 § punkt ¢ Halso- och sjukvardslagen
(1982:763) (hadanefter benamnd HSL) att

”Halso- och sjukvarden ska arbeta for att forebygga ohdilsa ™.

Halso- och sjukvarden ska darmed i férebyggande syfte uppmarksamma och stédja anhériga
som riskerar att drabbas av ohalsa pa grund av att de vardar eller stodjer en néarstaende och
detta kan ske pa olika satt (Socialstyrelsen, 2016). | 9 § LSS punkt 1 anges ratten till
radgivning och annat personligt stod, vilken ingar i halso- och sjukvardens uppdrag. (prop.
1992/93:159). Nar det géller personer med funktionsnedsattning handlar det bland annat om
information och kunskap om diagnosen, rad, stéd och habiliterande insatser som ska
underlatta situationen bade for den narstdende och den anhorige. Habiliteringen syftar till att
ge personer med funktionsnedsattning basta mojliga funktionsformaga samt basta mojliga
forutsattningar for att kunna delta i samhallet (prop. 1992/93:159). Inom hélso- och
sjukvarden kan den anhdrige dven erbjudas samtalsstod (Socialstyrelsen, 2016).

Ekonomiskt stod fran Forséakringskassan

Foraldrar till barn med funktionsnedséattning kan dven ansoka om omvardnadsbidrag och
merkostnadsersattning fran Forsakringskassan. Omvardnadsbidraget ska forbattra foralderns
ekonomiska forutsattningar att tillgodose barnets behov av omvardnad och tillsyn till foljd av
funktionsnedsattningen. Bidraget kan beviljas med olika nivaer (hel, tre fjardedels, halvt eller
en fjardedels) beroende pa hur omfattande barnets behov av omvardnad och tillsyn ar. Ett helt
omvardnadsbidrag uppgar till 2,5 prisbasbelopp per ar vilket ar 2022 innebar 10 063 kronor
fore skatt. Merkostnadsersattning ar ett ekonomiskt stod till foraldrar som har merkostnader
till foljt av sitt barns funktionsnedsattning (Forsakringskassan, 2023).
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Genom kontaktdagar och tillfallig foraldrapenning kan foréldrar som har ett barn som
omfattas av LSS fa ersattning for att delta i foraldrautbildning, medverka i en aktivitet som
anordnas av skolan eller besoka skolan (Forsakringskassan, 2023).

Skolans ansvar

Studien handlar om foraldraskapet kring att ha en tonaring med autism. Samtliga tonaringar i
studien har skolplikt och med anledning av att respondenterna ger uttryck for olika svarigheter
deras tonaring har kopplat till skolan ar det relevant med ett kort avsnitt om skolans ansvar.

Skolan styrs idag av flera olika styrdokument, bland annat Skollagen (2010:800) och
laroplanen (Lgrll). En del i skolans uppdrag &r att minska utanforskap och se till att elever
ska ha goda mojligheter till arbete eller vidare studier. En del elever kan ha svart att na malen
i skolan och for dem ar skolan att betrakta som en av de viktigaste skyddsfaktorerna
(Skolinspektionen, 2014). Det aligger dven skolan att ta ett extra ansvar for dessa elever
(prop.2009/10:165) och att elever med behov av sarskilt stod ska fa det (3 kap. 78 Skollagen).
Genom ett varierande arbetssatt och innehall ska skolan framja alla elevers utveckling
(Lgr1l).

Tidigare forskning

Hur familjer och foréaldrar paverkas av att ha ett barn med autism &r liksom diagnosen
individuellt och mangfacetterat (Karst & Van Hecke, 2012). Det finns en mangd forskning
bade Gver tid och internationellt som samstammigt beskriver hur foraldrar kan paverkas av att
ha ett barn med autism, vilket kommer redovisas i foljande avsnitt. Majoriteten av
forskningen som hittats har en kvantitativ ansats dar foraldrar fyllt i olika typer av
sjalvskattningsformular kopplat till omraden som ror stress, psykisk- och fysisk ohélsa samt
livskvalitet. Ett fatal studier har en kvalitativ ansats, bland annat studien av Ho et al., (2018)
som genom semistrukturerade intervjuer undersokt foraldrars upplevelser av att ha ett barn
med autism fran tidig barndom fram till vuxenlivet. I en forskningssammanstallning av Karst
och Van Hecke (2012) sammanstéller forskarna befintliga internationella studier som ror hur
foraldrar kan paverkas av att ha ett barn med autism.

Att vara foralder till ett barn med autism

Ett av de mest undersokta omradena som kretsar kring att vara foralder till ett barn med
autism &r stress kopplat till foraldraskapet, dar manga studier 6ver tid och internationellt visar
att foraldrar till barn med autism upplever hogre nivaer av stress jamfort med foraldrar till
barn med andra funktionsnedsattningar och foraldrar till barn utan funktionsnedsattning
(Karst & Van Hecke, 2012). Nagra studier visar dven att den upplevda stressen hos foraldrar
borjar langt innan barnet far sin diagnos och att det da ofta handlar om en oro for barnet eller
att foraldrarna marker att det ar nagot hos barnet som inte stammer. Nar val diagnosen
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kommer, som ofta &r relativt sent, runt sju ars alder, visar studier att diagnosen kan komma
som en lattnad (Karst & Van Hecke, 2012).

Flera studier visar dven att utmaningar kopplade till diagnosen kan paverka foraldrars
psykiska och fysiska hélsa och att foraldrar till barn med autism rapporterar om en dkad
psykisk ohélsa, framst i form av angest och depressiva symptom, aven har i hogre grad
jamfort med foraldrar till barn med andra funktionsnedséttningar och féraldrar till barn utan
funktionsnedséttning (Se bland annat: Karst & VVan Hecke, 2012; DaWalt et al., 2017; Lee &
Shivers, 2018; Tint & Weiss, 2015). | forskningssammanstallningen av Karst och Van Hecke
(2012) framgar aven en konsskillnad dar mammor till barn med autism verkar drabbas av
bade 6kad stress och psykisk ohalsa i hogre grad an pappor till barn med autism.

Paverkan pa arbete och fritid

Manga studier (se bland annat: Karst & Van Hecke, 2012; Viljoen et al., 2019; Dovgan &
Mazurek, 2019; Lee & Shivers, 2018; Tint & Weiss, 2015) visar dven att foraldrars
arbetssituation kan paverkas av att ha ett barn med autism. Det handlar om att manga foraldrar
kan vara tvungna att avsta arbete pa del- eller heltid till foljd av barnets omsorgsbehov. Det
kan ocksa handla om att foraldrar kan behova gora avkall pa den egna yrkesutvecklingen till
foljd av barnets omsorgsbehov genom att foraldrar exempelvis maste tacka nej till en mer
ansvarsfylld yrkesroll till foljd av att tid och ork inte finns. Nar arbetssituationen paverkas
resulterar det aven i ekonomiska konsekvenser, bade i form av minskad inkomst men dven nar
det géller avsattningar till pension med mera (Ulmanen, 2015).

| forskningssammanstallningen av Karst och VVan Hecke (2012) samt i en studie av Tint och
Weiss (2015) visade resultaten att bade foraldrarna och évriga familjemedlemmar sasom
syskon kan uppleva att fritiden paverkas av att ha ett barn med autism i familjen. I studierna
framkom att det kunde hérledas till barnets annorlunda perception och utmaningar med att
vistas i sociala sammanhang, vilket kan krdva mycket energi samt att detta, i sin tur, ledde till
att familjerna var tvungna att stanna hemma i stérre utstrackning, nagot som kunde bidra till
en kansla av isolering. | studierna framkom aven att foraldrar kunde ha svart att fa tid for sig
sjalva eller att umgas med sina egna véanner, nagot som kunde kopplas till bristen pa tid och
ork, ofta som en foljd av barnets omsorgsbehov (Tint & Weiss, 2015; Karst & Van Hecke,
2012).

Andra faktorer som paverkar foraldrars valmaende

| forskningssammanstallningen av Karst och VVan Hecke (2012) redogdrs det dven for andra
faktorer an barnets funktionsnedsattning, som ocksa kan spela roll for foraldrarnas
upplevelser av bland annat stress i foraldraskapet. Det handlade bland annat om foraldrarnas
tilltro till sin foraldraformaga. Tilltron till den egna férmagan handlar om graden av
sjalvfortroende i foraldrarollen och visade sig kunna spela stor roll for hur foréldrar hanterar
sitt foraldraskap. | studien framkom det att foraldrar till barn med autism ibland kan uppleva
en maktloshet i hur de ska beméta sitt barn, nagot som kunde paverka tilltron till den egna
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formagan och saledes riskera att leda till ett samre sjalvfortroende, som i férlangningen
riskerade att 6ka risken for upplevd stress.

| en annan studie av Lee & Shivers (2018) visade resultaten att foraldrars tillgang till
copingstrategier aven kunde vara till stor hjalp i det vardagliga livet for foraldrar till barn med
autism samt minska foraldrastressen. En studie gjord av Green et al., (2021) visade dven att
vélbefinnandet bland foraldrar till barn med autism kunde paverkas av foraldrarnas férmaga
till mindfulness. Forutom detta visar studier &ven att en god ekonomisk situation och
mojligheten att traffa andra foraldrar i liknande situation ocksa &r faktorer som kan paverka
foraldrarnas valmaende i positiv riktning liksom ett rikt socialt natverk (Lee & Shivers, 2018;
Karst & Van Hecke, 2012).

Skolan

| sokandet efter litteratur kring foraldraskapet ar skolan ett aterkommande tema i foréldrars
berattelser varfor det ar relevant med en kort genomgang kring foraldraupplevelser kopplade
till skolan nar man har ett barn med autism. | forskningssammanstallningen av Karst och Van
Hecke (2012) framgar det att barn med autism missar skolan i hdgre grad an barn utan autism.
| en avhandling av Matson (2017) framkommer det att foréldrar till barn med autism beskriver
att de ar mycket kanslomassigt engagerade i barnets skolgang och att de manga ganger maste
kampa for att skolan ska fungera for deras barn. | avhandlingen framgar det dven att manga
foraldrar upplever minskade resurser under hégstadieperioden och att systemet med
amneslarare i olika klassrum kan bli rérigt och évermaktigt for deras barn. | en studie av Ho
et al. (2018) framkom det att manga foraldrar upplevde stora svarigheter med att forsoka fa
barnet att passa in i ett stelt skolsystem och att detta var nagot som pagick genomgaende
under barnets skoldr. | samma studie uttryckte foraldrarna frustration 6ver behovet av en
standig tillganglighet da skolan ofta ringde hem barnen nar de hade svart att hantera dem eller
att de placerade barnen i en liten grupp med sma eller inga inlarningskrav for att hantera
utmanande beteenden da de saknade andra strategier.

Transition till vuxenblivande

| en studie av DaWalt et al. (2017) framkommer det att tonarstiden kan vara en sarskilt
stressande och belastande period for foraldrar, i synnerhet mammor. I studien dras slutsatser
om att det skulle kunna paverkas av att det i vissa lander ar mycket stod som forsvinner nér ett
barn med autism fyller 18 ar. Andra studier menar att den psykiatriska samsjukligheten, med
en 6kad prevalens under tonaren, ar det som skapar en okad belastning hos foraldrar till
tonaringar med autism (Dovgan & Mazurek, 2019). Aven i studien av Ho et al. (2018)
framkom det att foraldrar upplevde att stodet till deras tonaringar med autism inte fanns i lika
hog grad som nar barnen var mindre och att det stod som erbjuds under tonarstiden inte
passade. Nagot som da ocksa kunde forklara foraldrarnas dkade belastning. | en studie av Lee
och Shivers (2018) visade resultaten att féraldrar upplever att det saknas stod nér barnen
nérmar sig vuxenlivet.

