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Och vi da?

En kvalitativ intervjustudie om erfarenheter av
foraldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet
hos foraldrar till barn med autism och barn med autism
och ADHD.

ROBERT BLOM

Blom, R. Och vi da? En kvalitativ intervjustudie om erfarenheter av
foréldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet hos foréldrar till barn
med autism och barn med autism och ADHD. Examensarbete i Sexologi 30
hdgskolepodng. Malmd universitet: Fakulteten for halsa och samhélle,
institutionen for Halsa och samhalle, 2024.

Detta ar en kvalitativ studie med syftet att undersodka foraldrars upplevelser och
erfarenheter av sitt foréldraskap, sin parrelation, sin intimitet och sitt sexliv nar
man har barn med autism och ADHD. Syftet &r dven att undersdka om det finns
nagot samband mellan foraldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet hos
dessa foraldrar. Om det finns nagot sadant samband sa ar syftet dven att forsoka
forsta detta samband. Empirin bygger pa semi-strukturerade intervjuer av 10
foraldrar, 7 kvinnor och 3 man, som har levt eller lever med en partner och som &r
foraldrar till barn 4-20 ar med autismdiagnos eller barn med autismdiagnos och
ADHD. Analysen bygger pa systemteori (Johnsen & Torsteinsson, 2015,
Lundsbye, 2010 med flera), den interpersonella metoden for intimitet (Reis och
Shaver, 1988) samt begreppet intimitet (Moss & Schwebel, 1993). Analysen visar,
tolkat med hjalp av systemteorin, att foraldrarna sitter fast i samma
omvardnadshbehov som féréldrar har till sma barn samt har svart att vara i
partnerrollen da de tvingas vara i foraldrarollen hela tiden. Analysen visar aven,
tolkat med hjalp av den interpersonella modellen for intimitet (IPM) samt
begreppet intimitet, att foraldrarna har svart att fa till en intimitet i sin parrelation,
kdnna sexlust samt fa till ett aktivt sexliv.

Nyckelord: Autism, ADHD, Fordlder, Intimitet, Parrelation, Tematisk Analys



What about us?

A QUALITATIVE INTERVIEW STUDY ON THE
EXPERIENCES OF PARENTHOOD, COUPLE
RELATIONSHIP, INTIMACY AND SEXLIVES
WHEN HAVING A CHILD WITH AUTISM AND A
CHILD WITH AUTISM AND ADHD.

ROBERT BLOM

Blom, R. Title. What about us? A study of parents' experiences of their
parenthood, couple relationship, intimacy and sexual life when having children
with autism and autism and ADHD. Degree project in Sexology 30 credits.
Malmo University: Faculty of Health and Society, Department of Social Work,
2024,

This qualitative study aims to investigate parents' experiences with parenting,
marital relationships, intimacy and sex life when they have children with autism
and children with autism and ADHD. The study also aims to investigate whether
there is any connection between parenthood, the marital relationship, intimacy and
the sex life of these parents. If there is any such connection, the purpose is also to
try to understand this connection. The empirical data is based on semi-structured
interviews of ten parents, seven women and three men, who live with or have
lived with a partner and who are parents of children 4-20 years old who have
autism or children with an autism diagnosis and ADHD. The analysis is based on
systems theory (Johnsen & Torsteinsson, 2015, Lundsbye, 2010 et al.), the
interpersonal method of intimacy (Reis and Shaver, 1988) and the concept of
intimacy (Moss & Schwebel, 1993). The analysis shows, interpreted with the help
of systems theory, that the parents are stuck in the same care needs as parents
have for young children and have difficulty being in the partner role as they are
forced to be in the parental role all the time. The analysis also shows, interpreted
with the help of the interpersonal model of intimacy (IPM) and the concept of
intimacy, that the parents have difficulty achieving intimacy in their relationship,
feeling sex drive and achieving an active sex life.

Keywords: Autism, ADHD, Parenthood, Intimacy, Couple Relationship, Thematic
Analysis
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1. INLEDNING

Jag arbetar pa en samtalsmottagning for anhdriga till personer med autism,
forvarvade hjarnskador och IF. Majoriteten av mina patienter ar féraldrar till barn
med autism och med ADHD och jag far dagligen erfara hur dessa foréldrar brottas
med sina utmaningar kring sina barn. Jag traffar bade enskilda och par i samtal
och det ar ofta som par beskriver att de inte har ork eller tid att varda sin
parrelation. Ofta beskriver mina patienter att de ar alltfor trotta och stressade for
att kunna orka och kunna ge tid och plats for sin parrelation. Utifran detta sa
vacktes tankar hos mig att forsdka undersoka denna grupp och dess utmaningar
narmare och att forsoka koppla detta till det sexologiska féltet.

Jag har alltid varit intresserad av att forsoka forsta hur och varfor manniskor
tanker, kanner, beter sig och agerar som de gor samt hur olika kontexter paverkar.
Jag visste ju genom mitt arbete att foraldrar till barn med autism ofta beskrev
deras livssituation som véldigt utmanande, stressande och krdvande och denna
forforstaelse bekraftades nar jag borjade soka efter tidigare forskning. Det fanns
en hel del forskning géllande att vara forélder till ett barn med autism, ADHD
samt bade autism och ADHD. For jag hittade forskning som undersckt hur
foraldrar till barn med autism och ADHD upplever foraldraskapet (Riksforbundet
Attention, 2024 med flera), forskning som undersokt hur foréldrar till barn med
autism och ADHD upplever foraldrastressen (Bonis, 2016 med flera) och som
undersokt hur ett barn med autism och ADHD paverkar parrelationen (Hogberg,
2009 med flera). Men varfor fann jag ingen forskning som undersokt hur att vara
foralder till ett barn med autism eller autism och ADHD paverkar foraldrarnas
parrelation och dess intimitet och sexliv? | synnerhet eftersom intimiteten ar en av
de viktigaste centrala aspekterna i definitionen av den manskliga sexualiteten som
namns av WHO (2006) och &ven nagonting som ses som valdigt viktigt for var
halsa. Det verkade har finnas en kunskapslucka.

| Sverige har cirka 1 av 10 svenskar nagon form av neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) som svarigheter med inlarning, uppmarksamhet
eller socialt samspel (Hjarnfonden, 2024). Liknande siffror anges i andra delar av
vastvarlden (WHO, 2023). Sett till denna statistik sa ar det valdigt manga barn
som har autismspektrumtillstdnd och ADHD i vérlden och i Sverige. Alla
personer med dessa diagnoser har anhdriga och barnen har foraldrar som forsoker
gora sitt basta for att deras barn ska ha det sa bra som majligt. Foraldraskapet och
foraldrarnas parrelation blir svara att balansera och forskning visar att
foraldraskapet star infor en rad utmaningar. Utmaningar som i olika grad ocksa
innebar paverkan pa relationen och med den intimiteten och sexlivet. Socionomen
och psykoterapeuten Anette Hogberg som tidigare arbetade pa samma
samtalsmottagning som jag nu arbetar pa, gjorde 2009 en intervjustudie med 5 par
utifran fragestallningen hur ett foraldraskap med ett barn som har autism
upplevdes och paverkade parrelationen. Min intervjustudie kan ségas vara en
forlangning av hennes studie men med en mer sexologisk problemstallning. |
denna studie sa intervjuas tio foraldrar som har barn med autismdiagnos och
autismdiagnos och ADHD om hur de upplever sitt foraldraskap och sin
parrelation, sin intimitet och sitt sexliv. Jag undersoker om och i sa fall hur dessa
olika delar pa nagot vis paverkar och samspelar med varandra. Jag arbetar sjalv
som psykoterapeut pa den mottagning som jag avsett att priméart hamta
intervjupersoner ifran men foraldrar har dven kommit fran Facebookgrupper som
kontaktats.



1.1 Disposition

Min uppsats inleds med studiens syfte och dess fragestallningar. Sedan en
bakgrund dar foraldraskapet och det utmanande foréldraskapet beskrivs och varfor
att ha barn med autism och barn med autism och ADHD gér foraldraskapet sa
utmanande. Aven parrelationer beskrivs saval som intimitet. Under tidigare
forskning redovisas publicerade artiklar, undersokningar och rapporter som valts
ut som representativa for forskningsléaget samt ar intressanta sett till studiens syfte
och forskningsfragor. | delen teoretiskt perspektiv beskrivs systemteori och den
interpersonella modellen for intimitet samt begreppet intimitet och dess
komponenter som anvénds for att analysera studiens resultat. | den efterféljande
delen beskrivs studiens metod och genomférande, dér dven etiska aspekter berdors.
| delen efter s& kommer studiens resultat samt analysen av detta resultat.
Uppsatsen avslutas med en diskussion dér studiens metod och dess resultat
diskuteras, slutord formuleras och forslag pa vidare forskning ges.



2. SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR
2.1 Syfte

Mitt syfte med denna uppsats &r att 6ka kunskapen och forstaelsen gallande vilka
erfarenheter foraldrar som har barn med autism och autism och ADHD har av
deras forédldraskap, deras parrelation, deras intimitet och deras sexliv. Syftet &r
aven att undersoka om och hur foraldraskapet, parrelationen, intimiteten och
sexlivet paverkar varandra hos dessa foraldrar. Om det finns ndgon sadan
paverkan sa ar syftet dven att forsoka forsta denna.

2.2 Fragestallningar

1. Hur beskriver foraldrar till barn med autism och foraldrar till barn med autism
och barn med autism och ADHD sitt fordldraskap?

2. Hur beskriver fordldrar till barn med autism och foréldrar till barn med autism
och barn med autism och ADHD sin parrelation och dess intimitet och sitt sexliv?

3. Hur kan samband mellan fordldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet
forstds om sddana samband upptécks?



3. BAKGRUND OCH TIDIGARE FORSKNING
3.1 Bakgrund

I detta kapitel sé presenteras bakgrunden till denna studie. Initialt det som ar
relevant for studien gillande fordldraskap och parrelationen och ett fordldraskap
med sdrskilda utmaningar. Bakgrunden avslutas med en beskrivning av intimitet,
sexualitet och sexuell lust. Hir nimns dven vilken definition av begreppet
intimitet som anvinds 1 denna studie.

3.1.1 Foraldraskap och parrelationen

Lundstrom (2007) menar i sin avhandling att ett foréldraskap ofta & omgardat av
olika visioner och att graviditeten &ar en forberedelse for vad som komma skall.
Graviditeten och det tidiga foraldraskapet kan sagas vara en period med utokad
formaga till ett dialogiskt satt att vara. Back-Wiklund och Bergsten (1997) skriver
att foraldraskapet beskrivs som ett projekt som foréaldrarna driver och har ansvar
for. Barnet ska utvecklas optimalt sa det finns krav pa att vara en god foralder som
ser barnets behov och 6nskningar. Fér mannen ar detta projekt ett av manga men
for kvinnorna ar det ofta det allra viktigaste projektet. Rydén skriver i sin
doktorsavhandling (2004) att vardagslivet fordndras nér parrelationen blir till ett
foraldraskap. Barnets ankomst forandrar vardagslivet for bade kvinnan och
mannen med nya roller och rutiner. Ofta finns det tankar och kanslor av oro under
graviditeten géllande hur paret ska klara av och hantera den kommande nya
situationen med ett nyfott barn. Parforhallandet Gvergar fran att vara en dyad (tva)
till att i stallet bli en triad (tre) och det sker en triangulering i relationsmonstret nar
ett forsta barn fods. Att man som forélder &r engagerad och foljer sin intuition och
ger sitt barn mycket karlek ar ofta tillrackligt. Tar man sig tid och njuter av att
vara med sitt barn sa utvecklas man kanslomassigt och kan lattare satta ord pa sina
egna och andras kanslor. Ar man olika som foraldrar s kompletterar man
formodligen varandra, vilket kan vara bra for det gemensamma barnet (Ahlborg,
2008).

Parbildning i egentlig mening kanske man forst kan tala om i samband med
tonaren. Manniskor experimenterar och prévar sig fram i ung alder och med aren
utvecklas férmagan hos manniskor att kunna dgna mer intresse at partners som
personer i sin egen ratt. VVanskap, erotik och inte minst romantik och forélskelse ér
I fokus men knappast aspekter som konfliktldsning och samarbete. De aspekterna
blir mer framtradande i samborelationer (Wrangsjo, 2004). Psykoanalytikern
Tomas Bohm skriver foljande i sin bok Kéarleksrelationen: en bok om
parforhallanden (2009) att: ”Det levande kirleksforhallandet maste ha nigot
inbyggt, som bade motverkar institutionaliseringens opersonliga lydnad och
samtidigt tar i ansprak det 16fte om engagemang och atagande, som gor det
mojligt att lita pa varandra” (s. 37). Att bilda par innebdr att ha en relation med
nagon grad av kontinuitet och att man i nagon aspekt ar éverens om att vara ett vi.
Men att narma sig varandra pa detta satt innebéar inte bara en ny situation nar det
galler att hantera narhet, avstand, sjalvstandighet och beroende. Det medfor ocksa
att en mangd valsituationer (Wrangsj6, 2004).

3.1.2 Foraldraskap med sarskilda utmaningar

Att fa ett barn med funktionsnedsattning kan innebara en valdigt stor forandring
for foraldrarna och paret och darmed skapa stora pafrestningar for foraldrar- och



parrelationen. Foraldrarna kan fa svart att finna tid och energi att varda sin
relation, da de oftast kan behdva prioritera barnets behov och det praktiska i
hemmet (Lundstrom, 2007). Det ar svart for omgivningen att forsta hur kravande
det &r att uppfostra ett barn med autism och vilken uthallighet detta kréaver
(Habiliteringen, 2024). En funktionsnedsattning ar en nedsattning av fysisk,
psykisk eller intellektuell funktionsformaga. En funktionsnedsattning kan uppsta
till foljd av sjukdom eller annat tillstand eller till foljd av en medfodd eller
forvéarvad skada (Autism Sverige, 2024).