13



Sammanfattning

Sammanfattningsvis finns det en mangd internationella studier som Over tid samstammigt
visat hur foraldrar pa olika satt kan paverkas av att ha ett barn med autism. Av dessa studier &r
majoriteten kvantitativa och fokuserar for det mesta pa foraldraskapet nar man har ett yngre
barn med autism eller barn med autism generellt utan att specificera alder. Férutom den
kanadensiska studien av Ho et al., (2018) har det varit svart att hitta kvalitativa studier som
tydligt fokuserar pa foraldraupplevelser av att ha en tonaring med autism. Att undersoka
foraldraupplevelser av att ha en tonaring med autism i en svensk kontext, vilket denna studie
ar tankt att gora ar darmed motiverat.

Teoretiskt perspektiv

| arbetet med denna studie framgar det att respondenternas upplevelser inte gar att sarskilja
fran tonaringens omsorgsbehov och situation. For att forstd hur tondringens situation och
behov hanger ihop med respondenternas upplevelser av att ha en tonaring med autism har
cripteori tillampats genom begreppet Misfit. Ett begrepp som introducerats av Garland-
Thomson (2011). Garland-Thomson (2011) refererar till kroppen och hur denna inte alltid
passar in i samhallets offentliga rum som da skapar en misfit. | begreppet ryms bade
kroppsliga och synliga funktionsnedséattningar likval som mer osynliga funktionsnedséttningar
sasom intellektuell funktionsnedsattning eller psykisk sjukdom. Begreppets vida inramning
gor det darfor aven applicerbart inom ramen for denna studie trots att tondringarna inte har en
kroppslig funktionsnedsattning. For att forstd respondenternas beskrivningar av det
omsorgsarbete som handlar om organisering och samordning av vard och stodinsatser
kommer det teoretiska begreppet organisatorisk omsorg (Funk et al., 2019) att anvandas.
Koncepten om misfit och organisatorisk omsorg tillampas saledes i denna studie for att forsta
foraldrars upplevelser av sin livssituation och sitt foraldraskap.

Misfit

Garland-Thomson (2011) har utvecklat begreppet misfit vilken grundar sig i Cripteorin.
McRuer (2006) som kan ses som en slags forgrundare till Cripteorin resonerar kring vad han
kallar ”compulsory able-bodiedness” (obligatorisk funktionsfullkomlighet) vilken han menar
ar det som producerar disability, detta da en funktionsfullkomlig kropp anses vara normen.
Garland-Thomson (2011) utvecklade sedan detta med hjalp av begreppet misfit. Genom
begreppet ar tanken att fanga identiteten och den levda erfarenheten av att leva med en
funktionsnedséttning och hur denna upplevs i tid och rum. Rent konkret handlar det om hur
den fysiska kroppen, som ses som ett materialistiskt objekt, interagerar med omgivningen
bade rumsligt och tidsmassigt och huruvida kroppen passar in da, eller inte. Detta sker utifran
en dynamisk aspekt, det vill saga att det kan se olika ut beroende pa var man ar och nar man
ar dar samt hur val man passar eller inte passar in. Diskrepansen mellan kroppen och vérlden
ar det som skapar en fit eller en misfit. Miljon uppratthaller hela tiden en materialistisk
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kontext som innefattar allt ifran hur tillganglig den &r, vilka materiella objekt som finns dar
till vilka andra manniskor som befinner sig dar, nagot som ocksa paverkar hur vél en person
passar in.

Den primara effekten av misfit ar utestangningen fran den offentliga sfaren, att bli exkluderad
och inte inkluderad. Det gar saklart att havda att ingen kropp nagonsin passar in till hundra
procent men konsekvensen av en fit eller en misfit finns pa ett spektrum som ger olika
omfattande och typer av konsekvenser. Ett exempel skulle kunna vara att en person med
autism blir exkluderad fran skolan da skolan inte kan méta elevens behov, vilket i
forlangningen innebar att personen med autism inte far sin ratt till utbildning tillgodosedd. Ett
annat exempel pa utestangning ar nar en person med autism exkluderas fran ett badhus till
foljd av en annorlunda perception, vilken forstarks i ett badhus déar byggnadens konstruktion
leder till hoga och ekande ljudnivaer som &r alldeles for pafrestande.

| begreppet misfit inkluderas bade samhéllets sociala attityder och materiella objekt och hur
dessa skapar en misfit, samt samhéllets ambition att forsoka fa manniskor att passa in till varje
pris. En fit uppstar nar en harmonisk interaktion sker mellan den unika kroppen och rummet
dar kroppen finns medan en misfit uppstar nar rummet inte kan interagera med formen och
funktionen av den kropp som stiger in i rummet. Hur val kroppen passar varierar mellan tid
och rum. I sin bredaste definition bor misfit innefatta majoriteten av befolkningen. Detta da
exempelvis en plotslig sjukdom eller alderdom kan skapa en misfit. Saledes bor det ligga i
samhéllets hela intresse att gora de offentliga rummen mer tillgédngliga for att mojliggora att
fler passar in (Garland-Thomson, 2011).

Genom att gora de offentliga rummen mer tillgangliga kan &ven manniskors narrativ
forandras. Ett flexibelt system synliggér manniskors olikheter och skapar acceptans pa lang
sikt, vilket resulterar i att manniskors narrativ kring sin identitet kan skifta fran nagot negativt
till ndgot positivt samt att fokus skiftas fran det som sticker ut, stor eller inte passar (Garland-
Thomson, 2011). Férutom att ménniskors narrativ kan andras kan ett mer tillgangligt samhélle
skapa fler fullvardiga samhallsmedborgare och leda till en mer jamlik tillgang till den
demokratiska sfaren vad galler exempelvis arbete, skola och infrastruktur (Garland-Thomson,
2011).

Organisatorisk omsorg

Som forélder till ett barn med funktionsnedséttning, som i detta fall &r autism, innebdr det ofta
en mangd kontakt med olika vard- och omsorgsverksamheter, bade inom kommunen och
regionen. Som ett satt att analysera intervjupersonernas beskrivningar om hur de samordnar
dessa insatser kommer det teoretiska begreppet organisatorisk omsorg anvandas. Den
organisatoriska omsorgen grundar sig i den typ av anhérigomsorg som innefattar det arbete
den anhdrige gor som innebdr att samordna, planera, fa till stand och félja upp vard- och
omsorgsinsatser (Ulmanen, 2015).
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Den organisatoriska omsorgen innefattar tre delar vilka handlar om att lara sig vilka insatser
och vilken hjalp som finns, att sakra tillgangen till denna samt att samordna och 6vervaka de
insatser som beviljas. | forskning har det visat sig att den organisatoriska omsorgen ofta leder
till stress, arbetsrelaterade konsekvenser samt andra personliga konsekvenser for den anhérige
varfor den organisatoriska omsorgen ofta beskrivs som en strukturell bérda (Funk et al.,
2019). For att kunna bedriva en organisatorisk omsorg stélls det, i det har fallet, ofta htga
krav pa foraldrarna som behdéver anpassa sig och vara flexibla. Detta bland annat utifran
aspekten att manga maéten och telefontider sker under kontorstid (Ulmanen, 2015). Insatser
via LSS och Forsakringskassan ar tankta att lindra anhorigbdrdan for foraldrar till barn med
funktionsnedsattning (Socialstyrelsen, 2016) men flera studier visar dock pa motsatt effekt,
vilket grundar sig i att den anhdrige behdver dgna en stor mangd tid at att lara sig vilka
insatser som finns, se till att de beviljas och sedan samordna dem (Funk et al., 2019).

Vidare handlar en del om den organisatoriska omsorgen om méten med nagot som brukar
beskrivas som “grindvakter”. Dessa grindvakter uppratthaller stelbenta policyer och mycket
restriktiva kriterier for att 6verhuvudtaget bevilja stod. En konsekvens av detta ar att anhoriga
behdver kriga, slass och forhandla eller ibland kringga system for att lyckas fa stod beviljat.
Né&r och om en insats blir beviljad antar ofta den organisatoriska omsorgen en annan form,
vilken handlar om samordning (Funk et al., 2019).

Vag och motstridig information eller brist pa information fran professionella inom vard- och
omsorgssystemet ar nagot som ofta forsvarar den organisatoriska omsorgen. Det kan handla
om att professionella inte sjalva vet vad som finns att tillga eller hur man ansoker, vilket leder
till att foraldern far felaktig information. Aven langa véntetider och krangliga bedémningar
och ansokningsforfaranden beskrivs som utmanande (Funk et al., 2019).

Kunskap och sjalvfortroende att navigera i vard- och omsorgssystemen kan underlatta den
organisatoriska omsorgen liksom om den anhérige har ett omfattande socialt nétverk.
Samtidigt verkar dock tidigare erfarenheter av att ge omsorg eller ha kunskap om hur
systemet fungerar inte alltid var en garanti for fordelar. Detta forklaras av att varje fall &r
unikt (Funk et al., 2019).

Metod

Denna studie syftar till att belysa hur foraldrar till en tonaring med autism upplever sitt
foraldraskap, med ett sarskilt fokus pa omsorgsbehov och erfarenheter av samhallsstod. En
kvalitativ studie har darfor valts med utgangspunkten att intervjuer ger en béttre forstaelse for
fenomenet som ska studeras samtidigt som det sker genom de intervjuades perspektiv
(Vaismoradi, Turunen & Bondas, 2013). F6ljande avsnitt redovisar studiens urval,
genomforande och bearbetning samt analys. Avsnittet avslutas med en diskussion kring
studiens tillforlitlighet, trovardighet och 6verforbarhet samt studiens etiska 6vervaganden.
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Urval

Urvalsprocessen har varit malinriktat och strategiskt. Det & en medveten process som syftar
till att valja ut respondenter baserat pa deras formaga att tillhandahalla den information som
behdvs (Padgett, 2019). Forfragan om att delta i studien skickades till fyra olika
foraldragrupper pa Facebook och till en méangd olika lokala intresseorganisationer runt om i
landet. | forfragan framgick det att jag sokte intervjupersoner som var foraldrar till en tonaring
med autism niva 1. Att avgransa urvalet till foraldrar som har en tonaring med autism niva 1
syftar till ett forsok att gora en heterogen grupp lite mer homogen aven om det fortsatt rader
stora skillnader i funktionsférmaga aven hos gruppen autism niva 1. Férfragningarna ledde till
en méngd svar dar jag valde att intervjua de tio forsta som anmalt sitt intresse, efter en slags
“forst-till-kvarn™ princip. Sju av intervjupersonerna var bosatta i storstad och en i smastad.
Trots att jag rekryterade brett var det endast mammor som anmalde sitt intresse till att delta. |
samband med bokning av intervjuerna valde tvd mammor att avsluta sin medverkan vilket
medforde att det till slut var atta mammor som intervjuades.

Genomférande

Totalt intervjuades saledes atta mammor, dar samtliga fullt ut deltog i studien. Namnen i
studien ar pseudonymer. Alla var fodda i Sverige (n=8) och en majoritet av respondenterna
lever i ett ensamhushall dér barnet eller barnen bor hos dem majoriteten av tiden (n=6).
Majoriteten av familjerna har tva eller tre barn med autism hemmaboende (n=5).
Tonaringarna som det fokuserades pa i studien bestod av fem killar och tre tjejer, i aldrarna 13
— 16 ar. Se tabell 1.

Tabell 1. Oversikt av studiens deltagare

Intervjuad forilder | Tonaringens kon | Tonaringens dlder | Tonaringens neuropsykiatriska diagnos/er
Helene Pojke 13 ar Autism nivé 1 och ADHD

Jeanette Pojke (flicka) 16 ar Autism nivé 1

Maria Pojke 16 ar Autism nivé 1 och ADHD

Susanne Flicka 14 ar Autism niva 1

Kajsa Flicka 15 ar Autism nivé 1 och ADHD

Johanna Flicka 13 ar Autism niva 1 och ADD

Frida Pojke 15 ar Autism nivé 1 och ADHD

Karin Pojke 13 ar Autism nivé 1 och drag av ADD

Intervjuerna genomfordes i nartid till att mammorna samtyckt till att delta och utfordes utifran
deras egna 6nskemal, vilket resulterade i sex digitala intervjuer via Teams och tva intervjuer
pa plats. Alla intervjuer varade mellan 40-90 minuter. Aven om fysiska intervjuer ar att
foredra i kvalitativa studier (Berg, 2006) medférde det digitala alternativet en storre spridning
da respondenter fran olika delar av Sverige kunde delta.
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Intervjuerna hade en semistrukturerad karaktar och for att underlatta genomforandet skapades
en intervjuguide (Se Bilaga 1) (Berg, 2006). De inledande fragorna var av en mer
standardiserad karaktar sasom vilken diagnos tonaringen har, alder och kon. Detta foljdes
sedan upp av mer éppna fragor for att underlatta for respondenterna att beratta om sitt
foraldraskap, med fragor som; Tror du att ditt foraldraskap skiljer sig fran andra foraldrar som
inte har ett barn med autism och i sa fall hur? samt; Hur upplever du stodet fran samhallet? En
del respondenter hade en rik berattelse och beréattade fritt och 6ppet om sitt foraldraskap dar
rollen som intervjuare mer handlade om att se till att samtliga fragor besvarades medan andra
respondenter behdvde mer vagledning och féljdfragor, saledes hade intervjuerna olika
karaktar trots samma intervjuguide.

Bearbetning och analys

Intervjuerna bandades med hjélp av en diktafon och transkriberades sedan ordagrant dar mitt
forskningsintresse utifran vad som sades framfor hur det sades fick vagleda detaljnivan pa
transkriberingen (Kvale & Brinkman, 2021). Nar transkriberingen var klar skickades ett
referat i sin helhet till var och en av intervjupersonerna for tillagg/kommentar. For att 6ka
lasbarheten i de citat som anvants i resultatdelen har upprepningar och utfylinadsord sdsom
”just det” och “’liksom” tagits bort (Kvale & Brinkman, 2021).

Det empiriska materialet analyserades sedan med hjélp av tematisk analys. En central del i
den tematiska analysen &r att analysera det narrativa materialet fran livsberéattelser. Den
analytiska processen kannetecknades darfor av bade en beskrivning och en tolkning
(Vaismoradi, Turunen & Bondas, 2013). Den tematiska analysen borjade med att alla
intervjuer skrevs ut i sin helhet och lastes ytligt ndgra ganger. Darefter gjordes en fordjupad
analys och ett arbete med att identifiera teman (Vaismoradi, Turunen & Bondas, 2013). For
att hitta teman skrevs kommentarer pa det utskrivna materialet. Teman som hérde ihop
kodades i samma féarg (Ryan & Bernard, 2003). Med hjélp av den tematiska analysen véxte en
rik och detaljerad bild av respondenternas narrativ fram som efter kodningen resulterade i sju
huvudteman och ett flertal underteman. Efter ytterligare bearbetning och kodning av
materialet skapades slutligen fyra huvudteman med ett antal underteman, se figur 1 under
avsnittet resultat och analys.

Tillforlitlighet

Inom den kvantitativa forskningen anvands ofta begreppet reliabilitet vilket syftar till om en
studie gar att replikera med samma tillvagagangsatt vid ett annat tillfalle. Inom kvalitativ
forskning ar dock intervjun att betrakta som ett aktivt konstruerat samtal dar bade forskaren
och intervjupersonen ar med och skapar narrativen. Aven sjalva tolkningsarbetet kan ses som
konstruerat och det kan saledes vara svart att na en hog reliabilitet. Inom kvalitativ forskning
anvands ofta begreppet tillforlitlighet i stallet (Kvale & Brinkman, 2021). For att skapa
transparens och 0ka forskningsresultatens tillforlitlighet har en reflektionsprocess kring min
roll genomsyrat hela arbetet (Solberg, 2014). | granskningen av kunskapsproduktionen har
aven en reflektion kring hur forskningsomradet ringats in, vilka fragor som stéllts samt hur det
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empiriska materialet samlats in gjorts (Wolanik Bostrom & Ohlander, 2019).
Sammanfattningsvis kan det valda tillvagangsattet innebéra en begransad tillforlitlighet
samtidigt som det analyserade materialet i h6g grad éverensstammer med tidigare forskning
vilket kan ségas Oka studiens tillforlitlighet.

Trovardighet

En studies validitet handlar om huruvida metoden undersoker vad den &r tankt att undersoka
(Kvale & Brinkmann, 2021). Aven detta kan vara svart i kvalitativa studier dd matbara
resultat sallan &r syftet. Inom kvalitativ forskning anvénds ibland darfor begreppet
trovardighet i stéllet. Begreppet trovardighet handlar om hur trovardig en studie ar i relation
till vad den ar tankt att undersoka (Kvale & Brinkmann, 2021). Inom ramen for denna studie
ar jag ensam ansvarig for insamling av det empiriska materialet, tolkning och analys, nagot
som skulle kunna paverka trovardigheten. For att 6ka denna har jag under
forskningsprocessens samtliga delar metodiskt kontrollerat, ifragasatt och teoretiserat
materialet (Kvale & Brinkman, 2021). En nackdel med den tematiska analysen &r att
berattelserna sétts ur sin kontext, om man jamfér med exempelvis en narrativ analys. Detta
riskerar saledes att paverka bade tillforlitligheten och trovardigheten (Kvale & Brinkman,
2021). Nagot annat som skulle kunna paverka studiens trovardighet &r att flera av
tondringarna har andra diagnoser &n enbart autism, vilket innebdr att det kan vara svart att
avgora om det ar autismen eller nagon av de andra diagnoserna som paverkar respondenternas
upplevelser eller om det &r en kombination. Flera av respondenterna har aven tva eller fler
hemmaboende barn med autism, nagot som ocksa skulle kunna paverka deras upplevelser mer
eller mindre.

Overforbarhet

Overforbarhet handlar i kvalitativa studier om huruvida resultaten gar att dverforas till andra
liknande situationer samt om valda teorier och studiens analys kan vara vagledande for
framtida forskning (Kvale & Brinkman, 2021). Med anledning av att urvalet i studien &r
relativt litet kan det fa konsekvenser nar det géller éverforbarheten. En mer filosofisk fraga ar
dock om vi verkligen alltid ska och kan fora Gver resultat till andra situationer. Kravet pa
overforbarhet bygger pa tron att kunskap &r giltig for alla tider och platser vilket kan vara
svart om man utgar ifran att varje fenomen ar unikt och har en egen struktur (Kvale &
Brinkman, 2021). Aven om urvalet i denna studie ar relativt litet gar mycket av resultaten i
linje med tidigare forskning. Ur detta perspektiv kan det darfor antas att det respondenterna
beréttar om kan galla fler och saledes ge vagledning om hur det kan vara att vara mamma till
en tonaring med autism.

Etiska 6vervaganden

Infor deltagandet i studien fick samtliga intervjupersoner skriftlig information. Vid intervjun
gavs denna information dven muntligt och samtliga intervjupersoner lamnade sitt samtycke. |
informationsbrevet framgick grundlig information om studien, att deltagandet var frivilligt
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och att de nér som helst kunde avbryta sin medverkan. I informationen framgick &ven att
deras anonymitet kommer att sékerstallas och att inga obehoriga kommer fa ta del av
uppgifterna de lamnar samt att det insamlade materialet endast kommer att anvéndas i denna
studie och att materialet forstors nér studien ar klar. Allt detta i enlighet med vad som anges i
Vetenskapsradets (2017) skrift om god forskningssed kopplat till informationskravet,
samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt nyttjandekravet.

Som forskare behdver man standigt reflektera dver olika etiska dilemman man kan stéllas
infér under sin forskningsprocess. | mitt fall har jag intervjuat mammor i en utsatt

position vilket skulle kunna innebdra en etisk problematik. Min dnskan har varit att
mammorna ska dela med sig sa mycket som mojligt av de erfarenheter som jag velat ta del av
samtidigt som jag hoppas att de har respekterat sina personliga grénser. Det har varit viktigt
for mig att aktivt lyssna och visa respekt fér dem jag har intervjuat (Solberg, 2014).

Ett annat etiskt dilemma ar att min studie riskerar att forstarka stereotyper bade under sjéalva
intervjun men aven i analysarbetet. Mina resultat riskerar att cementera denna typ av
foraldraskap som “annorlunda” och innebir vidare en fara for stigmatisering. Utifran detta
behover jag reflektera kring min roll som forskare och vilket ansvar jag har for kunskapen
jag producerar (Wolanik Bostrom & Ohlander, 2019). | kontrast till detta stér
kunskapsvardet och forskningskravet. Sjalvklart behover individerna som deltar i min
forskning skyddas fran krankning och skada samtidigt kan min forskning aven leda till att
dessa mammor far ett battre stod inom exempelvis barn- och ungdomshabiliteringen och pa
sikt eventuellt en dkad livskvalité, det sa kallade nyttobegreppet. Forskningsresultaten har
darfor ofta ett egenvarde och det skulle darmed kunna ses som etiskt motiverat att genomféra
min studie, det sa kallade forskningskravet (Vetenskapsradet, 2017).

Resultat och analys

Nedan presenteras studiens resultat och analys. Resultaten visar en beréattelse av atta helt olika
tonaringar med olika utmaningar och behov i likhet med diagnosens heterogenitet (Karst &
Van Hecke, 2012). | intervjuerna framkom det att majoriteten av tonaringarna dven hade
ADHD eller ADD (n=6) utéver sin autism. Halften av tonaringarna hade &ven annan typ av
problematik sdsom angest, depression, atstorning, sjalvskadebeteende, problematiskt bruk av
droger, konsdysfori och dyslexi (n=4).

Trots atta tonaringar med olika behov framkom ett flertal gemensamma narrativ i

respondenternas beréattelser. Resultaten kommer presenteras utifran de huvudteman och
underteman som vaxte fram ur den tematiska analysen. Se figur 1.

20



Figur 1. Oversikt dver studiens huvudteman och underteman.
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Huvudtemana: tonarstiden med skor autonomi, navigera i vard- och omsorgssystemet samt
skolan redogor for tonaringens omsorgs- och stodbehov och i forlangningen hur mammorna
paverkas av detta. Det sista temat: den egna livssituationen redogor mer direkt hur mammorna
paverkas av att ha en tonaring med autism.

Tonarstiden med skor autonomi

Tonaringens utveckling och fortsatta stodbehov

| intervjuerna framkommer att majoriteten av tonaringarna fran att de var mindre fram till
idag har forvarvat nya fardigheter som varit till gagn for dem. Dessa innefattar bland annat
kansloregleringsstrategier, vilka resulterat i minskade affektutbrott, framfor allt hos de tva
tondringar som tidigare var utatagerande samt en 6kad sjalvstandighet i vardagen. Detta
genom att tonaringen bland annat har formaga att klara fler vardagliga rutiner sjalvstandigt
sdsom att duscha, tillaga en enklare maltid, lamnas utan tillsyn en langre tid med mera.
Forvarvandet av nya fardigheter tros av flera mammor ha ett samband med en dkad mojlighet
till gemensam problemldsning dar tonaringen ges storre mojlighet till inflytande i vardagliga
rutiner. Aven tondringens naturliga biologiska utveckling ges som férklaringsmodell till
utvecklingen. Nagra mammor berattar om en viss forsamring. Det handlar framfor allt om
psykisk ohélsa, i form av angest och depressiva symptom som dessa mammor bland annat
harleder till tonarstidens hormonella forandringar.

[...] hon ir ett s&nt forstarkt kanslosprot eller vad man ska kalla det. Sa nar hon far den
hér (angesten) da blir det annu varre och da hamnar hennes kanslor, i stallet for att ligga
precis under huden, hamnar de 15 meter utanfor ungeféar (Johanna).