Autism ar exempel pa en utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning som visar sig i
hur en person uppfattar omvérlden och samspelar och kommunicerar med andra.
Autism forekommer pa alla nivaer av intellektuell funktion och sprakformaga.
Skillnaderna kan vara stora mellan individer gallande hur autismen visar sig.
Darfor brukar autism beskrivas som ett spektrum med manga olika nyanser
(Autism Sverige, 2024). Flickor far ofta diagnos senare an pojkar, d&ven om
foraldrarna kontaktat barn- och ungdomspsykiatri vid samma alder som pojkar.
En del far inte autismdiagnos forran i vuxen alder, ibland efter manga ar av
diffusa svarigheter och personligt lidande (Riksforbundet Attention, 2024). N&r
det galler skolan sa finns det nagra specialskolor for elever med autism, med de
flesta elever gar i den allmanna skolan. Det kan leda till att manga har svart att ta
till sig undervisningen och i stallet blir kvar hemma (Habiliteringen, 2024) och
vissa barn kan dven ha svart att forsta varfor de maste halla pa med nagot som inte
alls intresserar dem (Thernlund, 2013). Autism &r ett satt att vara pa, dar vissa
delar av ens funktion &r annorlunda jamfort med det stora flertalet av den évriga
befolkningen. De delar som &r annorlunda handlar om socialt samspel, social
kommunikation samt flexibilitet (Habiliteringen, 2024). Ibland talar man om
symptomtriaden hos personer med autism som innebér den sammanbindande
lanken av funktionshinder i sociala interaktioner, kommunikation och fantasi samt
de darav repetitiva beteendemonstren som foljer oavsett vilka andra tillstdnd som
forekommer (Wing, 2012). Det ar vanligt att ha svart att hantera manga intryck
samtidigt och att kunna filtrera och sortera dessa. Manga med autism anger
intryckskansligheten som en stor och viktig orsak bakom stress i vardagen. En del
beskriver det som en “intrycksallergi” (Autism Sverige, 2024). Autism gar inte
over, det &r nagot man har hela livet. Det hander att en person inte uppfyller
kriterierna for sin diagnos nar personen blir &ldre, men forklaringen till det
behover inte vara att diagnosen ar felstalld. Det kan vara sa att insatserna varit sa
pass effektiva att personen blivit av med sitt hjalpbehov (Habiliteringen, 2024).

ADHD ér en forkortning av engelskans attention-deficit/hyperactivity disorder
och &r aven en samlingsbeteckning som anvénds internationellt. Personer med
ADHD har svarigheter med impulsivitet, med sin aktivitetsreglering och med sin
uppmarksamhet Att fa en ADHD diagnos innebér att personen har sa pass stora
svarigheter att det skapar problem i personens vardag, i bade personens hemmiljo
och skola. ADHD ér ett sétt att fungera och ar inte en sjukdom utan betraktas som
en funktionsnedsattning (Habiliteringen, 2024). Det férekommer att barn med
ADHD haft symptomen mycket tidigt i livet, som exempelvis att nér barnet kunde
ga sa gick de aldrig utan sprang. Nér barnen blir lite storre sa far de fran den ena
aktiviteten till den andra, har svart att lagga fardigt ett pussel eller bygga klart sitt
lego och blir svara att sysselsatta (Thernlund, 2013). Man raknar med att 5-7
procent av alla barn och 3 procent av vuxna har ADHD (Socialstyrelsen, 2022).
For de allra flesta sa innebar en ADHD-diagnosen ett livslangt funktionshinder
forknippat med hog risk for bade kroppslig och psykisk ohalsa. Men daven om
diagnosen &r allvarlig sa &r det ocksa en diagnos med valdigt god prognos. Med



ratt stod och kunskap gar det att forbygga manga av de negativa konsekvenser
som annars drabbar bade unga och &ldre med den har diagnosen (Borg Skoglund,
2023). ADHD kan se valdigt olika ut hos olika personer och stélla till helt olika
saker, aven for en och samma person under olika delar av livet. | diagnosboken
DSM-5 sa beskrivs ADHD vara en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning som
kannetecknas av livslanga och funktionsnedséttande symptom som hyperaktivitet,
impulsivitet och ouppmaérksamhet (Borg Skoglund, 2023).

Att ha bade ADHD och autism innebér fler kognitiva svarigheter och en mer
komplex situation for individen och familjen. Det innebér stora psykiska
pafrestningar att vara foralder till ett barn med autism och ADHD och &ven risk
att drabbas av psykisk ohalsa (Lindqvist, 2014). Pafrestningarna socialt, psykiskt
och ibland aven fysiskt, ar enorma pa familjen. Kanske har en eller bada
foraldrarna ett arbete att skota samtidigt som alla utmaningar pa hemmaplan finns
att ta hand om (Gillberg, 1999). Livet for dessa foraldrar fylls alltsa med krav,
utmaningar och situationer som foraldrar till barn som inte har dessa
funktionsnedsattningar inte utsatts for i samma utstrackning och pa samma sétt.
Att utséttas for langvarig stress innebér en stor halsorisk och kan leda till fysisk
och psykisk ohélsa (Klingberg & Hallberg, 2023). Vissa foraldrar riskerar att falla
tillbaka i mer traditionella konsroller och att det da oftast blir mammorna som
stannar hemma och tar det storsta ansvaret gallande kontakter med myndigheter
(Socialstyrelsen, 2017). Attention ar ett forbund som sprider kunskap om
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF), paverkar beslutsfattare och
erbjuder gemenskap. | deras senaste rapport 2024 sa framkom det &dven i denna att
just kvinnor drar ett valdigt tungt lass nar det kommer till att hjalpa och stétta sina
narstaende medan mannen star for den ekonomiska tryggheten. De konsroller som
finns i samhallet gallande vem som star for den ekonomiska tryggheten och vem
som vardar och hjalper riskerar att cementeras da man far ett barn med
funktionsnedséttning (Riksforbundet Attention, 2024).

Men det sérskilt utmanande foraldraskapet kan ocksa ge personlig mognad och
Okad personlig styrka. Det kan &ven ge hdgre grad av empati och respekt for olika
manniskor, fler meningsfulla och djupa relationer samt en st6rre uppskattning av
livet som sadant. Alla barn berikar livet genom sina unika egenskaper, sin
personlighet och ibland sitt satt att tdnka (Socialstyrelsen, 2017).

3.1.3 Intimitet, sexualitet och sexuell lust

Psykologiprofessorerna Harry T. Reis & Phillipe Shaver (1988) beskriver
intimitet som en interaktiv, interpersonell och transaktionell process. | denna
process ar verbala sjalvavsldjanden tillsammans med upplevelsen av att fa en
varm respons pa detta sjalvavsléjande av sin partner de viktiga komponenterna
tillsammans med kanslan av att upplevd 6msesidig forstaelse. Lakaren och
forskaren Dean Ornish (2004) menar i sin bok Love and survival — The scientific
basis for the healing power of intimacy att manniskor bara kan vara intima i sa
hog utstrackning som de vagar vara 6ppna och sarbara.

Intimiteten &r en del av sexualiteten precis som den sexuella lusten och WHO
(2006) ndmner i sin definition av sexualitet att just intimiteten &r en av de centrala
aspekterna av sexualiteten. Att fritt f4 uppleva och uttrycka sexualiteten sjélv eller
tillsammans med andra som man &r trygg med dr livsnddvéndigt for ménniskor.
Det ér dven viktigt att fa uppleva intimitet och sexualitet och att kunna, om man sa
vill, ha sex tillsammans med andra. Men ibland gér det inte att {4 fatt i den
sexuella lusten riktigt. En minskad sexuell lust kan vara en konsekvens av
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psykologiska faktorer som stress eller angest (Elmerstig, 2012) men &ven problem
I relationen kan orsaka minskad sexuell lust (Hulter, 2004). Personers sexuella
minskade lust bor forstas ur ett multifaktoriellt perspektiv (ett perspektiv dar flera
faktorer tillsammans paverkar), dar bade relationella problem saval som
fysiologiska problem kan skapa och vidmakthalla problem med sexuell lust
(Brattberg, Bohm Starke & Swartling, 2017). For kérlekspar och deras
gemensamma sexualitet sa dr det kénslomaéssiga klimatet viktigt precis som parets
anknytning till varandra. Eventuella besvikelser som férekommer hos paret
behdver inte ha sin bakgrund i parets gemensamma historia. Den kan lika vél ha
uppstétt ur den upplevda bristen pa kénsloméssig inlevelse eller upplevelse av
bristande samarbete i fragor som ror ansvar for barnen (Lindgren, 2010).
Brattberg et al. (2017) skriver vidare att sexuell lust kan paverkas av stress,
konflikter i parrelationen, trotthet/sémnbrist, upplevda for hoga krav pa jobbet
eller hemma och relationsproblem.

I sin artikel (1993) sa foreslog intimitetsforskarna Barry Moss & Andrew Schwebel
en definition pa begreppet intimitet. De foreslog en definition som bestod av fem
komponenter; “commitment, affective closeness, cognitive closeness, physical
closeness, and mutuality” (s. 33). Detta dversitts till de fem komponenterna
engagemang (commitment), kdnslomdssig ndrhet (affective closeness), kognitiv
ndrhet (cognitive closeness), fysisk ndrhet (physical closeness), och omsesidighet
(mutuality).

Denna definition av begreppet intimitet anses av forfattaren beskriva begreppet pa
ett bra sétt med dess olika dimensioner och dr den som anvénds i studien som
teoretiska glasdgon tillsammans med de andra valda teorierna som beskrivs i
studiens teoriavsnitt. Intimitetsbegreppets komponenter beskrivs vidare i
undersokningens Teorikapitel.

3.2 Tidigare forskning

| detta kapitel sa redovisas studiens tidigare forskning. Initialt borjade sokandet
efter tidigare forskning med att séka artiklar pa Malmouniversitets biblioteks
hemsida och fin hjalp gavs av en bibliotekarie pa Malmouniversitetsbibliotek.
Sokningar gjordes aven via Sokguider, Sexologi och déarifran pa Sociological
Abstracts, PsychINFO, PubMed och Libsearch. Sen aven pa DIVA.se samt pa
Google scholar. | de artiklar som hittades och i den litteratur som studerades fanns
aven referenser till forslag pa artiklar. | databassékningar anvandes bland annat
sOkorden: couple relationship, children with autism and ADHD, intimicy samt
sexuality.

Malet med sokandet efter tidigare forskning har varit artiklar och litteratur som
kan kopplas helt eller delvis till studiens syfte och dess forskningsfragor. Dessa
kan ha varit artiklar, studier som féorekommer 1 bocker eller rapporter som handlar
om studier likt denna studie och om inte exakt detta sa gillande ndgot nérliggande
omrade som exempelvis fordldrars upplevelser av att ha barn med autism och/eller
ADHD, deras upplevda stress eller forédldrarna till barn med ADHD och autisms
upplevelser géllande sin parrelation. Bdde kvalitativa och kvantitativa studier
finns med 1 den tidigare forskning som redovisas, da forskningsmetoden inte har
varit det priméra utan det priméra dr vad forskningen studerat. Det &r av vikt att
som forskare skaffa sig god bakgrundsinformation om det &mne som ska
undersokas eftersom det mojliggdr att intervjuer blir s informativa som mojligt
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(Kvale, 1997). Den storsta delen av litteratur som &r relaterad till att vara fordlder
till ett barn med autism och ADHD fokuserar pa stressen som fordldrar upplever
och striacker sig 6ver de senaste 15 aren och representerar forskning fran lander
sasom Bangladesh (Begum & Mamin, 2019), USA (Joyner, Silver & Stavinoha,
2009, Brobst, Clopton & Hendrick, 2009, Hock, Timm och Ramisch, 2012, Bonis,
2016, Hutchison, Feder, Abar & Winsler, 2016, Romney, Austin, Fife, Sanders &
Snyder, 2021, Brown, Whiting, Haque & Kahumoku-Fessler, 2021) Kanada
(Theule, Wiener, Tannock & Jenkins, 2013) och Kroatien (L6w, Pavon & Jakab,
2022).

Gillande svensk forskning om dmnet s har det gjorts en del fynd géllande att
vara anhorig eller fordlder till barn med autism och ADHD och hur det paverkar
fordldrarnas upplevelse av stress (Riksforbundet Attention, 2013 och 2024) samt
hur detta kan paverka parrelationen (Hogberg, 2009), men inget om hur att vara
forélder till ett barn med autism och ADHD inverkar pa parets intimitet och
sexliv. Darfor verkar det som att denna studie bidrar med ny empirisk kunskap om
just detta, atminstone i Sverige. Det har endast gjorts tva fynd som undersoker
fordldrars erfarenhet av fordldraskap, parrelation och intimitet (Johnson, 2014,
Johnson & Piercy, 2017). I artikeln av Johnson & Piercy (2017) sa namner de
aven att det just finns lite forskning inom detta specifika falt. Det ska till4ggas att
endast sokningar gallande tidigare forskning gjorts pa svenska eller engelska.
Detta innebar att det kan finnas annan forskning som undersokt det som denna
studie undersoker fast pa andra sprak. For att ge en tydlig bild av hur den tidigare
forskningen ser ut sd grupperas denna under rubriker.

3.2.1 Upplevelsen av foraldraskapet

En svensk rapport géllande hur att i ett barn med autism paverkade familjen ar
den som Psykoterapeut Anette Hogberg (2009) forfattade. I denna rapport
intervjuades 5 par om hur de sjilva uppfattade att deras parrelation hade paverkats
av att f ett barn inom autismspektrat. Flera forédldrar 1 denna rapport liknade sitt
fordldraskap till barnen med autism med ett fordldraskap till riktigt sma barn, att
barnets behov var det centrala hela tiden och det som styrde. Detta gjorde att
parrelationen riskerade att ges for 14g prioritet och utrymme.

I den svenska antologin Stora anhdrigboken (2023) skriver ett trettiotal forskare
fran Sverige om olika typer av anhorigskap. Forskarna Klingberg och Hallberg
skriver i kapitlet Anhdriga till personer med funktionsnedsattningar (autism och
ADHD ar funktionsnedséttningar) att foraldrar till barn med
funktionsnedséttningar ofta liknar sitt liv som att driva ett féretag med enormt
manga kontakter att halla i, tider att passa, moten att boka, medicin att hamta och
dela ut. Den svenska psykologen och forskaren Lennart Lindqvist skriver i sin bok
Utsatta foraldrar (2014) om sin egen forskning men &ven om andras forskning.
Han hade dessutom egen erfarenhet av att vara foralder till ett barn med bland
annat autism och ADHD. | boken ndmner han att det vanligaste symptomet som
foréldrar beskriver ar en kronisk trétthet (77% i hans egna studier). Denna trotthet
kan bero pa somnstorningar eller pa det merarbete det innebér att ha ett barn med
funktionshinder. Manga foraldrar beskriver dven att man for en evig kamp mot
skola, vard och myndigheter. Han beskriver dven stressen som foraldrar beskriver.
Trottheten riskerar ocksa att slita pa foraldrarnas relationer till partnern, till
foraldrar eller till vanner. Det ar stor risk att foraldrarna isolerar sig nér de inte
orkar umgas med vanner eller bekanta. Han uppger aven att i hans forskning sa
rapporteras 67% av foraldrarna uppleva oro och angest for sitt barns situation.
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Attention &r ett férbund som sprider kunskap om neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF), paverkar beslutsfattare och erbjuder gemenskap.
Attention kom nyligen ut med sin senaste rapport gallande att vara anhérig till en
person med NPF (Riksforbundet Attention, 2024). | denna enkatundersékning fick
de in 4600 svar av vilka 92 % var kvinnor. Vidare var 86 % foraldrar. Majoriteten
av de svarandes narstaende hade ADHD (76 %) och autism (61 %) och en stor
andel (71 %) hade dven tillaggsproblematik dar de flesta hade angest (48 %) samt
nedstamdhet/depression (37 %). Utifran enkétresultaten blir det tydligt att
anhoriga ar en valdigt utsatt grupp som behdver stod da de har en valdigt
pafrestande livssituation. | rapporten problematiseras risken for att foraldrar till
barn med NPF hamnar i klassiska konsroller, dar mannen forsérjer och kvinnan
tar omvardnaden av barnet. Hela 85 % av de tillfragade foraldrarna upplever
stress.

En sa kallad “narrative review” gjord av studier pa barn med autism fran 1990 till
februari 2017 av tva bengaliska forskare (Begum & Mamin, 2019) visade pa att
barn med autism skapade utmaningar for modern och stress for foraldrarna som
paverkarade livskvaliteten for hela familjen. Man refererade till en annan sa kallad
”review” gjord av en brasiliansk forskargrupp som undersokte artiklar publicerade
fram till september 2013 pa alla sprak. Denna visade pa att autism starkt
paverkade familjedynamiken vilket resulterade i en dvervikt pa omvardnadsrollen,
speciellt for kvinnor (Gomes, Lima, Bueno, Aradjo & Souza, 2015). He,
Wongpakaran, Wongpakaran & Wedding (2022) &r en annan forskargrupp med
medlemmar fran bade Thailand och USA, som tittade pa foraldradyaden mellan
797 foraldrar och deras barn (7-14 ar) med autism. Man undersokte om allvarliga
autistiska beteenden, uppfattat stod fran familjen, stodjande foraldrastilar hos
foraldrar kunde predicera hur bra foraldrar ansag sig ha det i sin parrelation. Deras
studie visade pa att om man som foralder upplevde att man far stod av sin familj
sa kunde detta kopplas till att man mar bra i sitt dktenskap/sin parrelation. Hur
mycket tid som lades pa att ge barnet omvardnad &r en faktor som hade en direkt
negativ paverkan pa relationens kvalitet eftersom det paverkade tiden som
foraldrar kunde lagga pa sin parrelation. Det namndes dven i studien att en god
kérleksrelation var en viktig resurs for att kunna hantera svarigheterna och
utmaningarna att uppfostra ett barn med autism.

En studie gjord 2009 av en forskartrio i Hong Kong undersokte 77 foraldrar till
barn med ADHD och foraldrarnas livskvalitet med hjalp av att analysera deras
sociodemografiska och kliniska egenskaper. Denna studie visade pa att foraldrar
till barn med ADHD hade en lagre matt av QOL (Quality of life), matt av
livskvalitet, jamfort med den generella populationen i Hong Kong (Xiang, Luk &
Lai, 2009).

3.2.2 Att uppleva stress som foralder till ett barn med autism

Joyner, Silver & Stavinoha (2009), tre forskare fran Texas, USA, undersokte i en
studie om hypotesen att hogre skattningar av barns exekutiva svarigheter kunde
kopplas till hogre foraldrastress. Man lat foraldrar till 32 barn i dldrarna 8-12 ar
med ADHD fylla i en skattning for stress och tva skattningar for exekutiva
funktioner. Deras resultat visade pa att foraldrarnas skattning av barnens
exekutiva formagor relaterades till stressen som foraldrarna upplevde, i synnerhet
med atanke pa barnens utmanande beteenden. 2013 sa gjorde en kanadensisk
forskargrupp (Theule, Wiener, Tannock & Jenkins, 2013) en meta-analys av 22
publicerade artiklar och 22 opublicerade artiklar géllande kopplingen mellan
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ADHD och foraldrastress. Resultaten visade pa att foraldrar som har barn med
ADHD upplever mer stress an foraldrar som har neurotypiska barn. Barnens
beteendeproblem och foraldrarnas psykiska maende var predicerade
foraldrastress. Barnets kon var en signifikant faktor pa foraldrastressen da det
visade sig att prover med hdgre andel flickor skapade mindre stress an proverna
med hogre andel pojkar.

Riksfoérbundet Attention genomférde 2013 en enkétundersékning av hur foréaldrar
till barn med autism paverkas av ett extra utmanande foraldraskap. 1181 féraldrar
svarade pa hur fragor insatser man fatt fran landsting och kommun, hur man
upplevde stodet fran anhdriga och hur man klarade av att forena arbete och
foraldraskap. Foraldrar uppgav bland annat att de blivit sjukskrivna pa grund av
stressen att jonglera alla kontakter kring sitt barn och att barnets skola inte
fungerat (Attention, 2014). I en studie fran Spanien 2015 s& jamforde en
forskargrupp 121 barn i dldrarna 5 till 9 &r med autism, ADHD, autism och
ADHD samt neurotypiska barn gillande graden av fordldrastress. Deras resultat
visade att det inte var ndgon skillnad mellan fordldrarna som hade barn med bade
autism och ADHD jamfort med de fordldrar som hade barn med autism eller
ADHD. De tre grupperna autism, ADHD och autism och ADHD, skattade alla tre
hogre stress av deras fordldrar jamfort med gruppen av neurotypiska barn
(Miranda, Tarraga, Immaculada Fernandez, Colomer & Pastor, 2015)

En amerikansk forskare Susan Bonis (2016) gjorde en 6versikt av 132 artiklar
géllande foréldraerfarenheter hos foréldrar som hade barn med autism. Slutsatsen
av denna oversikt blev att forskare da var eniga om att foraldrar som har barn med
autism upplever mer stress an andra grupper av foraldrar. Stress paverkar
foraldrarnas relation, deras foraldraskap, formagan att hantera och bemata det
autistiska barnets utmanande beteenden samt hur familjen fungerar. | en annan
studie fran 2016 i USA undersckte man 82 barn och ungdomar i aldrarna 7-18 (21
med ADHD, 33 med autism och 28 neurotypiska). Denna studie indikerar att
foraldrar till barn med autism och ADHD hade stérre utmaningar gallande sina
exekutiva fardigheter och att deras foréldrar rapporterade att de anvande ett mer
tillatande foraldraskap i hogre utstrackning och upplevde storre foraldrastress én
den neurotypiska gruppen (Hutchison, Feder, Abar & Winsler, 2016). Det ligger i
linje med ytterligare en studie frdn USA dar man intervjuade 18 par (36 personer)
men som kom négra ar senare. Aven denna studie visar pa att par som har ett barn
diagnostiserat med autism upplever mer stress an neurotypiska foraldrar (Romney,
Austin, Fife, Sanders & Snyder, 2021). Det ndmns &ven i denna studie att familjer
med autistiska barn kan uppleva social isolering och att féraldrarna kan bli véldigt
beroende av varandra. Parets kommunikation uppgavs vara en central faktor for
att skapa mening i livssituationen och de par som skattade hogt pa kommunikation
gjorde tid for att kommunicera med varandra. Brown, Whiting, Haque &
Kahumoku-Fessler (2021) &ar &ven de amerikanska forskare och i deras studie
beskrev 69 par som hade ett barn med autism sina erfarenheter i en enkat online. |
deras studie uppgav en del par att deras autistiska barn hade fort dem narmare
varandra. Deras resultat indikerar aven att kliniker och professionella som arbetar
med foraldrar som har barn med autism bor 6vervaga hur parrelationen mar nar de
forsoker hjélpa paren hantera foraldrastressen.

3.2.3 Parrelationer géllande foraldrar till barn och unga med autism

I en artikel frdn USA (2009) beskriver de sin studie pa 25 par som hade autism
som jimfordes med 20 par som hade neurotypiska barn. Resultatet visade pa att
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paren som hade barn med autism upplevde storre fordldrastress, mer intensiva
beteendeproblem hos sina barn och ligre tillfredsstéllelse i parrelationen (Brobst,
Clopton & Hendrick, 2009). Hock, Timm och Ramisch (2012) aven de forskare
fran USA, gjorde en studie gallande hur att vara foralder till ett barn med autism
paverkade aktenskapet. 9 par och en kvinna intervjuades. De fann att vara foralder
till ett barn med autism var ett svart prov for parrelationer da det skapade valdig
stress som tvingade paret att &ndra hur de relaterade till varandra. Resultatet
visade pa tva faser i relationen markte forskarna. Forst gick man in i “tag-team-
fasen”, dar man delade pa foraldraskapet men dar det fortfarande fanns distans
och konflikter. Fran denna fas gick de flesta paren vidare till fasen dar
engagemanget och intimiteten fordjupades da paren dgnade mer tid till sin relation
och upplevde starkare narhet till varandra och var mer sakra pa styrkan i deras
relation.

| ytterligare en artikel fran USA sa undersokte Ramisch, Onaga & Oh (2014) hur
par med autistiska barn uppréatthéll sina dktenskap. Detta gjordes genom att
jamféra 12 par med autistiska barn (varav 1 par inte fullfoljde studien) med 15 par
med neurotypiska barn (varav 5 inte fullfoljde studien). Man fann bland annat att
modrar till neurotypiska barn inte uttalade sig om behovet av egentid men att detta
behov fanns i gruppen hos madrar som hade autistiska barn. Att fa mojlighet till
egentid eller att fa tid med vanner angav den sistnamnda gruppen som viktigt
vilket skulle kunna betyda att det &r en strategi de utvecklat som viktig for att
halla ihop sin relation. Makarna till barnen med autism uttalade sig ocksa mer
gallande kanslor i relation till deras fruar och att dela ansvar i relationen &n
makarna till neurotypiska barn. Slutsatsen forskarna drog av sin studie var att
samtliga par vardesatte kommunikation mellan partners och att om fundamentala
forvantningar ar lika i dyaden sa kan detta vara en resurs vid stress.

En forskargrupp bestaende av 9 personer fran Kanada publicerade en artikel 2015
dar man gjort en litteraturdversikt gallande parférhallande hos foraldrar med
autistiska barn. Man tittade pa 39 kvantitativa, 15 kvalitativa och 5 mixade studier
efter att ha gjort tva sokningar, en 2011 och en 2014. Slutsatsen som drogs var att
foraldrar i studierna betonade vikten av att man som partners respekterade
varandra, hade gemensamma mal, reducerade stress, sékerstallde socialt stod och
skapade hopp (Saini, Stoddart, Gibson, Morris, Barrett, Muskat, Nicholas,
Rampton & Zwaigenbaum, 2015). I en artikel fran 2019 som sa skriver forfattarna
(en blandad forskargrupp fran Australien, Sverige och Norge) att trots alla
utmaningar med att uppfostra ett barn med autism sa ar det manga par som lyckas
uppratthalla tillfredsstallande forhallanden. Slutsatsen forfattarna drog av sin
studie dar 43 vardnadshavare som hade barn med autism analyserades, ar att par
med autistiska barn skulle och behdvde stottas i att stdrka deras kommunikation.
Detta efter att man fann en positiv coping dyad (tva saker som positivt samverkar)
hos par som hade anpassat sig positivt till sin situation. Den ena delen var att
paren byggde kommunikation genom att vara 6ppna, arliga, dela kénslor och
genom att 16sa konflikter. Den andra delen var att paren byggde partnerskap
genom att dela foraldraskapet och att underhalla parrelationen (Sim, Fristedt,
Cordier, Vaz, Kuzminski & Falkmer, 2019). | ytterligare en artikel fran 2019
genomforde nastan samma forskargrupp bestaende av Sim, Cordier, Vaz, &
Falkmer en undersokning. Man analyserade intervjuer fran 11 par som hade barn
med autism. Studiens resultat visade pa att ett starkt partnerskap hade fordelaktig
paverkan pa hur val paret trivdes i parrelationen samt att man fann tre viktiga
teman i studien som de intervjuade foraldrarna beskrev; 1. Delad uppfattning, 2.
Jobba tillsammans och 3. Delad erfarenhet.

15



I en artikel som kom 2022 sa undersokte en annan forskartrio fran Kroatien (Low,
Pavon & Jakab) sambanden mellan foéraldrastress, socialt stéd, positiva och
negativa interaktioner hos foréldraparet samt hur val man trivdes i sin relation. 89
deltagare fyllde i skattningsformulé&r som administrerades av dagishem,
grundskolor och autismcenter. Studiens resultat visade att hogre foraldrastress
kunde relateras till mer negativa interaktioner hos paret, fler
foraldraskapskonflikter och mindre positiva interaktioner hos paret vilka alla
kunde relateras till mindre tillfredsstéllelse i parrelationen. Forskarna
rekommenderar &ven att hjalpinsatser bor inkludera stod for par som hjélper paret
att starka intimiteten i sina parrelationer (L6w, Pavon & Jakab, 2022). Tre
forskare fran Iran vid namn Razieh, Gholamali & Aliakbar en studie 2022 déar de
jamforde fordldrar som hade autistiska barn med foréldrar som hade neurotypiska
barn gillande hur n6jda de var med sin parrelation. Deras resultat visade att
fordldrar som hade autistiska barn var mycket mindre ndjda med sin parrelation én
fordldrarna som hade neurotypiska barn.

3.2.4 Parrelationer och intimitet hos foraldrar till barn med autism

I sin doktorsavhandling How couples raising children on the auitism spectrum
negotiate intimacy: A grounded theory study (2014), sa skriver Johnson att for
paren som har barn med autism och deras forhandling av intimitet sa ar det en
interaktiv process dar bada parter maste arbeta tillsammans for att gora viktiga
kognitiva och relationella forandringar. 12 par intervjuades géallande deras
erfarenhet av hur intimiteten forhandlas. Resultatet i hans avhandling visade att
graden av intimitet som par upplevde var beroende av i hur stor utstrdckning
paren gjorde kognitiva och relationella forandringar med atanke pa hur
kontextuella faktorer paverkade. Studien fann dven att intimitet inte var ett statiskt
tillstand som paren en dag anlande till utan en process som sker dver tid och som
kraver arbete och engagemang for att skapa och uppréatthalla (Johnson, 2014).