Aven om manga av tonaringarna utvecklats mycket fran nar de var yngre beréttar samtliga
mammor om att deras tonaringar fortsatt behdver mycket stod i vardagen. Det galler framfor
allt stod kring exekutiva funktioner sasom paminnelser om att pabdrja en rutin, exempelvis att
duscha, borsta tander, ta medicin, sova och vakna samt stdd i att avsluta aktiviteter sasom att
exempelvis stanga av datorn. Mammorna beskriver dven fortsatt svarigheter relaterade till
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sociala situationer dar tonaringen behdver stod i att forsta och tolka vad som exempelvis kan
ha hant vid en konfliktsituation i skolan. De beskriver dven att tonaringen har ett fortsatt stort
behov av tydlighet och forutsdgbarhet dar mammorna vid upprepade tillfallen behover
forklara vad som ska handa, nar det ska handa, varfor och hur lange. Manga av
respondenterna beskriver dven att tonaringens dagsform och en ékad stress kopplat till
exempelvis skolan eller samhallets okade krav pa tonaringen kan paverka sjalvstandigheten
och utférandet av olika rutiner, vilket i sin tur kan resultera i ett 6kat omsorgsbehov i
perioder.

Vi har inte fatt till att han sjalv tycker att han kan ta ansvar for att vakna, sa att jag vacker
honom pa morgonen, jag lagar frukost a honom och sedan sa har vi en éverenskommelse
om en morgonrutin som han ska skéta. Under vissa perioder fungerar det jattebra och han
skoter allt sjalv och under vissa perioder maste jag hjélpa till att putta pa och paminna och
kolla att han har gjort det han har gjort, vart han ar och hur mycket tid vi har kvar sa att
han ska vara Klar i tid (Helene).

Intervjupersonerna beskriver dven att tonaringen har fortsatta utmaningar relaterat till central
koherens vilka yttrar sig genom ett behov av att mammorna noggrant behdver planera for vad
som ska handa, att de behover forutse olika scenarier for att ligga steget fore om en eventuell
justering behdvs samt att de behdver leva i en vardag som ar inrutad med samma rutiner varje
dag. Nar en rutin av olika anledningar beh6ver forandras berattar mammorna om hur svart det
kan vara och hur lang tid det kan ta. De ger exempel pa hur de behdver “lirka” och vara
kreativa i sin problemldsning for att vardagen ska fungera.

[...] Att byta tandkrdam, det ar katastroflage, det tog 1,5 ar att byta fran Bamses tandkram
till en lite vuxnare, det ar liksom sadana processer som ocksa tar tid, att borsta tanderna och
byta tandkram och sa du vet, da hulkas det och det gar inte att borsta och allt vad det ar och
det ar sana sma saker som inte folk ser, strumpor som &r knoliga, det kan bli ett utbrott pa
morgonen for att strumporna har en sém som inte fanns dar igar eller det har med skor, det
kan gora mig galen. Han kan inte byta skor for han maste ga i samma skor tills det &r ett sa
hér stort hal under for att de andra skorna kéanns jatteobehagliga och det gar inte att byta.
Tills for nagra ar sedan nar jag kom pa att ah men de dar skorna gillar han, jag kopte fyra
par, sen byter jag hela tiden sa att han vanjer fotterna vid fyra likadana skor (Jeanette).

For att stotta tonaringen i sin sjalvstandighet uttrycker majoriteten av mammorna att de
behdver dgna mycket tid at att hjalpa tonaringen att trana fardigheter. Det kan galla praktiska
géromal som att trana pa hur mycket shampoo som anvénds vid hartvattning, att aka buss
eller koka pasta likval som mer kommunikativa fardigheter sdsom att reflektera, kommunicera
behov eller att stétta i det sociala samspelet med andra genom att forklara vad man kan séga i
olika situationer samt hjalpa tonaringen att tolka och forsta omgivningens agerande.

[...] Man hor fran rummet att de andra borjar bli irriterade, for det kan handa att han bara
babblar pa med sitt och inte uppmarksammar, sa ar det ndgon som inte vagar saga ifran da
brukar jag bara gé in och sa har men du vet att det bara &r att séga till honom sa slutar han

22



[...] sé att ja, inte lika mycket nu men nér han var yngre var det mycket samtal om det
(Frida).

Sammantaget vittnar respondenternas berattelser om att tonaringen utvecklats en hel del fran
nar han eller hon var yngre genom forvarvandet av nya fardigheter men aven att tonaringen
fortsatt behdver mycket stdd for att vardagen ska fungera. Mammaorna berattar aven att
behovet av omsorg kan oka i perioder, eventuellt som en konsekvens av att tonaringen har en
okad stressniva. Den okade stressen kopplas av mammorna samman med skolan och en
samhaéllelig press kring vad en tonaring bor kunna. Detta skulle kunna tyda pa samhallets och
skolans skapande av en misfit (Garland-Thomson, 2011). Det vill s&ga att de 6kade kraven
fran samhéllet och skolan inte gar i linje med tondringens funktionsférmaga vilket resulterar i
konsekvenser for tonaringen, i form av 6kad stress, som i sin tur kan 6ka behovet av omsorg
fran mammorna.

Standby och akututryckningar

Majoriteten av mammorna beréttar om ett behov av att vara standby och redo for
akututryckningar. Detta yttrar sig genom att tonaringen kan behova stod med problemldsning
om han eller hon hamnat i en svar situation och saknar verksamma strategier. Nagra av
respondenterna uttrycker att det kan racka med stod via telefon men ibland kan &ven en fysisk
narvaro kravas. Dessa utryckningar sker bade till skolan liksom andra offentliga miljoer dar
tondringen vistas. Problemldsningen kan ta olika lang tid dar nagra av mammorna berattar att
det kan ta 2-3 timmar att fa sin tonaring att exempelvis lugna ner sig efter en angestattack.
Nér respondenterna rycker ut till skolan berattar de att personalen ofta saknar strategier att
stotta tonaringen. Ibland kan stodet fran mammorna leda till att tonaringen kan aterga till
skolarbetet, ibland kan tonaringen behdva lamna skolan helt for att aterkomma dagen efter.

Det var konflikter, jag fick sticka fran mitt jobb varenda dag, tio ganger om dagen, de
ringde till mig och jag skulle I6sa konflikter 78 ganger om dagen. Till slut var jag tvungen
att séga att jag inte kan vara pa skolan, nar jag lamnar honom till er sa &r han erat ansvar,
jag har ett arbete att skota. (Jeanette)

Respondenternas berattelser om att standigt vara tillgangliga och redo for akututryckningar
skulle kunna kopplas till tondringarnas fortsatta stodbehov utifran diagnosen men skulle dven
kunna beskrivas som en konsekvens av att samhéllet skapar en misfit (Garland-Thomson,
2011). Akututtryckningarna till skolan och skolans behov av mammornas hjalp med
problemldsning indikerar att skolan saknar adekvata strategier for att bemota tonaringar med
autism samt att miljon inte &r tillrckligt anpassad och tillganglig varmed det skapar negativa
konsekvenser for tonaringarna (Garland-Thomson, 2011). Vidare riskerar skolans skapande
av en misfit att synliggora observerbara beteenden hos tonaringarna som stor eller sticker ut.
Detta riskerar i sin tur att fokus skiftas fran att skapa en mer tillganglig miljo till att korrigera
ett beteende (Garland-Thomson, 2011). Konsekvensen av detta bar sedan mammorna i form
av ett 6kat omsorgsbehov av att hela tiden vara tillgangliga och eventuellt lamna eller avsta
arbete for att ge omsorg i exempelvis skolan.
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Navigera i vard- och omsorgssystemet

Respondenterna redogdr under intervjun for vilket samhallsstod de har eller har haft for sig
sjdlva och sin tondring. Samtliga utom en berattar att de ar beviljade omvardnadsbidrag fran
Forsakringskassan. Ovrigt samhallsstod ar begransat. Nagra har kontakt med habiliteringen
och nagra med barnpsykiatrin. Majoriteten har ingen beviljad insats via LSS och ingen av
mammorna har anhorigstod via kommunen eller varden men nagon enstaka har haft det
tidigare via varden.

Strida for sin tonaring

Samtliga respondenter beréattar att det mest belastande i foraldraskapet ar att navigera i vard-
och omsorgssystemet. For att fa tillgang till stod och insatser for tondringen berattar
mammorna om hur de behdver vara palasta, forhandla och argumentera i kontakten med vard-
och omsorgsgivare. De beréttar att de blir hanvisade fran en verksamhet till en annan, om en
maktloshet och en kansla av att ingen kan eller vill hjalpa. For att fa professionella att lyssna
berattar mammorna att de skriker, ar arga och grater. Denna procedur ar aven nagot som
verkar upprepas i takt med tonaringens 6kade alder och férandrade behov. Sarskilt utmanande
verkar det vara om tonaringen har behov av flera olika vard- och omsorgskontakter dar risken
ir storre att bli hanvisad fran verksamhet till verksamhet. Aven om stod till slut erbjuds
berattar mammorna om langa vantetider, sarskilt inom varden. Flera mammor tror heller inte
att de skulle fatt tillgang till stod om de inte stridit for det.

Sen har vi ju det problemet med den har angesten och efter mycket om och men sa blev
jag ju jattearg och gick till vardcentralen och sa att ni far skicka remisser bade till hab och
barnpsykiatrin, sa jag sa, det maste ni skicka, det har maste ni skicka till hab, det har
maste ni skicka till psykolog, jag struntar i hur ni gor, ni skickar 6verallt, det ska ut nu
och det gjordes, sen var det ju lang véntetid sa att det var ju 3 -4 -5 manader innan han
fick komma nagonstans och da kommer ju liksom allting samtidigt. (Jeanette)

| ndgra berattelser framkommer det att tonaringen har flera olika stddbehov och att varje
behov hanteras av olika verksamheter, exempelvis att barnpsykiatrin ger stod kring psykisk
ohalsa, habiliteringen ger stod utifran funktionsnedsattningen och socialtjansten ger stod
utifran sociala problem sasom missbruk. De mammor som har en tonaring med flera olika
stddbehov beréttar oftare om hur de hénvisas mellan olika verksamheter och att ingen
verksamhet tar ansvar for helheten. Nar ett stodbehov krockar med ett annat berattar nagra
mammor om att det finns en risk att stodet uteblir helt.

Jag har ju fatt hora det hér att i och med att hon har det har, sa kan inte vi gora nagonting,
da maste ni kontakta de har. Hon har ett drogproblem, da ar det inte bup vi ska hora av
oss till. Hon mar psyKkiskt daligt, da &r det bup vi ska hora av oss till, nej, men alltsa
snalla, vart ska jag? Ja, hon har bade det har och det hér och det har och det har [...] hon
har allt. Och mycket av att hon har haft sd mycket samtidigt har ju blivit att man har blivit
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nekad bara for att ja, men hon har drogproblem, da tillhor det inte hos oss. Hon har
autism da tillhdr hon inte oss, hon mar psykiskt daligt och hon tillhér inte oss [...] och det
finns liksom ingen instans som hanterar allt [...] Sa att ska du ha problem, ha ett, inte fler.
(Susanne).

| mammornas berattelser om hur de navigerar i vard- och omsorgssystemet indikerar
resultaten att det finns en stor risk att tonaringen inte nar upp till olika verksamheters kriterier
for att beviljas stod. Detta kan leda till att varden och omsorgen skapar en misfit (Garland-
Thomson, 2011). For att 6ka mojligheten att tonaringen beviljas stod behéver mammorna
bedriva en organisatorisk omsorg (Funk et al., 2019). Denna organisatoriska omsorg
kannetecknas av strid och argumentation, bli hanvisad fran verksamhet till verksamhet samt
en kansla av att ingen kan eller vill hjlpa, ibland med motiveringen att tonaringens stodbehov
inte matchar verksamhetens uppdrag. Resultaten visar dven att det finns en risk att
professionella i de olika verksamheterna gor olika bedémningar kring tonaringens behov och
var de far bast hjalp, framfor allt om tonéringen har fler stodbehov utéver sin autism. Aven
detta indikerar skapandet av en misfit (Garland-Thomson, 2011) med en 6éverhéngande risk att
en tonaring med komplext stodbehov i stallet star helt utan stod.