Tre ar senare, i en artikel fran 2017 sa undersdkte Johnson och Percy tillsammans
hur 12 par (24 personer) som hade autistiska barn forhandlade intimitet i deras
parforhallanden/aktenskap, vilka kontextuella faktorer som paverkade detta och
hur dessa forhandlingar gallande intimiteten hos paren forandrades 6ver tid? Man
fann att hur paren forhandlar fram sin intimitet bast forstas som en interaktionell
process bestaende av olika relationella och kognitiva férandringar som skedde
over tid. Studiens resultat visade pa att bada parter i relationen behtvde arbeta for
att gora dessa forandringar. Man fann dven att det inte bara var en enstaka
forandring, varken relationell eller kognitiv, som kunde lankas direkt till parens
upplevelse av intimitet. Man fann ocksa att graden av intimitet som paren
upplevde visade sig paverkas av hur vél paren lyckades navigera mellan de olika
forandringarna. Studiens resultat visade aven pa att ocksa yttre faktorer paverkade
parens forhandlingar géllande intimitet och att kontextuella faktorer kunde hindra
eller underlatta dessa forhandlingar hos paren. Resultatet var dven att intimitet inte
var nagot bestamt statiskt tillstand utan att det avgjordes av att bada parterna
arbetade over tid for att denna forandring skulle kunna ske.

3.2.5 Sammanfattning av tidigare forskning

Merparten av forskningen géllande autism och ADHD som redovisas ar fran USA
och véstvarlden. Det verkar som att det &r dar som merparten av forskningen
bedrivits eller bedrivs. Borg Skoglund, Larsson och Petrovic skriver i en artikel i
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Lékartidningen (2022) att “gallande férekomst av ADHD sa ger diagnossystemet
ICD (International statistical Classification of Diseases and related health
problems), som vanligtvis anvénds 1 Europa, nagot féarre individer med diagnos an
DSM-systemet, vilket oftare anvénds i USA. Det kan bero pa att DSM-systemet ér
utformat pa ett satt som gor att fler uppfyller kriterierna for diagnos” (sidan 2).
Alltsé att det kan tankas att USA anger att fler har ADHD &n vad Europa gor
eftersom USA i en storre utstrackning anvander DSM-systemet och Europa mer
ICD-systemet for att diagnosticera. Om det ar pd samma sitt gdllande autism kan
forfattaren bara spekulera 1 men det kan ju vara troligt eftersom dven detta &r en
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning precis som ADHD ir. | detta kapitel med
tidigare forskning sa finns studier med forskare fran Hong Kong, fran Thailand
och fran Bangladesh. Hur synen &r i dessa lander pa personer som ar
funktionsnedsatta vagar forfattaren inte uttala sig om men det ar ingen
formulering som forfattaren har reagerat pa i dessa studier. Samtliga studier pekar
pa resultat som visar pa sambandet att barn med autism och/eller ADHD ger 6kad
upplevd stress hos fordldrarna och mindre upplevd kvalitet i parrelationen. Den
avhandling (Johnson, 2014) och artikel (Johnson & Percy, 2017) som undersoker
hur foraldrapar som har barn med autism férhandlar sin intimitet visar pa att det ar
en interpersonell process som paverkas av hur val foraldraparet gor olika
relationella och kognitiva forandringar saval som att denna process paverkas av
kontextuella faktorer.
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4. TEORETISKA PERSPEKTIV

| detta kapitel sa presenteras forfattarens val av teori samt en motivering till att
dessa teorier anvénds samt en forklaring av dessa teorier. Kapitlet avslutas med en
sammanfattning av de teorier som anvands i studien.

4.1 Systemteori

Systemteori, bade den strukturella (Minuchkin, 1976) och dven den generella
systemteorin (\VVon Bertalanffy, 1967) anvands i studien som teoretiska glasdgon.
Systemteori tanker pa familjen som ett socialt system (Lundsbye, 2010) och detta
sociala system bestar av olika subsystem (Minuchkin, 1976). Foraldraskapet ar ett
sadant subsystem och ett annat sadant subsystem ar parrelationen. Von
Bertalanffy (1967) skriver att: ”Being concerned with formal characteristics of
entities called systems, general systems theory is interdisciplinary, that is, can be
employed for phenomena investigated in different traditional branches of
scientific research. It is not limited to material systems but applies to any "whole”
consisting of interacting "components”” (S. 125-126). Givet vad Von Bertalanffy
(1967) skriver sa valjs intimiteten i denna studie att ses av forfattaren som ett eget
subsystem som foréaldrarna (men &ven barnet/barnen) ror sig in och ut ur.
Intimiteten som subsystem antas utifran den valda begreppsdefinitionen av
intimitet som valts i studien, innehalla ett flertal olika komponenter (dessa
beskrivs i intimitetsbegreppet). Dessa komponenter antas i studien bade
foraldraskapet och parrelationen anvanda sig utav.

Systemteorin ar en hjalpsam teori da den bidrar till att forklara samspel som de
intervjuade foraldrarna beskriver mellan sig och sin partner, mellan sig och barnet
samt mellan sig, sin partner och barnet/barnen. Systemteorin ar dven hjalpsam pa
sa vis att den erbjuder ett satt att forsoka forsta hur familjen som socialt system
samspelar med andra system som exempelvis skolan. Systemteorin har &ven ett
flertal anvandbara begrepp for att beskriva samspel. Ett av dessa ar feedback som
var det viktigaste begreppet mot slutet av 1940-talet. Feedback innebér ett
samspel mellan systemet och omgivningen. Systemet gor nagot (output) som
paverkar omgivningen, forhallandet mellan omgivningen och systemet eller
systemet i sig. Effekten av dessa handlingar rapporteras tillbaka (feedback) till
systemet och fungerar ddrmed som input (Schjedt & Egeland, 1994). Ett annat
viktigt begrepp &r cirkulariteten eller cirkulara orsakssamband vilket kan
beskrivas som en spiral dar individen paverkar och paverkas av sin miljo eller en
annan individ i en kontinuerlig process utan borjan eller slut (Lundsbye, 2010).

Vidare sa skiljer inte det systemiska tankandet pa del och helhet, for allt hanger
ihop och befinner sig i tat och standig interaktion (Oquist, 2008:2014). Kérnan i
systemténkandet beskrivs av Runfors & Wrangsjo (1990) som: Alla
bestandsdelarna och alla de samverkande processerna dem emellan forhaller sig
till varandra pa ett unikt satt, i ett karaktaristiskt monster som inte kan skonjas hos
de enskilda individerna” (s. 27).
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Foraldraskapet

Foraldraskapet

Intimiteten

Sex
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) Intimiteten
Parrelationen
Sex

Figur 1. Barnet paverkar subsystemen Figur 2. Subsystemen i Familjesystemet
genom att foréldrarna tvingas vara i huvudsak  dér intimiteten som subsystem kan ses i
foréldrar och inte partners i parrelationen. mitten av bade foraldraskapet och

parrelationen.

Denna studie innehaller ett antal figurer. Dessa figurer ar forfattarens egna och
forfattarens intention med dessa figurer ar att forsdka gora olika termer eller
begrepp mer lattillgangliga for lasaren. Ovan visas tva av dessa figurer. Den
vanstra (figur 1) visar hur barnet blockerar och forsvarar véagar fran och till
foraldraskapet genom sina utmaningar. Den hogra figuren (figur 2) visar de olika
subsystemen som anvéands i studien och dess analys. Har visas intimiteten som ett
subsystem mellan foréldraskapet och parrelationen med den sexuella nérheten
inom parrelationens subsystem.

Systemteori ar ett paraplybegrepp som anvands att forklara relationella samspel
och utgar ifran antagandet att varlden &r uppbyggd av hierarkiska system som
paverkar varandra. De har systemen existerar i ett samspel dér helheten ar storre
an summan av delarna. Det skapar samspelsmonster som &r sjalvreglerande och
stravar efter att vidmakthalla balans. Systemteorin ar socialkonstruktivistisk och
utgar fran att manniskan kontinuerligt formas i samspel med sin omgivning och
sig sjalv (Johnsen & Torsteinsson, 2015, Lundsbye, 2010).

Berger & Luckmann (1966) lanserade begreppet social konstruktion i sin bok The
Social Construction of Reality. A Treatise in the Sociology of Knowledge. De var
sociologer som analyserade hur méanniskor konstruerar verkligheten ur ett
sociologiskt perspektiv och hur verkligheten i vardagslivet konstrueras socialt i
samspel mellan individen och samhéllet. De skriver att “kunskapssociologin
sysslar med analysen av den sociala konstruktionen av verkligheten” (Berger &
Luckmann, 1998, s. 12). Deras teori &r tresidig och bestar av tre pastaenden;
samhallet ar en mansklig produkt, samhallet utgor en objektiv verklighet och
manniskan &r en social produkt. De tre centrala begrepp som kopplar samman
deras tre pastaenden ar externalisering, objektivering och internalisering. Berger
& Luckmann (1998) utgar fran att manniskor har en naturlig benagenhet att bilda
vanor som minskar den kognitiva dissonansen. Kognitiv dissonans &r den
osakerhet som upplevs i situationer som inte ar bekanta och i vilka manniskor inte
vet hur de ska bete sig. Da uppstar en dissonans, en bristande dverenskommelse,
mellan inre och yttre upplevelser hos ménniskor. Vanor leder till vad de kallar for
typifieringar, motiv som tillskrivs den andra parten i samspelet. Dessa
typifieringar leder till att ménniskor borjar spela roller mot och med varandra.
Dessa roller kan beskrivas som givna sociala fack ménniskor agerar inom och som
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har en given fordelning av vissa sociala handlingar (Berger & Luckmann, 1998).
Det kan tankas att foraldrarollen eller partnerrollen dr exempel pa dessa.
Socialkonstruktivism innebéar att man ska akta sig for att uppfatta sociala
handlingar som naturliga och att de inte skulle kunna vara annorlunda i en annan
social kontext (Wenneberg, 2010). Den sociala vérlden &r konstruerad genom
mellanmanskligt samspel och &r darfor inte pa forhand given utan skapas mellan
manniskor och mellan manniskor och deras sociala kontext (Johnsen &
Torsteinsson, 2015). Michailakis & Schirmer (2017) skriver att en vetenskaplig
teori som systemteorin ar genuint konstruktivistisk da den studerar hur sociala
system observerar och konstruerar sin verklighet. Konstruktivistiska teorier tar
inte systemens beskrivningar for givna som nagon slags objektiv verklighet utan
som konstruktioner gjorda av system. Exempel pa detta &r att varlden inte &r en
samling forskningsprojekt, men den konstrueras sa av vetenskapen. Foraldrarna
som intervjuats i denna studie beréttar om sina erfarenheter och upplevelser.
Dessa upplevelser &r inte en objektiv verklighet utan deras subjektiva verklighet
som de beskriver for forfattaren och som forfattaren forséker forsta genom sina
valda teorier.

4.2 Den interpersonella modellen for intimitet (IPM)

Psykologiprofessorerna Reis och Shaver (1988) foreslog den interpersonella
processmodellen for hur intimitet skapas mellan manniskor. Modellen forsoker
forklara den dyadiska kommunikationsprocess som bidrar till och skapar
upplevelsen av samhorighet och nérhet mellan manniskor. Modellen har anvants
och testats i en studie av Laurenceau, Barrett och Rovine (2005) i vilken det
framkom kliniskt stdd for att modellen fungerar. Intimitet ar resultatet av en
transaktionell och interpersonell intimitetsprocess som forutsatter ett
sjalvavslojande och en partnerrespons som dess tva huvudkomponenter.
Intimitetsprocessen initieras nar en person (talaren) kommunicerar ett personligt
avslojande personlig till en annan person (lyssnaren). For att interaktionen ska
upplevas som intim av talaren maste talaren ocksa uppfatta lyssnarens svar som
att det visar pa validering, forstaelse, acceptans och omsorg, alltsa att
partnerresponsen uppfattas som positiv. En viktig mekanism som formedlar
lanken mellan talarens sjalvutlamnande och motsvarande upplevelse av intimitet
ar graden av partnerns lyhordhet som uppfattas av talaren. Att som talare uppfatta
att partnern bekraftar och ar lyhérd uppmuntrar till ytterligare delanden fran
talaren (se figur 3).

1. Delar personlig information

&
-«

2. Bekréftar genom ett positivt gensvar

Figur 3. Den interpersonella modellen for intimitet. Figuren visar hur talaren delar nagot personligt
med lyssnaren (steg 1) som i sin tur bekraftar det talaren delade med ett positivt gensvar (steg 2).
Detta steg skapar tillsammans intimitet mellan talaren och lyssnaren och skapar dven en kénsla av
nérhet i detta par, denna dyad.

Dessutom bidrar lyssnarens efterfoljande avsldjande som svar pa talarens
avslojande till att talaren uppfattar storre lyhordhet fran partnern, vilket i sin tur
bidrar till stérre intimitet for talaren, det blir vad som systemisk skulle kallas for
en cirkular kausalitet (Lundsbye, 2010) dér bada parter paverkar och forstarker
varandra positivt vilket ger en dkad intimitet. Dessutom &r talarens och lyssnarens
roller i denna process dynamiska och flytande. Upplevelsen av 6msesidig intimitet
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okar pa grund av den transaktionella karaktaren hos denna process, denna
turtagning nér varje partners sjalv blir kant och validerat av den andra (Laurencea
et al., 2005). Vara relationer ar valdigt viktiga for vart psykiska valmaende.
Intimitet &r en interpersonell, dynamisk process dér delandet av personliga och
privata upplevelser, erfarenheter tankar och kénslor och dess empatiska gensvar
leder till upplevelser av att vara ndra och vara i kontakt. Ju mer man vagar att
Omsesidigt dela personlig information med sin partner desto intimare upplevs
relationen (Moss & Schwebel, 1993). Det gar dven att tanka att beteenden dar
manniskor vagar visa sig sarbara och som upplever sig fa ett positivt gensvar kan bidra
till 6kade kanslor av nérhet och intimitet.

4.3 Begreppet intimitet och dess komponenter

Begreppet intimitet kommer dven att anvandas som teoretiska glasdgon for att
analysera studiens empiri. Detta begrepp bestar av totalt fem komponenter (min
Overséttning); ”Komponenten engagemang i definitionen av intimitet handlar om
personers Onskan att vara tillsammans med sin partner och viljan till att formedla
denna dnskan, affektiv narhet ar kansloméssiga utbyten mellan partners (t.ex. att
uttrycka kanslor karlek, omsorg och oro for den andra), kognitiv narhet innebar
den niva av medvetenhet som partners har om varandras inre tankar, varderingar
och mal, fysisk narhet avser i vilken grad partners engagerar sig i fysiska moten
med varandra (allt fran latt berdring till samlag); 6msesidighet handlar om nivan
av givande och tagande i ens relation, inklusive den energi som varje partner
investerar i att uppratthalla intimitet i sitt forhallande samt den vikt som var och
en lagger vid att framja intimitet i relationen” (Moss & Schwebel, 1993, s. 33-36).
Det gar dven att tanka sig ytterligare en sjatte komponent och det ar den sexuella
narheten som skulle kunna tankas vara en forlangning av den fysiska intimiteten.

4.4 Den sexuella lusten och sexlivet

Gallande att forsoka analysera forédldrarnas beskrivningar av deras sexliv och
sexlust sa har inga fynd gjorts gallande nagon sadan tidigare forskning som
undersoker foraldrar som har barn med autism och autism och ADHD som lever i
eller har levt i en parrelation. Detta gor att tidigare kunskap som forfattaren
inhdmtat inom masterutbildningen i sexologi fran dess kurser i klinisk sexologi
blir valdigt relevanta for studien. Darfor anvands forskning och kunskap fran
Birgitta Hulter (2004), Lennart Lindgren (2010), Eva Elmerstig (2012), Lennart
Lindkvist (2014) och Axel Brattberg, Nina Bohm Starke och Malin Swartling
(2017) gallande vad de skriver om sexlust och vad som paverkar denna. Vidare,
for att ha nagot att jamfora med gallande hur ofta foraldrarna har sex sa anvands
en undersokning som RFSU gjorde 2015. 6 000 svenskar i aldern 3069 ar dver
hela Sverige tillfragades da om sina sexvanor. Undersékningen visade att sex av
tio svenskar upplever bristande sexlust. Vanligast var problemet bland kvinnor
(70 procent). Narmare var femte kvinna svarade att den minskade sexlusten
forekom ofta eller alltid. Stress, trétthet och brist pa egen tid angavs vara de
vanligaste orsakerna (RFSU, 2015).

4.5 Sammanfattning av teoretiska perspektiv

Genom att anvanda Systemteori sa kan samspelet mellan foraldrar och barn som
beskrivs av de intervjuade foraldrarna forstas och analyseras. Aven samspelet i
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parrelationen gar att férsta med hjélp av Systemteorin. Hur de intervjuade
foraldrarna beskriver hur de kommunicerar och skapar intimitet i sin parrelationen
kan analyseras och forstas utifran anvandandet av den interpersonella metoden for
intimitet samt den valda definition av begreppet intimitet med dess olika
komponenter. Hur fordldrarnas sexliv och sexuella lust gér att forstas och
analyseras sker genom att forfattaren anvander det som Hulter (2004), Lindgren
(2010), Elmerstig (2012), Lindkvist (2014) och Brattberg et al. (2017) skriver
géllande sexuell lust. Frekvensen gallande hur ofta fordldrarna har sex kommer att
forstas genom att jamfora vad de intervjuade foraldrarna beskriver i intervjuerna
med vad RFSU:s undersdkning (2015) visade.
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5. METOD

| detta kapitel presenteras studiens val av metod med urval, datainsamling med
tillvagagangssatt, etiska aspekter beskrivs, studiens trovardighet, bekraftbarhet
och overforbarhet fors fram.

5. 1 Metodval

Kvalitativ metod anvéndes i denna studie och tio djupintervjuer genomférdes med
foraldrar till barn med autism och foraldrar till barn med autism och ADHD som
har eller har haft en parrelation. Dessa intervjuer transkriberades och analyserades
med hjalp av tematisk analys (Braun & Clarke, 2006:2022 samt Alvinius,
Borglund & Larsson, 2023). Redan under transkriberingen av intervjuerna sa
borjade materialet att mentalt arbetas och umgas med (Kvale, 1997). Materialet
transkriberades for att kunna borja urskilja olika aterkommande beskrivningar
som blev till koder. Dessa koder blev till kategorier som sedan genom den
tematiska analysen resulterade i 6 teman. Dessa teman kommer att presenteras och
aven analyseras och da sattas in i en kontext av teori och tidigare forskning.

5.2 Semi-strukturerade intervjuer och dess genomférande

Insamlingsmetoden som den valda forskningsdesignen bestar av ar
semistrukturerade intervjuer. Denna metod anses vara mest lamplig da syftet ar att
skapa en forstaelse for hur de intervjuade foraldrarnas erfarenheter géllande sitt
foraldraskap, sin parrelation, dess intimitet och sitt sexliv beskrivs (Bryman,
2016). Rennstam och Wasterfors (2015) hévdar att kvalitativ metod ar skapad for
att forsta social interaktion och vad olika samhalleliga fenomen betyder i det
sammanhang som de skapas.

Intervjuerna genomfordes under perioden december 2023 till januaris 2024.
Intervjuerna var mellan 45-60 minuter langa och spelades in med diktafon.
Samtliga intervjuade foraldrar fick ta del av informationsbrevet (se bilaga 1) som
de antingen laste i vantrummet pa samtalsmottagningen for anhoriga, laste hos
nagon av kollegorna eller laste i nagon av foraldra- och anhoriggrupperna for barn
med autism och ADHD pa Facebook som kontaktades. Foraldrar som var
intresserade av att medverka kontaktade mig via telefon eller via mejl. Totalt tio
foraldrar intervjuades, dér tre av de intervjuade foréldrarna traffades fysiskt och
resterande sju intervjuades pa telefon. Respektive intervju skedde pa mitt rum pa
samtalsmottagningen for anhdriga och spelades in med diktafon. Rummet i vilket
intervjuerna genomfordes ar inrett som ett samtalsrum med bekvama fatoljer och
med en lugn och harmonisk atmosfér. Det yttersta gjordes for att samtliga
intervjupersoner skulle kdnna sig valkomna, trygga och respekterade under alla
intervjuer (Kvale, 1997). Respektive intervju skedde vid ett tillfalle och alla
intervjuade foraldrar fick verbalt i borjan av varje intervju ge sitt samtycke till
undersokningen vid detta tillfalle som spelades in pa diktafon. De deltagande
foraldrarna informerades verbalt om undersékningens syfte, om studiens uppléagg i
stort samt att undersokningens samtliga deltagare deltar frivilligt och har ratt att
nar som helst dra sig ur undersokningen, efter detta gav deltagarna sitt verbala
samtycke som spelades in (Kvale, 1997).

Intervjuguiden utformades utifran forfattarens forforstaelse och den tidigare
forskning som hittats i tre olika delar; Foraldraskapet, parrelationen samt
intimitet och sex. Intervjuguiden anvandes som manus for att intervjuerna skulle
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flyta sa bra som mojligt (Kvale och Brinkmann, 2014). Intervjuerna var
semistrukturerade pa sa vis att den bestod av ett antal forberedda fragor som
stalldes utifran intervjuguiden (se bilaga 2) samtidigt som forfattaren var
narvarande och 6ppen och stallde improviserade foljdfragor baserat pa
intervjupersonens svar. Alla fragor stélldes inte i varje intervju da
intervjupersonen ibland redan svarat pa vissa fragor i samband nar de svarat pa
annan fraga eller om intervjupersonen valde att svava ut och beratta om annat
vilket gjorde att det blev ont om tid fér mig som intervjuare. Samtliga
intervjupersoner upplevdes som samarbetsvilliga, valmotiverade och véltaliga och
att intervjuerna spelades in gav intervjuaren mojligheten att helt kunna
koncentrera pa samtalet saval som pa fragorna (Kvale, 1997).

Forfattarens resonemang var att det var béttre att ha fragor som inte beh6vdes an
att behdva fragor och inte ha dessa forberedda. Det gjordes forst en testintervju pa
en kollega for att testa intervjuguidens fragor. Efter detta gjordes vissa
revideringar av fragorna gallande exempelvis formuleringar och tajmingen nar i
intervjun det passade att vissa fragor stélldes. Det gjordes daven smérre
revideringar av enstaka fragor under intervjuprocessen som handlade om
fragornas formuleringar. Alla fragor stalldes inte i alla intervjuer da det ibland
stalldes en fraga och intervjupersonerna tillats att svava ut i sina berattelser och att
det da stalldes foljdfragor. Det blev mycket tid i intervjuerna som gick at att prata
om foraldraskapet och parrelationen. Forfattarens upplevelse var att fordldrarna
mest ville tala om detta och fa mojlighet att beskriva sina tankar och kanslor
géllande just dessa aspekter av sin situation. Men ibland drojde intervjun kvar dar
for lange ibland och forfattaren misslyckades med att gransa foréldrarna, fora dem
vidare eller tillbaka till &mnet. Inte sa att delar helt missades att fraga om utan mer
att fordelningen av tiden blev nagot ojamn gallande de olika omradena. Det var 60
minuter avsatta for intervjuerna. Ibland var det forfattaren som inte hade mer tid
men oftare foraldrarna. Ofta blev forfattaren valdigt berérd av foraldrarnas
beskrivningar av sina situationer. Ibland var de valdigt faordiga gallande svaren
om sexlivet. Ibland nar forfattaren fragade om foraldrarnas upplevelser av
intimitet sa antog de flesta att intimitet var lika med sex. Da behovde begreppet
intimitet nyanseras. Stamningarna under intervjuerna var aven olika, ibland
kandes en vilja, tacksamhet och gladje fran foraldrarna att nagon ville lyssna pa
dem. Ibland ké&ndes deras stress av och att de pressade in intervjun i deras
fullspackade schema. Vid nagot tillfalle kandes nastan motstand och ovilja.

5.3 Urval

For att forsoka finna intervjupersoner sa sattes studiens informationsbrev upp i
vantrummet pa mottagningen som forfattaren arbetar pa. I informationsbrevet
fanns ett telefonnummer dér intresserade kunde na forfattaren saval som en e-
postadress som skapats enbart for denna studie. Initialt sa hade studien
urvalskriterierna foralder till barn under 18 ar med autism som har eller har haft
en parrelation. Dessa urvalskriterier skulle kunna kallas for fasta urvalsstrategier
eftersom dessa utgick fran studiens forskningsfragor (Bryman, 2016). Ingen horde
av sig vilket skapade stress hos forfattaren. De initiala urvalskriterierna insags
snabbt vara alltfor sndva och darfor kontaktades den foredragande personen som
tillat studien hos Malmo universitets etiska rad for fragas om att studiens
urvalskriterier kunde breddas med urvalskriterierna foraldrar till barn med autism
och/eller ADHD/ADD och/eller depression och/eller angestproblematik som har
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eller har haft en parrelation. Den foredragande personen i etikradet svarade att
detta gick bra. Studien behdvde dock finna mer méjliga intressenter och
forfattaren beslot efter rad fran de kursansvariga att hora av sig till anhoriggrupper
pa Facebook for att se om de kunde hjalpa med spridning av studiens
informationsbrev. Gruppernas administratérer kontaktades och forfattaren
presenterade sig och studien och administratérerna tillfragades om de kunde téanka
sig att posta studiens informationsbrev i gruppen. Fint stod gavs av
administratOrerna i en av tre kontaktade grupperna vilket resulterade i att fler
personer horde av sig och att forfattaren da fick tag i fler intresserade
intervjupersoner. De intresserade horde av sig till forfattaren antingen via mejl
eller sms. Totalt elva personer blev kontaktade forfattaren och av dessa elva foll
en person bort da personen fick forhinder.

Studien anvande ett malstyrt urval gallande intervjupersonerna eftersom
forfattaren sokte personer som bast ansags kunna svara pa studiens
forskningsfragor (Bryman, 2016). Urvalet utgick alltsa fran studiens
forskningsfragor och dess syfte. Nar urvalsgruppen ringats in sa tankte forfattaren
pa vilken grupp som var lattast tillganglig, vilket da innebar att urvalet da aven
blev ett bekvamlighetsurval. Med bekvamlighetsurval menas deltagare som ville
stélla upp och som var lattillgangliga och som hittades genom kontakter eller
formedlades via forfattarens kontaktnét, i detta fall via forfattarens arbetsplats.
Malstyrt urval och bekvamlighetsurval ar icke-sannolikhetsurval (Bryman, 2016).

Totalt intervjuades tio personer. Ingen viss konsfordelning eftersoktes i studien
utan de foraldrar som kontaktade mig och ville delta intervjuades. Av dessa
definierade sig sju som kvinnor och tre som méan. De intervjuade var mellan 30
och 60 ar gamla. Halften hade ett barn och hélften hade mer &n ett barn. Sju av
foraldrarna hade barn som hade bade autism och ADHD, tre av foraldrarna hade
barn som hade autism. Deltagarna var alla foraldrar till barn med autism och/eller
ADHD och levde i eller hade levt i en parrelation. Dessa parrelationer var bade
heterosexuella och homosexuella. Gallande studiens deltagarantal pa tio intervjuer
sa var detta ett medvetet antal som kandes rimligt for att kunna besvara
fragestallningarna och uppna syftet inom den angivna tidsramen.

Forfattaren hade en del etiska 6vervagande gallande urvalet da forfattaren arbetar
som psykoterapeut pa den mottagning som studien primart avsag att hamta
intervjupersoner ifran. Dock var det inte nagra av forfattarens egna patienter som
var patankta eller kom att anvandas i studien. Daremot anvandes kollegors
patienter som kontaktade forfattaren och meddelade intresse for att medverka. For
att klargora, forfattaren har aldrig ndgon kontakt med kollegors patienter och har
darmed inget att géra med deras behandling pa nagot vis. Mottagningen
forfattaren arbetar pa har ungefar 700-800 aktuella patienter vilket gor att
sannolikheten att forfattaren ska mota dem i korridoren eller i vantrummet ar liten.
Skulle forfattaren bli sjuk till exempel sa tar inte en kollega 6ver forfattarens
patienter utan patienterna ombokas tills forfattaren &r frisk. Forfattaren traffar
eller ser valdigt séllan kollegors patienter i korridoren eller vantrummet. Darfor
sag inte forfattaren hur det skulle kunna ha paverkat de intervjuade foraldrarna pa
annat vis an att de nu skulle kunna ges en mojlighet att beratta om sina
upplevelser om de sa dnskade. | informationsbrevet stod dven uttryckligen att
foréldrarna inte behdvde uppge for kollegor om de hade for avsikt att delta i
studien. Sag forfattarens egna patienter informationsbrevet i vantrummet och
onskade delta i studien, vilket hande vid tva tillfallen, sa nekades dessa da
forfattaren inte ansag att detta ar korrekt forskningsetik att anvanda sina egna
patienter som informanter da de var i beroendestéllning till forfattaren.
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5.4 Den tematiska analysprocessen

De inspelade intervjuerna fordes over till en saker mapp som Malmé universitet
tillhandaholl for att sedan transkriberas. Ljudfilerna dverfordes fran diktafonen till
ett USB-minne nar forfattaren arbetade med transkriberingen och under arbetet
med den tematiska analysen. USB-minnet hade forfattaren inkopplat i en dator
som inte var uppkopplad till internet nar materialet arbetades med under
transkriberingen och under analysarbetet. Nar material inte arbetats med sa har
USB-minnet forvarats inlast i forfattarens kassaskap som endast forfattaren har
haft koden till. Allt material har transkriberats ordagrant for att pa sa vis forsoka
ta vara pa ordval, fraseringar, betoningar och pauser som intervjupersonerna gav
uttryck for under intervjuerna. Analysen av den insamlade data skedde med hjalp
av tematisk analys och utgick fran Braun & Clarkes artikel (2006) och bok (2022)
och dven Alvinius, Borglund & Larssons bok Tematisk analys: din handbok till
fascinerande vetenskap (2023) anvandes. Braun & Clark (2022) rekommenderar
att forskare som anvander tematisk analys beskriver sin personliga upplevelse av
analysprocessen. Detta antas 0ka studiens transparens. Nedan féljer darfor en
beskrivning av forfattarens egna upplevelser av den tematiska analysprocessen. |
denna beskrivning skriver forfattaren i ”jag”-form.