Nar den organisatoriska omsorgen leder till stod finns en risk for langa vardkoer. Aven
vardkoer kan betraktas som skapandet av en misfit (Garland-Thomson, 2011).
Verksamheterna har bedomt att tonaringen nar upp till kriterier for att beviljas stod men inte
nu. Néar vard- och omsorgssystemen skapar en misfit (Garland-Thomson, 2011) riskerar
behovet av mammornas organisatoriska omsorg (Funk et al., 2019) att 6ka. Detta genom
behovet av att kontakta olika verksamheter och informera om stodbehov, behdva ta strid samt
att argumentera och dvertala professionella om varfor tonaringen ska erbjudas stod (Ulmanen,
2015). Nagot som forsvarar den organisatoriska omsorgen ar mangden tid som mammorna
behdver dgna at att hitta fram till ratt verksamhet samt vantetiderna innan stod erbjuds. Det
finns dven en risk att den organisatoriska omsorgen leder till en strukturell bérda vilken, i sin
tur, kan leda till negativa konsekvenser i form av exempelvis stress och inkomstbortfall (Funk
etal., 2019).

En misfit till LSS-kriterier

Majoriteten av mammorna berattar om utmaningar att fa stod via LSS. Nagra av
respondenterna har erfarenhet av avslag motiverat med att tonaring inte ar tillrackligt
autistisk™ for att beviljas de stodinsatser som ryms inom ramen for LSS. Majoriteten av
respondenterna uttrycker dven att de inte sjalva aktivt sokt insatser via LSS da ingen av
insatserna matchar deras eller tonaringens behov.

Jag ringde nér hon fick det (diagnosen) och fragade kommunen vad de kunde erbjuda
men det passar ju inte in och det ska vara anpassat boende mer och sa dar da, da ska man
ju vara mycket mer gravt autistisk och det ar hon inte. Sa hon &r ju valfungerande i den
man for att falla utanfor ramarna. (Johanna)
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En del av mammorna uttrycker att nagra av insatserna matchar tonaringens behov och de har
darmed ansokt om stod. Daremot beréttar de att bistandshandlaggaren ofta gor en annan
bedémning vilket resulterar i avslag med motiveringar sasom att tonaringen exempelvis ar for
social for att beviljas kontaktperson, trots att det sociala natverket &r mycket litet. For de
mammor som dar separerade handlar avslagsmotiveringen om att foraldrarna ska avlasta
varandra. De mammor som har kontakt med LSS beréttar om ett slags hoppldst kdmpande och
argumenterande for att 6vertyga bistandshandlaggaren om att de faktiskt behdver stod. Ibland
lyckas det men i de fall avslaget kvarstar r det i stallet mammorna som far béra ansvaret for
att stotta sin tonaring, ofta i form av ett utokat omsorgsgivande.

[...] Och da hamnar det pa mig eller att han har en kompis, han ligger nagonstans mitt
emellan, han &r for social for att behova en typ kontaktperson for att han har énda en
social formaga men jag anser att han har behov av speciellt kanske en annan vuxen som
han kan prata med och fa stod i de hér situationerna, att komma ivag och gora saker, for
han missar liksom det, for jag orkar inte, alltsa jag pallar liksom inte, jag har hallit pa i 15
ar snart, jag orkar inte. (Frida)

Nar en LSS-insats bifalles berattar ndgra mammor om ett merarbete for att verkstalla denna.
Merarbetet kan handla om att sjalv ge forslag pa utforare, att informera om tonaringens behov
till utforaren och att samordna nér, var och hur insatsen ska verkstallas. For att fa till ett
fungerande stod behdéver bade tonaringarna och mammorna vara flexibla. Detta da det
schemalagda stodet ofta behdver ske pa utforarens villkor nér det géller dag och tid eller da
det planerade stodet ofta blir instéllt eller avbokat. Detta merarbete medfor att ndgra mammor
helt avstar fran insatser via LSS for att i stallet sta for omsorgsgivandet sjalva.

Vi hade avlésarservice forut i ndgra omgangar. Den forsta vi hade fungerade inte speciellt
bra, dels for att personen i fraga inte hade nagon kunskap kring diagnoserna och visade
sig ha egna diagnoser, vilket gjorde det lite problematiskt sa att det avslutades for att det
inte fungerade, sen fick vi till det med att varan granne klev in som avlgsare men det
avslutades tyvarr sen for att det vart covid och sen sa fick vi in en tredje spelare som det
nog hade kunnat fungerat hyfsat med men hon hade ocksa sma barn sa att antingen var vi
sjuka eller sa var dem sjuka och efter det sa har jag inte ens orkat forsoka. (Helene)

Mammornas berattelser vittnar om att insatserna i LSS inte alltid matchar deras och
tondringens behov och om de val matchar motiveras avslag med att foraldrar ska avlasta
varandra eller att tonaringen inte ar tillrackligt autistisk. Oavsett om insatserna i LSS matchar
tonaringens behov eller inte riskerar LSS saledes att skapa en misfit (Garland-Thomson, 2011)
trots att tonaringar med autism ingar i personkretsen, vilken innebar ratt att soka stod.
Konsekvensen av den skapade misfiten ar att omsorgsgivandet riskerar att 6ka samt belasta
mammorna. Det kan exempelvis handla om tonaringens behov av ledsagning till aktiviteter
som tonaringar utan funktionsnedsattning i motsvarande alder ofta klarar sjélvstandigt. Om
mammorna pa grund av bristande ork inte kan ge denna omsorg riskerar tonaringen att bli
exkluderad fran miljoer som ar tillgangliga for andra och samhaéllet skapar saledes en misfit
aven har.
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Nér en insats via LSS trots allt beviljas berattar mammorna om behovet av att organisera
omsorgen (Funk et al., 2019) for att pa olika sétt samordna insatsen. Det handlar bland annat
om tidsbokning, informationsoverforing samt flexibilitet nar det galler dag och tid da insatsen
ska verkstallas. Detta indikerar saledes att mammorna fortsatt behover ge omsorg trots
beviljad insats fran LSS, vars syfte ar att minska omsorgen. Skillnaden blir saledes att den
direkta omsorgen gentemot tonaringen tenderar att minska medan den organisatoriska
omsorgen tenderar att 6ka. For att undvika behovet av en organiserad omsorg ar risken stor att
mammor aktivt véljer bort insatser via LSS for att i stallet std for den direkta omsorgen
gentemot tonaringarna sjalva, da denna upplevs som enklare och mindre belastande. Oavsett
om insats via LSS beviljas eller inte riskerar saledes ett behov av omsorg att skapas.

Skolan

Skolan &r central i berattelserna hos samtliga respondenter varfor den far ett eget avsnitt i
resultatdelen. Liksom i kontakten med verksamheter inom vard och omsorg berattar
mammorna om hur de behdver strida gentemot skolan for att tondringen ska fa ratt stod och
hur lang tid det kan ta innan stodet finns pa plats. Respondenterna redogor aven for hur de
behdver vagleda skolan och informera om tonaringens behov. Mammorna tar &ven stort
ansvar for att félja upp och samordna atgarder i och kring skolan.

Strida och vagleda

Majoriteten av respondenterna berattar om hur de behéver navigera i skolsystemet pa
liknande satt som i vard- och omsorgssystemet. Denna navigering kannetecknas éven den av
att mammorna behdver vara palasta om rattigheter samt att de behdver strida och argumentera
for att tonaringen ska fa adekvat stod i skolan. For att sakerstalla att tonaringen far ratt stod
behover respondenterna informera om diagnosen och hur denna yttrar sig for just deras
tonaring, de behover ge forslag pa lampliga atgarder samt folja upp och se till att stodet
fortskrider eller forandras for att mota nya behov. Respondenterna ger dven uttryck for att
denna procedur behdver upprepas om och om igen, framfor allt vid stadiebyten och skolbyten
da dverlamningar mellan stadier och skolor inte verkar fungera optimalt.

Jag sa till dem, ni maste bygga relation med honom, annars kommer ingenting att funka.
Dom vagar knappt, de sa till oss att de inte vet om han bara sitter och spelar spel pa sin
dator, for vi vagar inte titta pa datorn och da sa hans pappa till. Sa om de inte ens vet vad
han gor pa datorn och om de bara fraga hur gar det med svenskan och sen inget mer, det
ar for mig inte att skapa relation. Alls. Vi far forklara hur han &r som person, hur han
fungerar, vad han behéver hjalp med. Vi forsoker ge tips, men om ni skriver upp pa
tavlan vad som ska handa sa att han har en struktur att halla fast men nej. Jag ar inte
pedagog, sa jag menar jag sitter och killgissar i princip hur dom ska gora sitt jobb for att
dem inte gor det. Sa att. Det &r inte ultimat. (Maria)

Efter manga ars kampande i den vanliga grundskolan beréttar nagra av respondenterna att
tonaringen till slut fatt en annan typ av skolplacering. Oftast ror det sig om undervisning i ett
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mindre sammanhang pa en vanlig grundskola alternativt en extern placering pa en sa kallad
resursskola. I samband med forflyttningen far mammorna information om att personalen, i
dessa sarskilda larmiljoer, har battre kompetens att mota tonaringar med sarskilda behov.
Trots detta vittnar mammorna om ett fortsatt behov av att informera, patala behov, ge forslag
pa atgarder samt folja upp stodet tonaringarna far. En del av respondenterna uttrycker en
tacksamhet Gver att antligen fa en mer lampad skolplacering samtidigt som det finns en
onskan om att tonaringen skulle fa mer och béttre stod, sdsom att strava efter nagot langre
skoldagar &n nuvarande en timme om dagen eller att personalen skulle ha fler verktyg for att
kunna motivera tonaringen till skolarbete.

[...] De vill ju utéka men jag tror att de &r osakra pa hur de ska gora for de ar vana och
liksom folja typ en mall och han passar inte riktigt in i den sa att de blir att deras vanliga
mall inte funkar pd honom sa han passar inte i ndgon mall, han ar véldigt omallig, [...]
men jag orkar inte, alltsa sa har, det funkar, han &r glad, han aker dit, det ar inget brak om
att aka dit, han ar dar, han lyssnar, han gor det han ska, han sitter och jobbar med det de
sager at honom att gora, han foljer planeringarna, alltsa det funkar jattebra mot vad det
nagonsin har gjort sa det &r ocksa jobbigt att klaga pa det, ja det funkar ju men samtidigt
sa skulle jag ju vilja att det var mer an sa och da blir jag sa har men ska jag ga in och
tjafsa med dem nar det funkar, ja sa da blir det en balansgang. (Frida)

| samtliga mammors beréttelser framkommer det att skolan kan vara en stor utmaning for
tonaringen. Respondenterna berattar om bristande anpassningar och felaktigt bemétande. For
att forsoka fa skolan att battre méta tondringens behov verkar det stéllas hoga krav pa en
organisatorisk omsorg (Funk et al., 2019). Den organisatoriska omsorgen kopplad till skolan
karaktériseras av att mammorna behdver ha kunskap om rattigheter samt informera om
stodbehov. Nar det inte &r tillrackligt kan det dven finnas ett behov av att pa olika sétt strida
till sig stod (Funk et al., 2019). Behovet av den organisatoriska omsorgen tenderar att finnas
oavsett om tonaringen gar i vanlig grundskola eller i en mer anpassad larmiljo och verkar ske
som en konsekvens av att skolans struktur och organisation skapar en misfit (Garland-
Thomson, 2011). Mammornas beréttelser om den organisatoriska omsorgen kopplad till
skolan kan innebara negativa konsekvenser for dem i form av en strukturell borda (Funk et al.
2019). Den organisatoriska omsorgen och i forlangningen den strukturella bérdan tenderar
dessutom att paga under lang tid da behovet av organisatorisk omsorg kan oka i samband med
stadie- och/eller skolbyten.

Att passa in —till vilket pris?

Vidare visar resultaten att respondenterna kan behova kampa emot skolans mal om att fa
tonaringen att passa in i skolans ordinarie verksamhet. Detta genom skolans stravan efter att
succesivt ta bort insatta atgarder och anpassningar, att tonaringen aterigen ska vara i det stora
klassrummet eller kravet pa att tonaringen ska vara i skolan hela dagar, varje dag. Flera
mammor berattar att dessa krav kan vara svara att bestrida och riskerar att fa konsekvenser for
tonaringen i form av 6kad psykisk ohélsa eller en problematisk skolfranvaro dar tonaringen
exkluderas helt fran undervisning under en kortare eller langre period.
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Hon klarar inte av att vara i stor klass sa de kanske inte ska forsoka tvinga ut henne var
tredje vecka eller vad det nu blir for nagonting. Skolan vill att hon ska borja véanja sig,
men jag bara hon kommer aldrig vanja sig vid det. Det finns ju ingen latt ratt vag har for
alla barn med diagnoser &r ju unika och skolan, det heter ju att det &r en skola for alla. Ja
jo absolut det ar en skola for alla om man passar i den har lilla boxen. Annars ar det inte
det. (Johanna)

Nar kraven pa att delta i skolan pa samma villkor som tondringar utan diagnos sker under en
langre tid berattar flera mammor om de negativa konsekvenserna det har inneburit for
tondringen, ofta i form av mycket hog franvaro, stress, angest och depressiva symptom som
ibland &ven resulterat i suicidtankar. | dessa situationer ar tonaringen helt exkluderad fran
undervisning. Den komplexa situationen resulterar ofta i orosanmaélningar till Socialtjansten
da tonaringen inte fullgor sin skolplikt. Ibland berattar mammorna om hur de kan
skuldbeldggas av skola och socialtjanst medan andra respondenter ger uttryck for att
orosanmalan varit raddningen da tonaringen har fatt tillgang till annan typ av samhallsstod,
sasom ett professionellt team som arbetar med problematisk skolfranvaro alternativt mojlighet
att fa plats i en annan typ av larmiljo.

[...] Det blev det kaos och pannkaka, da valde han att ga hem och sen gick han inte dit
nagot mer [...]Jag tyckte inte att skolan gjorde ett javla skit [...] och det fanns ingen dar
som hjalpte honom [...JHan madde extremt daligt s& han lamnade knappt sitt sovrum och
han fick stora somnproblem och ja, vi hade det tufft, fruktansvart tufft och skolan lovar en
massa men de holl inte det sa till slut kopplar jag pa Narvaroteamet i kommunen och med
deras hjélp sa kopplar jag pa Socialtjansten ocksa for att jag behovde fa skolan att forsta
att jag inte har gjort fel som foralder utan jag gor ju allting ratt som forélder utan det
ligger i skolans varld och efter mycket om och men sa forstod ju skolan det [...Joch nar
han val fick sin autism blev det sen lattare for skolan att séka de har extra pengarna sa
han skulle kunna komma till en larstudioklass [...Joch nar han kommer hem och var glad
forsta dagen liksom da kéande jag att det har ar bra och om jag sager sa har, det ar helt
fantastiskt, de har férandrat honom. Det som gor att jag mar bra det &r att de ser honom.
(Jeanette)

| respondenternas beréttelser verkar skolan ha en ambition att fa alla elever att passa in till
varje pris genom att pressa in elever i en struktur och saledes skapa en fit (Garland-Thomson,
2011) trots att det formodligen inte ar mojligt sa lange inte strukturen forandras samtidigt. |
stallet riskerar detta att leda till stora negativa konsekvenser for tonaringarna i form av stress
och psykisk ohalsa samt exkludering fran undervisning da tonaringen till foljd av sitt maende
eventuellt inte klarar att ga till skolan. | stéllet for att arbeta forebyggande verkar det dock,
utifran mammornas berdattelser, kravas att tonaringen helt exkluderas fran undervisningen
innan adekvat stod satts in. | forlangningen riskerar dven detta att fa negativa konsekvenser
for mammorna i form av ett 6kat behov av en organisatorisk omsorg bade gentemot skolan
och andra vard- och omsorgsaktorer vilket i sin tur kan leda till en strukturell bérda (Funk et
al., 2019) som for mammorna bland annat kan innebdra 6kad stress och minskade inkomster.
Nar adekvat stod ges till tonaringen verkar aven detta paverka mammorna i positiv riktning
och behovet av organisatorisk omsorg tenderar att minska.
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Den egna livssituationen

Konsekvenser av omsorgsgivande

Samtliga mammor berattar om hur foraldraskapet och omsorgsgivandet har paverkat dem
personligen. Pa vilket sétt och i vilken omfattning skiljer sig dock at. | respondenternas
berattelser framkommer bland annat konsekvenser som stress, utmattning, sjukskrivningar,
psykisk ohalsa, kdnslor av isolering samt arbetsrelaterade konsekvenser.

[...] Det som jag upplever som svart, det ar val att jag blir lite isolerad sjalv, liksom i
hemmet. Att man far sta tillbaka valdigt mycket eller liksom man tappar valdigt mycket
av det sociala livet for att ens barn inte vill ha ett sa socialt liv och man behéver vara
foljsam da [...] Sa det paverkar hela mitt liv eller mitt arbetsliv och min tid och
ekonomiskt. Ja, det paverkar jattemanga omraden i varat liv. (Karin)

Majoriteten av respondenterna kanner en oro for sin tonaring. Oron handlar om tonaringens
maende eller en oro for att tonaringen kommer att ma daligt till foljd av uteblivet stod.
Majoriteten av mammorna beréttar om hur de sjalva brottas med stress och psykisk ohalsa till
foljd av omsorgsgivandet men att de prioriterar bort det for att i stallet se till att tonaringen far
ratt stod och mar bra. Aven om respondenterna ger uttryck for att det i perioder fungerar
battre vittnar alla om en skorhet bade i relation till sig sjélva och sitt maende men dven
gentemot tonaringen. Nagra av mammorna uttrycker att det inte finns utrymme att ma daligt,
att de maste vara starka for sina tonaringar.

Den ar véaxlande (den psykiska halsan), alltsa jag skulle nog saga att den &r ganska bra,
béttre an den har varit men jag ar ju valdigt lattpaverkad, blir det flera saker som ar
negativa da blir det svart men jag medicinerar fortfarande for depression, det gar inte, jag
kan inte sluta for da faller det sa att den haller mig nagonstans, ok det har blir jobbigt men
jag kan anda hantera det och jag har testat att sluta och det gar inte da blir alla saker
jattejobbiga sa att den far stanna kvar, vad spelar det for roll, da kan jag lika garna trycka
i mig det, alltsa hellre att jag haller mig nagonstans flytande &n att jag ska krascha varje
gang det blir lite jobbigt. (Frida)

Samtliga mammor beskriver att arbetssituationen paverkas pa olika satt av omsorgsgivandet.
Det har inneburit att nagra aktivt valt ett yrke som gar att kombinera med omsorgsgivande,
nagra har gatt ner i arbetstid, nagra har startat eget foretag och nagra arbetar inte alls till foljd
av sjukskrivning. En del respondenter berattar att de valt att studera under en period for att
lattare kunna ge omsorg.

For det forsta sa maste jag ju vara tjanstledig fran mitt jobb, jag kan inte jobba heltid for
att jag maste vara hemma pa mornarna annars skulle det inte ga och sen ar det mycket sa
hér jag maste sticka ganska ofta ifran mitt jobb till skolan for att 16sa konflikter pa skolan
med lillebror. Det ar mycket méten tillsammans med skolan som ska ske liksom pa
arbetstid kl. 09 pad morgonen till 10, och hur det &n &r sa maste jag ta ledigt ifran mitt jobb
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hela tiden sa att, ja men som idag, idag &r det psykologen kl. 11 alltsa ibland far man ju
sana har galna tider. (Jeanette)

Respondenterna paverkas pa olika satt och i olika omfattning av omsorgsgivandet. En del
konsekvenser uppstar i relation till tonaringens annorlunda fungerande sasom mindre behov
av social interaktion vilket kan leda till att 6vriga familjen upplever en kénsla av isolering.
Omsorgsgivandet kan dven fa arbetsrelaterade konsekvenser sasom att mammorna behover ge
omsorg pa morgonen innan tonaringen barjar skolan och saledes inte kan arbeta. En del
konsekvenser hor aven samman med den organisatoriska omsorgen (Funk et al., 2019). Detta
genom att moten med skola, vard och omsorg ofta sker pa kontorstid vilket innebér att
mammorna kan vara tvungna att avsta forvarvsarbete. Den strukturella bérdan som sker som
en konsekvens av den organisatoriska omsorgen som i sin tur kan ske som en konsekvens av
att skolan, varden och omsorgen skapar en misfit (Garland-Thomson, 2011) riskerar ocksa att
leda till negativa konsekvenser for respondenterna i form av stress, psykisk ohélsa och
arbetsrelaterade konsekvenser, inte minst dd mammorna sjalva ger uttryck for att den
organisatoriska omsorgen ar det mest belastande i foraldraskapet.

Vad som ar hjalpsamt

Flera mammor beréattar om att de blivit erbjudna samtalsstod fran varden, ingen har erbjudits
anhorigstod fran kommunen. Nagra respondenter berattar om att de har fatt stod och strategier
fran barnpsykiatrin och habiliteringen for att hantera en tonaring med autism, vilket varit
hjalpsamt. Majoriteten av respondenterna reflekterar dock kring svarigheten att ma bra sjalv
sa lange tonaringen inte gor det och att det darmed kan upplevas som 16nlost med stod for
egen del.

Ja, satt mig med en psykolog, men det hjalper inte mig for att sa lange hon fortfarande
mar daligt si kommer inte jag ma bra. Jag kommer fortfarande sitta dar och vara orolig.
Jag kommer fortfarande inte kunna slappna av. Nej innan jag vet att hon pa riktigt mar
bra, hon kommer inte ta livet av sig, hon kommer inte ta droger eller ja, vad det dn kan
vara utan att hon pa riktigt, nu mar hon bra, hon vill leva, att hon har fatt hjalp, nej, jag
kommer inte kunna ma bra. Nej, alltsa, jag har ju aldrig provat, jag kanske skulle ma
battre av att prata men jag kdnner samtidigt hur mycket jag &n pratar, kommer hon
fortfarande att ma daligt, det ar klart att jag inte kommer ma bra. (Susanne)

| respondenternas berattelser ger de i stallet uttryck for andra faktorer &n eget samtalsstod som
varit hjalpsamma for att hantera den belastade situationen. Det handlar bland annat om
mojligheten till avlastning for att kunna prioritera sig sjalv och fa ett avbrott i
omsorgsgivandet samt att traffa foraldrar i liknande situation. Manga av respondenterna
understryker aven vikten av stod fran vanner och familj. Trots stod fran natverket berattar
dock flera av mammorna att situationen manga ganger ar skor samt att familjens valmaende
ofta vilar pa deras axlar.

[...] Om jag inte orkar da finns det ingenting som stottar upp utan dd kommer det att
krascha och det ar val min oro i det mesta. (Frida)
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| respondenternas berattelser framkommer andra faktorer an samhallsstdd som kan vara
viktiga for mammornas valmaende dven om flera av dem ger uttryck for att stod gallande
strategier att hantera en tonaring med autism varit hjalpsamt. Dessa ytterligare faktorer verkar
vara person- och kontextberoende, det vill sdga att det krévs att mamman har ett starkt natverk
runt sig eller att det finns mojlighet att traffa andra foraldrar i liknande situation. Att stod som
kan underlatta omsorgsgivandet och eventuellt minska de negativa konsekvenserna ér
kontext- och personbundet kan indikera att samhéllsstodet tenderar att skapa en misfit
(Garland-Thomson, 2011). Det vill sdga att stod som ar hjalpsamt inte finansieras av
samhaéllet och saledes resulterar i att mammor utan natverk och méjligheter att traffa andra
foraldrar i samma situation riskerar att exkluderas och eventuellt bara en annu tyngre borda av
sitt omsorgsgivande.