Forst trodde jag att jag hade gjort en tematisk analys men det férstod jag snabbt
att jag inte alls hade gjort. Jag hade da gatt direkt pa att hitta citat som passade
mina redan formulerade tre rubriker pa ett mer induktivt (Bryman, 2016) satt. Jag
borjade om. | stéllet lat jag den tematiska processen ha sin gang och gjorde de
olika delmomenten. Ibland gick jag vilse i all massiv empiri och fattade inte vad
jag gjorde eller var jag var pa vag. Da pausade jag en stund for att aterkomma
med utvilade 6gon. Jag letade forst koder i alla tio intervjuerna, dessa placerades
sedan i en stor matris for att sen sorteras i olika kategorier. Dessa kategorier
grupperades sen i teman. Dessa teman slogs sedan ibland ihop. Det var en
process dar jag hade mina tre rubriker men dar min empiri under processen sjalv
vaxte fram och formulerade koder, kategorier och sen teman i en deduktiv
(Bryman, 2016) process. Med mig i denna mer induktiva process hade jag ju min
forforstaelse, dar den tidigare forskning som jag funnit var en del av min
forforstaelse. Eller snarare, den blev det alltmer eftersom jag &ven sokte tidigare
forskning under analysen. Jag hade dven mina teoretiska glaségon och mina
formulerade rubriker med mig i analysen. Darfor tanker jag att min
analysprocess blev abduktiv (Bryman, 2016) och reflexiv (Braun & Clarke, 2022).
Det var inte tankt sa initialt men sa har i efterhand sa maste jag nog erkanna att
jag inte hade nagon klar och tydlig plan gallande mitt initiala perspektiv pa
forskningsprocessen. Jag sokte de intervjuade foraldrarnas erfarenheter och rika
beskrivningar och forsokte forstd hur dessa skapats i samspel med partner, familj
och kontext (Kvale, 1997). Jag forsokte se hur delarna i min empiri paverkade
varandra och paverkade helheten vilket ar det systemteoretiska séattet att forsoka
forsta. Jag forstod under processens gang att det systemteoretiska sattet att
forsoka forsta ar likt det hermeneutiska sattet att tolka. Bada satten ser delar och
helhet och att delarna i en berattelse eller studerat fenomen paverkar varandra.

Av Braun & Clarke (2006 och 2022) gavs radet att folja olika steg i processen
som underlattar analysens framvéxt. Dessa rad och steg foljdes av forfattaren i
studiens analysprocess. Hela materialet kodades forst for att sedan kunna
sammanstéllas i en stor matris. Utifran denna matris fargkodades och sorterades
koderna sedan in under olika kategorier som blev totalt 18 (bilaga 3). Utifran
dessa 18 kategorier sa gjorde forfattaren sedan 6 Teman, dar ett flertal kategorier
slogs ihop under samma tema. Sammanslagningen av kategorier genomfordes pa

26



ett satt som forfattaren tyckte var adekvat och lampligt for studien for att pa bésta
satt kunna svara pa studiens syfte och dess fragestallningar.

5.5 Etiska aspekter

Eftersom denna studie undersoker kansliga personuppgifter sa skickades en etisk
prévning in till etikradet vid Malmo universitet och denna beviljades. Forfattaren
anser att han haft stort stéd och hjélp av att handledaren sitter i Malmo
universitets etikrad vilket gjort att hon har kunnat ge goda rad och varit behjalplig
i etiska fragor. Vid genomforandet av studien sa har hansyn tagits till de
grundlaggande etiska principerna som finns i Vetenskapsradet. Det vill séga: god
forskningssed, informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt
nyttjandekravet (Vetenskapsradet, 2017). Deltagarna har informerats saval
muntligen som skriftligen om studiens syfte och metod och att deltagandet bygger
pa frivillighet. Da uppsatsen behandlar kénsliga personuppgifter (IMY, 2024) &r
det sérskilt viktigt att konfidentialiteten hanteras rétt. De intervjuade féraldrarnas
personuppgifter behandlades med forsiktighet och det inspelade materialet samt
transkriberingen samlades i en séker databas som Malmd Universitet tillhandaholl
samt pa en USB-sticka som forvarades inlast i ett kassaskap till vilket endast
forfattaren hade tillgang. Nar det insamlade materialet arbetades med sa anvandes
en dator som inte var ansluten till internet. I det utskrivna materialet
avidentifierades deltagarna, fick ett alias och intervjun gavs en siffra enligt en
kodlista, denna kodlista forvarades separerad fran transkriberingarna. Deltagarna
fick ocksa information om hur deras uppgifter hanteras och att det inspelade
materialet kommer att destrueras efter att forskningen slutforts och uppsatsen
godkants. Nyttjandekravet har uppnatts genom att inte anvanda uppgifter som
lamnats av de intervjuade foraldrarna till annat an till studiens andamal.
Deltagarna har dven upplysts om rétten att nar som helst utan forklaring kunna
avbryta sin medverkan. Muntligt samtycke har inh&mtats i samtliga intervjuer och
spelats in pa diktafon och deltagarna har garanterats konfidentialitet. Studie har
registrerats hos Malmo universitet enligt EU:s dataskyddsférordning GDPR
(General Data Protection Regulation) utifran att personuppgifter pa informanterna
hanteras, vilket &r i enighet med Integritetsskyddsmyndighetens riktlinjer
(Intigritetsskyddsmyndigheten, 2024). Intervjuetiskt s ar det viktigt att deltagare
far information och att de ger sitt samtycke, att deras svar ar konfidentiella samt
att jag som intervjuare funderar kring och &r medveten om eventuella
konsekvenser intervjun kan ha for deltagarna (Kvale, 1997, Kvale & Brinkmann,
2014). Under hela undersokningen har forfattaren varit inforstadd i balansgangen
mellan intresset av att komma at vardefull kunskap och den etiska respekten for
deltagarnas integritet (Kvale, 1997). Forfattaren var val medveten om att den egna
integriteten var avgorande i en kvalitativ studie eftersom det &r genom forskaren
sjalv som kunskapen som intervjupersonerna formedlar erhalls (Kvale &
Brinkmann, 2014). Forfattaren har i studien varit medveten om sina dubbla roller
och forsokt att balansera dessa. Erfarenheten av att som psykoterapeut leda
behandlande samtal och behandling av patienter har balanserats med att som
student vara nervos for att i intervjuerna fa tillracklig empiri. Forfattaren anser att
erfarenheten som psykoterapeut har varit mer till hjalp &n ett hinder i intervjuerna
och i studien. Vid anvandningen av citat fran intervjuerna i resultatredovisningen
sa har forfattaren av respekt for de intervjuade foraldrarna samt for att citaten
enklare ska forstas, ibland snyggat till citaten fran talsprak till skriftsprak utan att
pa nagot satt forandra citatens mening och innebérd (Trost, 2010).
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5.6 Trovéardighet, bekraftbarhet och dverférbarhet

Allwood & Erikson (2010) ndmner ett antal validitetskriterier. Dessa ar; en studies
trovardighet, att de gar att lita pa studiens resultat och att de gar att bekréafta, vilket
innebér att andra kan komma fram till samma resultat. | detta fall ar det
Overgripande syftet att intervjua foraldrar till barn med autism eller autism och
ADHD om deras erfarenheter gallande sitt foraldraskap, sin parrelation, sin
intimitet samt sitt sexliv. Syftet ar dven att underséka om och hur dessa olika delar
samverkar. Om denna studie skulle visa sig studera det som den dr avsedd att
studera sa kan validiteten betraktas som god (Kvale, 1997). Da forfattaren
anstrangt sig for att vara sa transparant det bara gar gallande hur studien utforts
med dess olika steg, sa kan detta forhoppningsvis innebara att trovardigheten
géllande studiens resultat har starkts (Bryman, 2016).

Reliabiliteten anger i vilken grad undersdkningen &r korrekt genomférd och om
undersokningsresultaten kan betraktas som tillforlitliga (Kvale, 1997). Till
exempel s skall resultatet vara detsamma oberoende av vem som utfor testet
(intern reliabilitet) och vid upprepade métningar (extern reliabilitet). En for stark
tonvikt pa reliabiliteten i en undersokning kan motverka foranderlighet och
kreativitet hos en forskare d&ven om det ar onskvért att oka den (Kvale, 1997).
Reliabilitet ar inte detsamma som validitet, ett test kan ha hog reliabilitet och lag
validitet och tvart om. Det tal att funderas lite kring hur det kan ha paverkat
studiens resultat att inte exakt samma intervjumetod anvénts for alla
intervjupersoner, detta da endast tre av intervjuerna skedde fysiskt och de
resterande sju Gver telefon. Det sistnamnda gor att det gar att tanka att studiens
reliabilitet far ségas ha reducerats nagot.

Denna studie har inte nagon hog overforbarhet (Bryman, 2016) och det bor alltsa
inte goras generaliseringar utifran denna studie eftersom tio intervjupersoner ar ett
mycket begransat underlag. Bade malstyrt urval och bekvamlighetsurval ar icke-
sannolikhetsurval vilket gor det omajliga att generalisera/6verfora utifran
(Bryman, 2016). Darfor kan studien inte uttala sig om en annan eller mer
omfattande grupp individer dn just denna som intervjuats. Bryman (2016) skriver
dven att: "Resultaten fran den kvalitativa forskningen ska i stéllet generaliseras till
teori och inte till populationer” (s. 485). Bryman (2016) refererar 1 sin bok till
Mitchell (1983) som héavdar att det inte ar statistiska kriterier utan istallet ar den
bindande kraften i det teoretiska tdnkandet som ar det avgérande nar
generaliserbarheten gallande resultat fran en kvalitativ undersokning ska
diskuteras. Eftersom studiens resultat kan kopplas till teori och tidigare forskning
sa kan det antas att studiens bekraftbarhet och trovardighet har stérkts.

5.7 Forforstaelse

Forfattarens forforstaelse kom ifran den kliniska erfarenheten av att som
psykoterapeut ha mott foréldrar som har barn med autism och barn med autism
och ADHD och som upplever utmaningar i sitt foraldraskap och i sin parrelation.
Det var baserat pa just forfattarens kliniska erfarenhet som tanken och viljan kom
att gora denna studie. Forfattaren har sin grundutbildning i bade Systemteori och i
Relationell metod saval som i kognitiv teori och har sin psykoterapeutiska
vidareutbildning i Kognitiv Beteendeterapi (KBT) och i Schematerapi. Forfattaren
ar i grunden socionom och snart 50 ar gammal och har arbetat med behandling av
enskilda unga och vuxna personer, par och familjer i drygt 20 ar. Forfattarens
egen forforstaelse av patientgruppen och amnet har paverkat studien och dess
utformning. Detta da forfattaren utformade studiens syfte och dess
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fragestallningar, saval som studiens intervjuguide utifran sin forforstaelse och
aven formulerade de tre rubrikerna 1. foréldraskapet, 2. parrelationen, 3.
intimiteten och sexlivet, utifrdn min forforstaelse. Aven studiens empiri och dess
analys har tolkats genom forfattaren och darmed paverkats av forfattarens
forforstaelse.
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6. RESULTATREDOVISNING OCH ANALYS

| detta kapitel kommer studiens resultat att redovisas och analyseras. Studiens
empiri kommer att redovisas strukturerat efter studiens teman. Studiens
huvudteman &r Foraldraskapet, Parrelationen och Intimiteten och sexlivet och
under dessa tre huvudteman finns det respektive tva underteman. Foraldraskapet
har undertemana det utmanande foraldraskapet och den upplevda
foraldrastressen. Huvudtemat parrelationen har undertemana parrelationens
utmaningar och att kommunicera och dela. Huvudtemat intimiteten och sexlivet
har undertemana parets intimitet och sexlivet och den sexuella lusten (samtliga
huvudteman och dess underteman visas aven nedan i figur 4).

Mina teman
Huvudtema
Huvudtema Huvudtema o
o . Intimiteten och
Foraldraskapet Parrelationen .
Sexlivet
Undertema Undertema
; Undertema Parets
—  Det utmanande —  Parrelationens — intimitet
foraldraskapet utmaningar
Undertema Undertema Undertema
—  Den upplevda — Att kommunicera — Sexlivet och den
stressen och dela sexuella lusten
\ J \ J \ J/

Figur 4. Bilden visar Studiens Huvudteman och dess underteman

Formen som valts i resultatredovisningen och dess analys, &r att forst redogora for
den insamlade empirin och styrka denna med citat fran empirin for att sedan
analysera och redogdra hur detta forstas utifran teori och tidigare forskning. Detta
varvas i texten. Det ar rikligt med citat i redogdrelsen av empirin med
forhoppningen om att detta ska visa foraldrarnas egna berattelser och att deras
roster blir horda. Genom anvandandet av manga citat ar forhoppningen att visa
foraldrarnas erfarenheter som visar pa bade samstammighet och variation i
intervjuerna. Manga citat ger aven tata beskrivningar av de intervjuade
foraldrarnas upplevda situation sa att lasare sjalva kan bedéma hur pass
Overforbara min empiri &r till en annan kontext (Bryman, 2018). Trost (2010)
skriver att han ifragasatter det etiska i att som forskare anvanda sig av manga
ordagranna citat vid redovisning av sitt material. Studiens forfattare anser dock att
det vore oetiskt att inte anvanda manga citat fran intervjuerna da foraldrarna tagit
sig tid att berétta sina upplevelser och erfarenheter. Respondenternas citat har, i
vissa fall, snyggats till och omvandlats fran talsprak till skriftsprak dar det ansetts
nodvandigt for att citaten battre ska ga att forsta. Citatets innehall och mening har
aldrig andrats. | analysen sa har foraldrarnas samspel analyserats gallande ett barn
eftersom fordldrarna i intervjuerna, och i citaten, talar om sitt barn i singular och
inte plural. Det gor att det analysen namns dyader (foralder-barn/forélder-foréalder)
och triader (forélder-foralder-barn).