Stodet mammorna efterfragar

Samtliga mammor efterfragar stod i att navigera i varden, omsorgen och skolan for att minska
behovet av den organisatoriska omsorgen som de sjalva uttrycker ar det mest belastande. Om
en professionell skoter den organisatoriska omsorgen i storre utstrackning tror flera av
respondenterna att det skulle vara lattare att fa stod.

Att det 4r en och samma instans som kan dra i alla tradar i stallet for att du som foralder, i
den situationen du &r i, ska sitta och forsoka forklara. Jag mar skit mitt, barn mar skit, hon
har gjort det har. Jag ringer dit, de skoter alla andra tradar och kontakter. Det hade ju
underlattat nagot sjukt mycket. Och sakert bade for mig och dven for henne och jag tror
att det hade kanske gatt snabbare om en instans som har auktoriteten att nu ska
habiliteringen gora det har, nu ska ifa gora det hér, nu ska ni gora det har, i stéllet for att
nédmen du ar ju bara en orolig forélder, en hispig mamma. (Susanne)

Forutom stod kring den organisatoriska omsorgen uttrycker ndgra mammor ett behov av mer
praktisk hjalp i vardagen sasom hjalp att stada eller att hamta ut nya mediciner. Flera av
respondenterna efterfragar dven en social samhdrighet men ocksa nagot sa grundlaggande
som att hjalp finns att fa nar man behdver det. Nagra uttrycker ett behov av en slags
kontaktperson som tar ett stOrre ansvar &n att fungera som en van.

Nagon som skulle kunna lara kanna honom tillrackligt for att han ska lita pa den har
personen och kunna vara ett stéd och en avlastning for mig till exempel med att kunna
vara den som star standby vissa dagar, att det &r till den personen han ringer i stallet sa att
jag kan bara vara pa jobbet, att det kan vara den personen som kan hjalpa till och skjutsa
honom till och fran saker om han ska nagonstans (Helene).

Respondenternas berattelser om vilka stodbehov de har indikerar ett icke flexibelt vard-,
omsorg- och skolsystem. Sasom samhéllsstodet fungerar i dag finns det en risk att det skapar
en misfit (Garland-Thomson, 2011). Det finns helt enkelt inte nagot samhallsstod som
motsvarar behoven hos vare sig mammorna eller tonaringarna. Nar samhallsstodet inte
matchar behoven och nér skolan inte kan skapa en anpassad miljo for tonaringen finns det en
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risk att behovet av en organisatorisk omsorg 6kar (Funk et al., 2019). Da den organisatoriska
omsorgen kan vara mycket belastande uppstar saledes ett behov av att fa hjalp med denna. Ur
ett makroperspektiv indikerar detta i stéllet ett behov av att varden, omsorgen och skolan
struktureras om for att battre mota tonaringarnas behov vilket skulle kunna medféra att
behovet av den organisatoriska omsorgen eventuellt skulle minska. Om samhéllet i storre
utstrackning skulle ha en ambition att skapa en fit (Garland-Thomson, 2011) i de miljoer dér
tonaringar med autism vistas okar sannolikheten att valmaendet hos bade tonaringarna och
deras mammor skulle bli béttre.

Diskussion

Denna studie har med avstamp i begreppen misfit (Garland-Thomson, 2011) och
organisatorisk omsorg (Funk, Dansereau & Novek, 2019) undersokt hur mammor till
tondringar med autism upplever sin livssituation och sitt foraldraskap, med ett sarskilt fokus
pa omsorgsbehov och erfarenheter av samhallsstod.

Beskrivningarna om foréaldraskapet ar innehallsrika och berattas ur mammornas perspektiv.
Resultaten visar att tonaringarna forvarvat nya fardigheter och att respondenterna kan se en
utvecklig fran nar tonaringen var yngre. Detta &r dven nagot som stammer éverens med
tidigare forskning (Ho et al., 2018). Detsamma galler tonaringarnas minskade utatagerande
beteenden som i stort sett helt har forsvunnit (Mazurek et al., 2013). Trots tondringens
utveckling indikerar resultaten ett fortsatt behov av stéd och hjélp i vardagen, vilket gar att
harleda till utmaningar kopplat till autismen. Resultaten indikerar aven att tonaringar med
autism riskerar att utveckla en psykisk ohalsa, ofta i form av angest eller depressiva symptom.
Det fortsatta stddbehovet och en 6kad psykisk ohélsa ar ocksa ndgot som gar i linje med
tidigare forskning (Mazurek et al., 2013; Gillberg et al., 2015 och Ratto & Mesibov, 2015).

Aven om tonaringarnas naturliga biologiska utveckling sakert spelar roll for forvarvandet av
nya fardigheter &r det rimligt att anta att &ven fardighetstraningen &r viktig. Resultaten visar
att mammor kan agna mycket tid at att trana sin tonaring i att bli mer sjélvstandig, att hitta
hjalpsamma strategier samt att kommunicera behov. Hur mycket fardighetstraningen spelar
roll for forvarvandet av nya fardigheter samt vad som &r mest avgorande for den positiva
utvecklingen &r svart att uttala sig om da detta &r relativt obeforskat. Resultaten i denna studie
stoder dock tesen om att dven tonaringar med autism kan forvarva nya fardigheter (Smith et
al., 2012).

Trots att denna studie handlar om foraldraskapet kring att ha en tonaring med autism har det
under processens gang varit tydligt att respondenternas berattelser inte gar att sarskilja fran
tonaringens behov och utmaningar, varfor det ar viktigt att dven presentera dessa. Resultaten i
studien indikerar att nar tonaringen inte far ratt stod kan det paverka mammorna negativt och
6ka behovet av omsorg. Detta ar ocksa viktigt ur aspekten att tonarstiden, enligt tidigare
studier, verkar vara en sarskilt utmanande period, i synnerhet for mammor (DaWalt et al.,
2017). Enligt tidigare studier kan foraldrars 6kade belastning kopplas till behovet av en
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standig tillgédnglighet, att ”rycka” ut for att problemldsa samt att samhallsstodet minskar i takt
med stigande alder eller att det stod samhallet erbjuder inte matchar behoven (Ho et al., 2018;
Lee & Shivers, 2018; & Karst & Van Hecke, 2012). Resultaten i denna studie tenderar att
peka i samma riktning.

Resultaten i denna studie indikerar aven att det kan finnas brister i vard-, omsorg- och
skolsystemet samt att dessa brister riskerar att skapa en misfit (Garland-Thomson, 2011).
Konsekvensen av samhéllets skapande av en misfit riskerar att paverka tonaringen negativt
samt oka behovet av mammornas omsorg, bade genom direkt stod till tonaringen men dven
stod i form av en organisatorisk omsorg (Funk et al., 2019). Detta riskerar i sin tur att 6ka
belastningen pa mammorna genom en strukturell bérda samt att de riskerar att drabbas av de
negativa konsekvenserna som &r forknippade med denna, sasom exempelvis dkad stress och
arbetsrelaterade konsekvenser (Funk et al., 2019). Om tonaringen har flera olika stodbehov,
visar resultaten, att den organisatoriska omsorgen tenderar att 6ka da mammorna kan bli
hanvisade fran verksamhet till verksamhet eller att tonaringen inte matchar verksamhetens
uppdrag. En konsekvens av detta skulle kunna innebara att en tonaring med komplext
stodbehov riskerar att inte fa nagot stod alls.

Ett sarskilt anmarkningsvart resultat i denna studie &r att tonaringar med autism riskerar att
exkluderas fran rum som &r tankta att vara tillgangliga for dem, sdsom LSS. | forarbetena till
LSS framgar det att LSS ska tillforsakra personer med funktionsnedséttning goda
levnadsvillkor och mojligheten att leva som andra. Vidare anges det dven att atgarderna maste
kunna anpassas bade till familjer med barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsattning
utifran att behoven kan skifta genom livet (prop. 1992/93:159). Resultaten i denna studie
indikerar dock att insatserna i LSS inte matchar tonaringens behov, och i de fall de gor det
finns det en risk att bistandshandlaggare ger avslag med motiveringen att tonaringen inte &r
tillrackligt "autistisk”. En konsekvens av detta &r att mammorna kan behéva ge mer omsorg
genom att exempelvis behova folja med tondringen till olika aktiviteter, alternativt att ett
natverk, om det finns, kan stotta med detta.

Behovet av den utokade omsorgen som kan ske som en konsekvens av att insatserna i LSS
inte matchar behoven eller att en ansokan resulterar i ett avslag indikerar &ven en ytterligare
motsattning mot vad som framgar i forarbetena till LSS. Lagstiftaren menar att syftet med
insatserna i LSS ar att stodinsatserna dven ska underlatta for anhoriga och framfor allt for
foraldrar gallande det som inte anses inga ett normalt féraldraansvar (Socialstyrelsen, 2016)
samt att insatserna i LSS ocksa ar ett indirekt stod och en avlastning till anhoriga
(Socialstyrelsen, 2014). Da insatserna inte matchar behoven indikerar detta dock att LSS inte
nar upp till lagstiftarens intentioner for mammor till tondringar med autism. For de familjer
som trots allt beviljas insats via LSS finns dven en risk att den direkta omsorgen i stallet
évergar i en organisatorisk omsorg som bestar i att samordna insatsen vilket kan medféra att
insatsen inte leder till den avlastning den ar tankt att géra. Resultaten i denna studie indikerar
darmed att det finns en risk att insatser via LSS anda leder till omsorgsarbete.
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Ett annat anmarkningsvart resultat dr att skolan verkar kunna spela stor roll for tonaringens
maende och mammornas belastade situation. Resultaten visar att skolan kan ha en ambition
att tonaringen till varje pris ska passa in i skolsystemet, att forsoka skapa en fit av en misfit
(Garland-Thomson, 2011), nagot som aven dverensstammer med tidigare forskning (Ho et al.,
2018). Detta riskerar dock att medfora negativa konsekvenser for tonaringen sasom 6kad
stress, psykisk ohélsa och ibland aven en mycket problematisk skolfranvaro som i sin tur kan
oka behovet av bade den direkta och organisatoriska omsorgen fran mammorna. Studiens
resultat visar att denna kan vara mycket belastande och aven medféra negativa konsekvenser
for mammorna. Nar tonaringen inte lyckas komma till skolan indikerar resultaten att det ar
forst da tonaringen far tillgang till en mer anpassad larmiljo. Den anpassade larmiljon verkar
manga ganger ha en positiv inverkan pa tonaringen och kan i férlangningen leda till att aven
den direkta och organisatoriska omsorgen fran mammorna minskar och saledes dven
mammornas belastning.

Trots att resultaten visar att skolan kan ha som ambition att tonaringen ska delta i
undervisningen pa lika villkor som tondringar utan funktionsnedséattning verkar det finnas en
motsattning mot vad som framgar i styrdokumenten. Styrdokumenten understryker ett visst
matt av flexibilitet genom att skolan ska framja elevernas utveckling genom ett varierat
arbetssatt och innehall i undervisningen. Det framgar dven tydligt att skolan har ett ansvar att
se till alla elevers lika ratt till utbildning och att de ska sorja for elever med séarskilda behov
(Skollagen 2010:800 och Lgr11). Resultaten i denna studie indikerar dock att skolan inte gor
detta per automatik. Ofta verkar det kravas att tonaringen inte kommer till skolan eller att
mammorna strider for att tonaringen ska fa ratt stod.

Resultaten visar aven att mammor kan paverkas pa olika satt och i olika omfattning av
omsorgsgivande. Gemensamt &r att de alla paverkas pa nagot satt. Det géller bland annat
paverkan pa fritiden, den psykiska halsan och ekonomiska och arbetsrelaterade konsekvenser,
nagot som stammer val dverens med tidigare forskning (se bland annat; Karst & Van Hecke,
2012; DaWalt et al., 2017; Lee & Shivers, 2018; och Tint & Weiss, 2015). Resultatens
indikation kring paverkan pa arbete och fritid ar intressant ur aspekten att det i forarbetena till
LSS framgar att atgarderna i LSS ska syfta till att foraldrar som har ett barn med
funktionsnedséttning, ska kunna arbeta och ha méjlighet till vanner och intressen utanfor
hemmet, om de vill (prop. 1992/93:159).

Resultaten visar dven andra faktorer som kan paverka mammor till tonaringar med autism
positivt. Dessa ar dock inte bekostade utav samhallet utan handlar om egna egenskaper sasom
god problemldsningsformaga, ett rikt socialt natverk samt mojligheten att traffa andra
foraldrar i liknande situation. Detta &r dven nagot som éverensstammer med tidigare forskning
om faktorer som underlattar foraldraskapet nar man har ett barn med autism (Karst & Van
Hecke, 2012 och Lee & Shivers, 2018).
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Slutord

Sammanfattningsvis visar resultaten i studien att omsorgsgivandet nar man har en tonaring
med autism kan besta av bade en direkt omsorg samt en organisatorisk omsorg (Funk et al.,
2019). Den direkta omsorgen handlar om det vardagliga stodet tonaringen behover for att
vardagen ska fungera. Behovet av den organisatoriska omsorgen verkar ske som en
konsekvens av att varden, omsorgen och skolan skapar en misfit (Garland-Thomson, 2011)
dar tonaringarna riskerar att inte fa den hjalp de behover. Samhallets skapande av en misfit
riskerar att paverka tonaringar med autism mycket negativt i form av okad stress, psykisk
ohalsa samt en problematisk skolfranvaro. Den direkta omsorgen i kombination med det
okade behovet av en organisatorisk omsorgen, riskerar i sin tur, att paverka mammorna
mycket negativt i form av bland annat 6kad stress, psykisk ohélsa samt arbetsrelaterade
konsekvenser.

Resultaten i denna studie motiverar samhéllsatgarder for att skapa ett mer flexibelt och
individanpassat vard-, omsorg- och skolsystem for tonaringar med autism. Detta skulle kunna
minska risken for att systemet skapar en misfit (Garland-Thomson, 2011) och saledes kunna
innebara positiva aspekter for bade tonaringarna och deras mammor och férhoppningsvis 6ka
deras valbefinnande. For att gora detta kréavs en strukturell dversyn av varden, omsorgen och
skolan déar samordningsansvaret lyfts fran anhérigas axlar.

En strukturell férandring av varden och omsorgen genom ett mer flexibelt och individanpassat
stodsystem skulle d&ven kunna medfora positiva effekter for alla anhériga som vardar en
narstaende, nagot som de flesta manniskor erfar nagon gang i livet. Begreppet misfit kan, om
det anvands i sin bredaste definition, ddrmed omfatta alla som nagon gang riskerar att inte fa
tillgang till samhallets rum till f6ljd av exempelvis sjukdom, &lderdom eller andra sociala
problem (Garland-Thomson, 2011) samt deras anhdriga som sa ofta star for den informella
omsorgen. Genom att anvanda en bred definition av begreppet misfit kan fragan om
anhodrigomsorg bli socialpolitiskt viktig. Ett mer flexibelt och individanpassat samhéallsstod
for personer i behov av vard och omsorg skulle potentiellt kunna leda till minskade
samhaéllskostnader genom att anhériga kan ges mojligheten att arbeta i storre utstrackning, om
de vill, samt att de negativa konsekvenserna av omsorg férmodligen skulle minska och i
forlangningen kunna medfdra minskade kostnader for samhallet pa sikt.

Studiens begransningar

Aven om denna studie ger en rik beskrivning om hur det &r att vara mamma till en tonaring
med autism finns det ndgra begransningar som behover tas i beaktande. Urvalet &r relativt litet
och trots en bred rekryteringsstrategi var det endast mammor som anmalde sitt intresse till att
delta. Det &r aven enbart etniskt svenska mammor som deltagit och resultaten ar saledes inte
representativt for alla mammor som har en tonaring med autism. Nagot annat som kan ha
paverkat resultaten ar min forforstaelse utifran mitt arbete. Genom denna finns en risk att bade
intervjuerna och tolkningsarbetet har paverkats.
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Resultatens implikation for praktiken

For att anhérigomsorg ska kunna vara frivilligt kravs en god offentlig vard, omsorg och skola.
For att kunna skapa ett mer flexibelt och individanpassat stod behdvs, forutom en strukturell
oversyn, att socialarbetare inom vard, omsorg och skola tillagnas mer kunskap om autism.
Detta inbegriper &ven kunskap om hur en noggrann kartlaggning genomférs, for att kunna
mota diagnosens heterogenitet och forsta varje tonarings funktionsformaga. Det finns aven ett
behov av ett systemiskt perspektiv for att forsta anhorigas situation och ge dem adekvat stod.

Vidare ar det viktigt att samhallsstodet vaxer i takt med tonaringens stigande alder och
familjernas forandrade behov. Fér myndighetsutévande insatser sasom LSS och
Forsakringskassan skulle givna kriterier behdva ses 6ver sa att de avlastar foraldrarna sa som
de &r tankta att gora i enlighet med lagstiftarens intentioner. Forandrade Kriterier ar &ven
nddvandigt inom LSS for att maéta lagstiftningens intention om att fordldrar, om de vill, ska
kunna ha mojlighet att arbeta och ha vanner och intressen utanfér hemmet (prop.
1992/93:159). | de fall dar systemet trots allt skapar en misfit och staller krav pa en
organisatorisk omsorg bor det vara rimligt att kunna ge det stodet till foraldrar.

Forslag till vidare forskning

Resultaten i denna studie motiverar till fortsatta studier som handlar om strukturella 16sningar
for att skapa ett mer flexibelt och individanpassat stodsystem for tonaringar med autism samt
I6sningar som undviker att samordningsansvaret faller pa foraldrarna.

Trots att jag inom ramen for denna studie rekryterade brett ar det anmarkningsvart att endast
mammor anmaélde sitt intresse till att delta. Detta motiverar fortsatta studier som ur ett
genusperspektiv undersoker huruvida mammor paverkas mer av omsorgsgivandet och i sa fall
varfor.
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Bilaga 1. Intervjuguide

Intervjuguide

Studiens syfte
Syftet med studien &r att beskriva hur foraldrar till tonaringar med autism upplever sitt
foraldraskap samt vilket samhallsstod de far och om det &r nagot de saknar.

Fragestallningar

Hur beréattar foraldrar till tonaringar med autism om sitt foraldraskap?
Vilket samhéllsstod far féraldrarna och deras tonaringar?

Ar det ndgot samhéllsstod de saknar?

Intro

Paminnelse om att foralderns berattelse kommer att vara avidentifierad i uppsatsen samt att
den kommer att lasas av larare, forskare och studenter pa Socialhdgskolan, Stockholms
Universitet, och kommer att publiceras pa DiVA (digitala vetenskapliga arkivet).

Informerar om att intervjuguiden anvands som stod for att komma ihag vilka teman som ska
belysas sa att intervjuerna genomfors pa ett likartat satt. Intervjupersonen informeras om att
intervjun kommer att spelas in och att ett referat kommer att mailas till intervjupersonen for
godkannande och/eller kommentar.

Informerar intervjupersonen om att hon/han kan tala fritt och att det & OK om
intervjupersonen vill dndra, lagga till och dra ifran uppgifter, under eller efter intervjun. Det &r
ocksa OK att inte vilja svara pa alla fragor. Det &r intervjupersonen som bestammer. Det finns
inga planerade pauser utan intervjupersonen eller vi sager till om det finns Gnskemal om paus.
Har intervjupersonen nagra fragor innan intervjun inleds?

Inledning
Om tonaringen: kon, alder, diagnos, sysselsattning (praktik, arbete, skola), vilka utmaningar
har ditt barn?

Natverk
Hur ser er familjesituation ut? Finns det vénner, slaktingar som ar viktiga?

Overgripande fraga
Vill du beskriva hur din livssituation ser ut idag? Hur ser ditt foréldraskap till xx ut?

Vardagen
Hur ser en typisk vardag ut for er? Vad behover din tonaring stod med? (ex rutiner, hygien,

vakna, ga och lagga sig, stod i att paborja/avsluta aktivitet)

Kan du berétta hur fritiden ser ut for din tonaring? (hemma, umgange, intressen) Behdver du
stotta din tonaring kring fritiden, i sa fall hur?

Skola
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Kan du beratta hur ditt barns skolsituation ser ut? (vanlig skola, anpassad skola, socialt, behov
av stod)

Behover du stotta din tonaring kring skolsituationen, i sa fall hur?
Tror du att ditt foraldraskap skiljer sig fran andra foraldrars till typiskt utvecklade barn?

Samhallsstod

Har ni nagot stod fran samhallet? Antal vard- och omsorgskontakter (ex socialtjanst, Iss,
omvardnadsbidrag, habilitering, psykiatri, sjukvard eller liknande)

Hur fungerar stodet?

Foralderns egen situation

Hur paverkas din vardag av ditt foraldraskap?

Hur paverkas ditt maende, arbete, fritid av ditt foraldraskap?
Vad tror du ar mest belastande for dig och pa vilket satt?

Behov av stod

Ar det tillrackligt?

Vilket stod dnskar du for dig sjalv?

Vilket stod 6nskar du for din tonaring?

Vilken typ av stod skulle underlatta er vardagssituation?

Avslutning

Hur har det varit for dig att prata om ditt foraldraskap?

Intervjun kan vécka starka kanslor. Har du nagon som du kan vénda dig till for stod?

Om du kommer pa nagot du glomde att beratta far du garna ringa eller mejla kompletterande
uppgifter. Nar intervjun har skrivits ner kommer den att mailas till dig for godkannande och
eller/kommentar.

Tack for ditt deltagande.
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Bilaga 2. Informationsbrev

< W 5
e
ke
Stockholms
universitet
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NERS/,
IHND

Information om deltagande i studien; Tonaringar med autism — ett foraldraperspektiv

Mitt namn &r Gisela Bergfors och jag ar masterstudent pa institutionen for socialt arbete vid
Stockholms universitet. Jag &r utbildad socionom och halso- och sjukvardskurator och arbetar
inom barn- och ungdomshabiliteringen i region Stockholm.

Som en del av min masterutbildning gor jag en studie som ror foréldraskapet nér man har en
tondring med autism niva 1. Syftet med studien ar att beskriva hur foraldrar till tonaringar
med autism upplever sitt foraldraskap samt vilket samhallsstod de far och om det &r nagot de
saknar. En forhoppning &r att studien ska bidra med kunskap om vad som utmarker
foraldraskapet under tondrsperioden samt vilket stod foraldrar efterfragar for sig sjalva och sin
tondring.

Studien genomfors med hjélp av 8-10 olika intervjupersoner. Intervjuerna sker pa plats eller
digitalt (enligt intervjupersonens dnskemal) och ar ca 60 minuter Ianga. Varje intervju
kommer att spelas in och sedan ordagrant sammanstéllas. En skriftlig kopia pa intervjun
kommer att mailas till dig for godkannande och/eller kommentar. Du kan ndr som helst under
eller efter intervjun andra, lagga till och dra tillbaka uppgifter. Det ar &ven ok att inte vilja
svara pa alla fragor. Din beréattelse kommer att vara avidentifierad i uppsatsen.

Ditt deltagande &r helt frivilligt och du kan avbryta din medverkan nér som helst under
processen. Det insamlade materialet kommer att anonymiseras och behandlas sa att obehdriga
ej kan ta del av det. Materialet kommer forvaras till dess att uppsatsen ar examinerad och
godkand och kommer dérefter att forstoras. Det insamlade materialet kommer enbart att
anvandas i denna tankta studie. Den avidentifierade uppsatsen kommer att lasas av larare,
forskare och studenter pd institutionen for socialt arbete vid Stockholms universitet och
kommer sedan att publiceras pa DiVA (digitala vetenskapliga arkivet).

Kontaktuppgifter:
Student: Gisela Bergfors, gisela.bergfors@hotmail.com
Handledare: Ulla-Karin Schon, professor i socialt arbete ullakarin.schon@socarb.su.se
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