6.1 Huvudtemat Foraldraskapet

Foraldrarna i intervjustudien beskriver ett foraldraskap som de upplever vara
valdigt utmanande. Barnets utmaningar ar ibland svara att hantera, forsta och
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forhalla sig till for foraldrarna. Detta skapar stress hos foraldrarna som gor att de
ibland kanner sig otillrackliga. Det kan &ven innebdra att foréldrarna k&nner sorg,
maktloshet, uppgivenhet och frustration dver sin situation. De beskriver dven hur
de upplever att skolan har fungerat eller fungerar samt sina erfarenheter av att ha
varit i kontakt med BUP (Barn och ungdomspsykiatrin), Habiliteringen eller
Socialtjansten. Att fa en forstaelse for hur foraldrarnas situation ser ut och vilken
kontext de lever i ar en forutsattning for att kunna forsta om och hur detta
samverkar med deras parrelationer och foraldrarnas intimitet och sexliv.
Huvudtemat Foraldraskapet redovisas i tva underteman; Det utmanande
foraldraskapet och den upplevda stressen. Dessa tva underteman beskriver
tillsammans aspekter av fordldrarnas erfarenheter som exempelvis barnets
utmaningar, det utmanande foraldraskapet, samt erfarenheter av stress, vad som
stressar, hur stressen upplevs samt beskrivningar av upplevd fordelning i
foraldraskapet.

6.1.1 Undertemat Det utmanande foréldraskapet

Under detta tema s kommer empiriska resultat av det utmanande foraldraskapet
som har framkommit i intervjuerna att beskrivas och analyseras.

Foraldrarna beskriver att barnets utmaningar och svarigheter tar sig olika uttryck.
Barnet beskrivs ofta ha svarigheter gallande olika férandringar som sker och som
da inte blir som barnet tankt sig. Barnet beskrivs av foraldrarna ha en forvantan,
inre bild, av hur nagot ska bli eller vara och nar situationen eller varlden inte visar
sig 6verensstamma med barnets forvantan sa blir barnet frustrerat. Denna
frustration beskrivs kunna leda till att barnet far utbrott av aggressivitet...

” Ndr dottern borjade fa utbrott och hon var arg och hon fick vdildiga utbrott och
sd ddr...man forstod ingenting...man bara vad fan, vad gor jag for fel?” —
Intervjuperson 8

”...8d blev det mycket...valdsamt beteende mot bade mig och mamman...och man
tror att man dr vuxen och att man klarar...fast ndr det pdgdr under en vildigt
lang tid 5...6...7 ar sd bryts man ner...” — Intervjuperson 1

eller utbrott av oro och angest som barnet behéver hjalp att reglera.

”...alltsa hon far sdn panikdangest ndr inte saker och ting...om ndagot dndras i
skolan och ndr det inte riktigt blir som hon hade tinkt sig...” — Intervjuperson 2

Gemensamt for bada dessa reaktioner ar barnets bristande formaga att kunna
harbargera (bara) sin egen frustration och aven kunna affektreglera (hantera)
denna kénsla (Thernlund et al. 2013). Att bemdta och hantera dessa starka
reaktioner ar valdigt utmanande och pafrestande for en foralder. Foraldrarna
beskriver att det da kan vara latt att bli stressad och att foraldern sjalv kan hamna i
affekt vilket &n mer stressar och frustrerar barnet som i sin tur &n mer stressar
foraldern i vad inom systemteorin kallas for en symmetrisk upptrappning
(Lundsbye et al, 2010). Situationen och relationen eskalerar da bade barn och
foralder konkurrerar mot varandra om vem som vet bast for att fa ett dverlage
eller bli lyssnade pa, till foljd av den cirkuldra kausaliteten (Michailakis &
Schirmer, 2017) i vilken barn och foralder paverkar varandra. Féréaldrarna
beskriver erfarenheter dar barnets grénsldsa beteenden skapar kanslor av att
foraldern kanner sig dalig, misslyckad och kanske domd av omgivningen i vissa
situationer. Detta beskrivs av foréldrarna skapa stress eftersom omgivningen bara
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ser ett barn som ar grénslost och en foralder som inte lyckas gransa sitt barn. Detta
ar ndgot som de intervjuade forédldrarna sjdlva har erfarit och beskriver....

”...de andras blick pd en dr frustrerande...det hdr att man hela tiden kdnner sig
domd och bedémd av omgivningen...som att de tinker “men ska hon inte sdga

ifran? ”...jag vet att de tinker sa...ibland sdger de att de tdnker sd...” —
Intervjuperson — Intervjuperson 5

Dessa av foraldrarna beskrivna erfarenheterna och kanslorna av att barnet har
svart att affektreglera och har bristande impulskontroll och att detta skapar
foraldrastress stammer vél 6verens med resultat av tidigare studier (Joyner et al.,
2009, Theule et al., 2013, Hutchison et al., 2016, Bonis, 2016 samt Bihler, 2020).
Vidare sa beskriver dven foraldrarna upplevelser och erfarenheter av att barnet har
svart att vara med hela familjen, med syskon eller med bada foraldrarna samtidigt,
eller svart att vara med fler an en. Detta skapar ju saklart sorg, frustration och
stress for familjen och foraldrarna, eftersom det forsvarar eller omajliggor att
socialt kunna vara tillsammans som en familj. Foraldrar beskriver barnens
utmaningar som...

7 ...hon har svart att vara med folk tillsammans...hon kan bara prata med mig
eller sd...pratar hon bara med pappa...dd ska inte jag prata for da pratar hon
med pappa...sd dr det fortfarande...” — Intervjuperson 6

”...det kom fram ganska...att sonen klarar bara av en person samtidigt och det
gdller generellt som i hemmet da...sd blev en fordlder ndgon form av caretaker
och den andre fordldern blev bortskickad...den, den kunde inte vara med...” —

Intervjuperson 1

Foraldrarna beskriver dven sina erfarenheter av barnets svarigheter att fungera i
sociala sammanhang med fler an en person.

"Ett tag gick det inte ens att ta med henne ndagonstans for hon var helt rabiat.

Hon kunde kasta grejer och du vet...sdga dt folk bade det ena och det andra...” —
Intervjuperson 2

”... hon har haft svart for vinner...hon var inte bjuden pad kalas under
grundskolan...inte manga i alla fall...och de vinnerna hon fick dom brdnde hon
Jju sonder for hon dr ju sd intensiv...” — Intervjuperson 4

Beskrivningarna uttrycker att barnet har svart att interagera med mer &n en person
at gangen och att sociala sasmmanhang med mer &n en dyad (Schjgdt & Egeland,
1994), bestaende av barn-foralder eller barn-kompis (se nésta sida figur 5), skapar
stress hos barnet. Foraldrar beskriver i citaten exempel pa att triaden (Schjgdt &
Egeland, 1994), foréalder-foralder-barn, inte fungerar alls (se nésta sida figur 6).
Det kan ha att gora med att barn med autism och ADHD é&r kansliga for sensoriska
stimuli, har en nedsatt koncentrationsformaga, de kan ha spraksvarigheter, ha
svart med intoning och empati eller att de ofta tar saker ordagrant (Wing, 2012).
Utifran den interpersonella metoden for intimitet (IPM) sa kan detta ses som
foraldern och barnet inte far till delandet-feedbacken-och kéanslan av émsesidig
forstaelse (Reis och Shaver, 1988) pa grund av barnets eller foralderns
utmaningar.
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Barn

Barn Foralder Barn Kompis
ralder Foratier

Figur 5. Typiska dyader. Figur 6. Triaden som barnet har svart for

Detta skapar en social osakerhet hos barnet vilket gor att situationer med hég
ljudniva och med mycket som hander kan gora att barnet upplever sig bli
overstimulerat, dranerad pa energi, pressat, stressat och frustrerat och darmed
reagerar med utbrott (Wing, 2012). Dessa sociala svarigheter kan enligt
systemteorin gora att familjesystemet som innehaller ett autistiskt barn, socialt
sluter sina granser nagot mot andra familjesystem som inte inkluderar barn med
utmaningar, sa kallade neurotypiska barn (se nedan i figur 7) om de andra
familjesystemen ger familjesystemet negativ feedback (Schjedt & Egeland, 1994).
Motsatsen till detta ar att systemen har mer 6ppna granser och kan ge varandra
positiv input och feedback vilket gor att systemen kommer i balans och jamvikt
(se nedan i figur 8). Men om systemet sluter sina granser sa kan det vara for att
foraldrarna inte orkar med stressen det medfor for barnet och den dvriga familjen
med sociala sammankomster av olika karaktar. Familjen kanske kanner sig
tvungna att isolera sig vilket paverkar systemet. Romney et al., (2021) menar i sin
studie bland annat att foréldrar isolerar sig for att de inte orkar med att bli ddmda
av andra géllande barnets beteende. I Riksforbundet Attentions senaste enkat
(2024) s& uppgav 58 procent av de svarande att de alltid eller ofta prioriterar bort
socialt umgénge. Upplevelsen blir att livet begrinsas och exempelvis sociala
sammankomster som julfirande eller fédelsedagar, som upplevs viktiga for
foraldrarna och kanske syskon inte gar att genomféra som familj. Valet blir att
tacka nej till detta eller att dela upp familjen, oavsett sd kan detta leda till
besvikelser hos foraldrar och syskon, och i det 6vriga natverket. Utifran
systemteorin sett sa far inte familjesystemet lika mycket input av andra sociala
system da det har mer slutna granser (Schjedt & Egeland, 1994). Nar system inte
far energi av andra system sa fungerar systemet inte lika val och kan i slutandan
upphara (Oquist, 2008).

Familjesystem -familj Familjesystem -
med neurotypiska familj med
barn neurotypiska barn

Familjesystsem- Familjesystem - Familjesystsem- Familjesystem -

familj med barn familj med familj med barn nfeauT:tj mi‘;ﬁa
med autism neurotypiska barn med autism ballfr?
Figur 7. System med mer slutna grénser. Figur 8. System med mer 8ppna granser

Anspanningen pa systemets delar 6kar, stressen i systemet dkar. Det som
foraldrarna beskriver stammer val med tidigare forskning som visar pa att
familjens maende paverkas av social isolation (Lindqvist, 2014, Romney et al.,
2021).
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Vidare sa beskriver de intervjuade foraldrarna dven hur foraldraskapet tar upp sa
mycket tid och fokus att det inte finns mojlighet att ge tid och energi till
parrelationen. Foraldrarna beskriver att det & mdten med olika instanser hela
tiden som tar mycket energi, oro for skolan och att fa samtal fran skolan, oro for
barnets maende. Foraldrarna berattar &ven om erfarenheter av att kimpa pa
morgonen for att barnet ska vakna, att barnet ska ta sin medicin, att barnet ska
komma ivdg till skolan. Foréaldrarna berattar dven om frustrationen, oron och
sorgen nar barnet inte kommer ivég till skolan och hur mycket energi som gar at
att konstant tillgodose barnets behov. Foraldrarna berattar om upplevelser dér de
far vara barnets sociala sallskap eftersom barnet inte har vanner. En majoritet av
de intervjuade fordldrarna beskriver att de konstant tvingas vara i sin foréldraroll
och att detta ar véldigt pafrestande.

”...jag tdanker att parrelationen inte, man hinner inte med den fér man hinner inte
dterhdmta sig fran fordldraskapssituationen...sd att jag tycker att, jag tror att i
sddana hdr familjer sd tar det 6ver att man...bara engagerar sig i
fordldraskapet...” — Intervjuperson 9

»... foraldrarollen tar valdigt mycket plats pa bekostnad av

parrelationen...”...” ... det tar stor plats att ha ett barn med sdrskilda behov...” —
Intervjuperson 3

”...att ta hand om vart barn innebdr att det alltid dr hundra procent, ndstan
hundra procent av tiden som gar att vara med honom...och for den andre finns
det inget utrymme. - Intervjuperson 1

“Jag har ju liksom varit 100 % fordlder och inte egentligen haft tid och
kédnslomdssigt utrymme att vara partner...”...”...jag har varit en fordldramaskin

sd...”..7... har egentligen inte haft tid att vara partner alls...efter jobb och barn
sa har det inte funnits nagot over... - Intervjuperson 5

Foraldrarna beskriver som sagt att de primart tvingas vara i foraldrarollen och
inte kan, orkar, far mojlighet att vara i partnerrollen (Lundsbye et al, 2010) och att
foraldraskapet som subsystem, pa grund av bristande ork och tid, darmed delvis
sluter sig (Minuchin, 1976, Schjgdt & Egeland, 1994). Det betyder systemiskt att
parrelationen och intimiteten som andra subsystem inte far nagon feedback eller
input, men aven att subsystemet foraldraskapet inte heller far eller ger nagon
energi eller input (Minuchin, 1976, Schjgdt & Egeland, 1994) fran och till andra
system (se nasta sida i figur 9). Risken &r da att systemen stagnerar och inte
fungerar sa bra som de skulle kunna gora. Familjesystemet som socialt system blir
alltmer tungrott och stelt och riskerar att stanna da systemets delar stelnar
eftersom de far allt mindre energi utifran och varandra (Minuchin, 1976, Schjedt
& Egeland, 1994). Familjen som socialt system kan behdva delvis eller helt sluta
sig temporart om det exempelvis inte kommer 6verens med barnets skola och far
mycket negativ input fran skolan som system. Om familjen som socialt system
pausar fran skolan som system sa slipper familjen den negativa inputen fran
skolan temporart.
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Figur 9. Slutna subsystem i familjesystemet Figur 10. Foréldrarna stéttar barnet hela tiden

Figuren visar hur familjesystemets olika och ar hela tiden i omvardnadsrollen. Detta
subsystem ar delvis slutna och inte forsvarar for foraldrarna att ha tid, ork eller
utbyter information eller energi emellan sig. energi att ge varandra intimitet i ndgon form.
Detta illustreras genom ringarna runt Detta illustreras med den vita pilen.
subsystemen

Vidare sa beskriver dven foraldrarna sina erfarenheter och upplevelser géllande
pafrestningen av att vara foralder till ett barn med autism och ADHD. Foraldrarna
berattar att det r ett konstant stéttande och en konstant omvardnad av barnets
behov som de hela tiden upplever.

” ...och alltsa det dr ett helsike...och det dr ingen som...alltsda har man inte barn
med de hér diagnoserna sd kan man inte forstd...” — Intervjuperson 4

” ...vi lever ju kvar i det hdr smabarnslivet som man dr i ndr barnet dr kanske ett
dar...det dr vi kvar i... ”- Intervjuperson 2

”...det har varit mycket kdnslor av att inte rdcka till, vanmakt, uppgivenhet...gatt
dt mycket kraft av att kdmpa och jag har varit vildigt mycket...ett hjilpjag...det
har tagit mycket kraft...” — Intervjuperson 3

Foraldrarna beskriver det som att det ar en oerhord pafrestning att hela tiden vara i
en omvardnadsroll (Se ovan i figur 9). Att hela tiden behdva vara dar for sitt barn
som om de vore kvar i smabarnsaldern med samma omvardnadsbehov for att de
inte klarar sig annars. Att som foralder tvingas vara kvar i samma omvardnadsroll
som i smabarnsaren dverensstammer med vad Hogberg (2009) och Lindqvist
(2014) beskriver. Systemteoretiskt sa beskriver fordldrarna hur utmanande det ar
att konstant vara i foréldrarollen och i dyaden forélder-barn hela tiden och att
aldrig riktigt kunna véxla till partnerrollen. Beskrivningarna ar att det skapar hog
stress att inte kunna fa aterhamtning eller kunna tillgodose egna behov.

6.1.2 Undertemat Den upplevda stressen

Samtliga foréldrar beskriver i intervjuerna att de upplevt stress och har varit eller
ar stressade. Stressen beskrivs ha haft olika anledningar och orsaker. Ett flertal av
de intervjuade foraldrarna beskriver erfarenheter av att samarbetet med barnens
skola inte fungerar eller har fungerat och darfor bidrar/bidragit till hog stress.

“Men det hdr med just skolan har ju varit den storsta stressen alla
kategorier...och samhdllets krav och mina krav pa samhdillet att nu ska du...nu
maste du ga i skolan for annars kommer du bli misslyckad liksom.” —
Intervjuperson 8
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»...for oss i alla fall sa &ar det ju extremt mycket extrajobb framforallt med skolan,
det ar valdigt mycket méten, det ar en skolgang som tyvarr inte funkar for vart
barn...” — Intervjuperson 2

?...hon har varit hemma frdn skolan i fem dr...sa hon har ju tappat
verklighetsuppfattningen lite grann...och de minnena hon har fran skolan kan ju
vara...det dr ju frdan ldgstadiet i princip. Sa det dr svart da for henne att forstd
hur en hégstadieskola fungerar...” — Intervjuperson 9

Den ena foraldern beskriver att skolan har varit den storsta stressen och den andra
foraldern beskriver upplevelsen av att det ar extremt mycket extrajobb med skolan
med mycket méten som foréaldrarna behdver vara med pa vilket gor att de maste
vara borta fran jobbet. De erfarenheter som uttrycks handlar till stor del om att
barnet inte far forstaelse av skolan, att skolan inte har kunskap om autism eller
ADHD (Bihler, 2020) eller det stodet som barnet behdver och har ratt till
(Nylander och Isaksen, 2013) inte fungerar. Hos de intervjuade foraldrarna finns
aven erfarenheter av att deras barn &r eller har varit hemmasittare, det vill sdga
inte kommit ivag till skolan. Att ens barn inte kommer ivég till skolan beskriver
foraldrarna skapar hog stress. De berattar att tiden gar och att de inte upplever att
de eller deras barn far nagon hjalp. Systemteoretiskt sa tanker jag att féraldrarna
beskriver att systemet skolan ger systemet familjen negativ input eller feedback
(Schjedt & Egeland, 1994). Det gar dven att tanka att skolsystemet ger
familjesystemet en kansla av exkludering (Michailakis & Schirmer, 2017) da
barnet inte far tillgang till den utbildning barnet behéver samt det stod som det
behdver. Da kan det resultera i att familjesystemet borjar sluta sig mot
skolsystemet om barnet exempelvis blivit hemmasittare och fordldrarna inte orkar
kdmpa mer for att fa barnet till skolan.

Det forekommer i intervjuerna endast tva mer positiva upplevelser hos foraldrar
av att samarbetet med skolan verkligen fungerar och att de och barnet far
forstaelse och hjélp. Dessa mer positiva erfarenheter kan da istéllet tankas fungera
stressreducerande da den cirkulara kausaliteten (Lundsbye et al, 2010) mellan
systemen familjesystemet och skolsystemet, &r positiv och systemen ger varandra
positiv input och feedback (Schjgdt & Egeland, 1994). Vidare sa beskriver de
intervjuade foraldrarna &ven deras erfarenheter av kontakten med BUP (Barn- och
ungdomspsykiatrin), habiliteringen och socialtjansten. De beréttar att de upplever
att samordningen mellan BUP och andra instanser inte fungerar och att den i
stéllet Okar deras stress istallet for att minska den. Foraldrarna beskriver sin
upplevelse enligt foljande:

”...jag jobbar nastan 100 procent men sen &r det val ungeféar 30 procent av dagen
som gar till att ordna, fixa, ringa fa samtal fran skolan eller BUP eller moten
eller ndgot sant...sa har det varit de senaste daren i alla fall...det var enklare ndr
de var yngre...sd ja...det dr extremt utmanande for oss...” — Intervjuperson 2

”...det har varit ett evigt brdkande...eller man maste vara jobbig fordlder for att
fa hjdlp...” ... ... att ingen forstar...att ingen...alltsd dels att man mdste sldass med
myndigheter och Férsdkringskassan...och det dr skolan och landstinget och
regionen...men sd for att fd det...fa det som barnet har rdtt till...och den hdr

oforstaelsen att folk inte fattar...” — Intervjuperson 4

? ..liksom ingen samordning mellan...var dotter har dubbel diagnos...”...” ... det
ar inte sa att de inte vet om det andra, men da ska det till habiliteringen och det
vore val 6nskvart nar man har dubbla variabler att man &r pa ett stélle och
trdffar en person.” — Intervjuperson 6
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Foraldrarna beskriver dven att det gar mycket energi at att hantera de olika
vardkontakterna runt barnet vilket stammer val Gverens med vad Lindqvist (2014)
beskriver om att foraldrar upplever sig bedriva en standig kamp mot skola, vard
och omsorg. Om upplevelsen fran foraldrarna ar att dessa kontakter tar mer energi
an de ger sa kan foraldrarna aterigen, som i fall dar samarbetet med skolan inte
upplevs fungera, uppleva sig exkluderade och svikna fran samhallet (Michailakis
& Schirmer, 2017). Detta kan innebéra att familjesystemet borja sluta sig mot
dessa andra system. Vissa intervjuade foraldrar beskriver stressen som att befinna
sig i eller att ha befunnit sig i, ett dverlevnadsmode och bara forsoka ta sig igenom
dagen.

” ...och s& har det varit i manga ar, att man har varit i ett 6verlevnadsmode. Och

ja, jag har ju liksom bara vintat pa ndr kommer man gd in i viggen...”-
Intervjuperson 4

”...vi 6verlever bara ja och har gjort i manga ar...bara overlevt, forsokt turats
om att overleva...en har alltid varit sjukskriven i princip...i de hdr fem dren sd det
har verkligen varit bara 6verlevnad och vi vet inte riktigt hur man lever
ldngre...vi har tappat kollen pd det liksom.” — Intervjuperson 9

Andra beskriver det som att stressen nastan skapar ett tillstand av att ha jour hela
tiden, att stressen ar konstant och det inte finns nagon vila eller avslappning.

”...men det sitter fortfarande i att jag har koll pa telefonen om det hénder
nagonting...sd det dr en...det dr en stindig jour och fortfarande kdnslomdssigt i

mig...fast det dr lugnare nu sd dr jag standigt pd och dr beredd.”’- Intervjuperson
5

Gallande just detta som foraldern beskriver att ha blivit van vid att alltid halla koll
pa mobilen &r ndgot som beskrivs som telefonskrack av Lindqvist (2014). Orsaken
till att telefonen skapar stress och oro hos foraldern ar att foraldern flera ganger
blivit utsatt for negativa samtal kring barnet. En foralder beskriver den konstanta
oron pa detta vis;

”...bade han och jag brukar ofta sdga...ah jag dr sd less, jag dr sd less...det hir
tar upp all tid...det pdaverkar med att man dr utmattad, sd mentalt trott...” —
Intervjuperson 6

Lindqvist (2014) menar att det kan leda till fysisk och psykisk ohdlsa om man
lange lever med konstant stress i kombination med sma majligheter till egen
kontroll. Stress beskrivs av stressforskaren och docenten i psykologi Giorgio
Grossi (2008), som kanslan personer far i situationer dar de saknar kontroll dver
det som hénder, vilket &r precis vad fordldrarna beskriver i intervjuerna. Det som
de intervjuade fordldrarna formedlar i intervjuerna stammer aven val 6verens med
annan forskning och litteratur gallande foréldraskap till barn med autism och
ADHD och den upplevda stress som foraldrar upplever (till exempel Joyner et al.,
2009, Brobst et al., 2009, Romney et al., 2021).

Flera av intervjupersonerna beskriver erfarenheter av att den ena foraldern,
modern, &r den som skoter de mesta av kontakterna med skola och myndigheter
och tar det storsta ansvaret gallande detta. Det betyder inte alltid att modern gor
allt men att modern gor merparten. Modrarna beskriver dven att de hela tiden far
vara, ska och forvantas vara, tillganglig gallande omvardnaden av och stodet till
barnen. De kan med systemteoretiska termer sagas ha fatt en forvarvad
omsorgsroll av barnet och/eller av den andra féraldern (Lundsbye et al, 2010).
Madodrarna beskriver &ven att de gér mycket av hemarbetet. Inte alla beskriver
detta men ett flertal av de intervjuade;
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”...det dr jag som haller i de mesta bitarna ndr det gdller det praktiska... -
Intervjuperson 2

”?...det dr jag som varit ndrmare vdr dotter, kdnslomdssigt och omsorgsmassigt
skulle jag vdil sdga...”...” ...jag kidnner mig som hennes tolk...och det dr mig hon
forlitar sig pd sd...och min man, hennes pappa da har varit lite mer perifer i det
hdr skulle jag sdga... - Intervjuperson 3

”...det orsakar ganska mycket stress och jag har vdil varit ndra utbrdndhet utan
att man later sig bli utbrdnd...manga gdnger de senaste tvd dren...for att jag gor
allting hela tiden. Sd en hog grad av stress.” — Intervjuperson 7

”...men sen dr det sd att barnen dndd kommer till mig ndr det dr saker som ska
losas och jag loser allting rent praktiskt sa ddr...min man dr mycket mer
konfliktrddd dn jag...” — Intervjuperson 6

Nar jag stéllde foljdfragor varfor det ar pa detta vis sa fick jag svaren att ”...det

2 9 2 9

har bara blivit sd...”, ”...det &r lattast att jag gor det...”, ”...min man mar inte sa
bra och orkar inte...”, ”...min man har néstan fobi for méten...”. Papporna
beskrivs ocksa i flera fall inte vara i omsorgsrollen lika frekvent som mddrarna
och vara battre pa att ta egentid vilket ger aterhamtning. Dessa beskrivningar av
att modern ensam drar det storsta lasset stdmmer Gverens med annan forskning
och litteratur som visar pa samma upplevelser hos foraldrapar (Lindgvist, 2014,
Gomeset al., 2015, Buhler, 2020 samt Attention, 2024). Om foéréldrarnas citat
tolkas utifran de olika komponenterna som ingar i begreppet intimitet sa gar det
att tolka citaten som att foraldrarna beskriver upplevelser av franvaro av
engagemang fran den andra foraldern, dven franvaro av kognitiv narhet och
franvaro av 6msesidighet (Moss & Schwebel, 1993). Enligt IPM (Reis och
Shaver,1988) sa bidrar franvaron av dessa komponenter starkt till att foraldern
som upplever detta inte k&nner sig néra och ha intimitet med den andra foraldern.

Foraldraskapet Foraldraskapet

Intimiteten\ I .

Sex

Parrelationen Parrelationen

Intimiteten\

Sex

®
Figur 11. Ensam i foraldraskapet/Dyad F-B Figur 12. Delat fordldraskap/Triaden F-F-B
Figuren visar en ensam foralder som &r i Figuren visar hur bada foraldrarna delar péa
foréldraskapet med sitt barn. Detta minskar Foraldraskapet vilket starker foréldrarnas
foralderns upplevda kénsla av att vara ensam i kénsla av gemensamt engagemang och
sitt engagemang géllande foréldraskapet Omsesidighet i foraldraskapet.

eftersom partnern inte delar foraldraskapet.

Detta borde enligt denna teori da innebara att den ena foraldern kanner sig ensam i
sitt foraldraskap (se ovan i figur 11). Ké&nner sig ena parten ensam féraldraskapet,
sa ar det motsatsen till att kénna sig nara sin partner och att kdnna engagemang
fran sin partner, som vid ett delat foraldraskap (se ovan i figur 12). Det ar alltsa
rakt motsatt mot vad Hock et al. (2012) beskriver som viktigt i sin artikel gallande
att paret behdver ga in i en tag-team fas, med gemensamt foraldraskap. Men aven
det som Sim et al. (2019) havdar ar det viktiga i att bygga partnerskap genom att
dela foraldraskapet.
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Gallande aterhamtningen s& beskriver forildrarna att det inte gér att f till den. ..

”...det har inte funnits ndgon dterhdmtning...vad dr det for nagot? Att vara pa
jobbet och bara sitta och véanta pa telefonsamtal fran skolan dar dom séger att
hon har gjort ndagot eller att jag ska komma och du vet...komma och hdmta henne
och sadana saker? Man ar pd spénn hela tiden...” — Intervjuperson 4

Det ar flera foraldrar som beskrivit att de dr slutkdrda men att de inte har nagon
mojlighet till aterhamtning. Stressforskaren och docenten i psykologi Giorgio
Grossi (2008) menar att for att fa till aterhamtning sa maste den planeras in i
almanackan. Men det &r ju just detta som foraldrarna beskriver att de inte kan.
Istallet finns beskrivningar av att foraldrarna ser sitt arbete som ett andningshal
for att 6verleva vardagen och som en paus fran stressen hemma.

”Sen har ju jobbet varit en typ av avkoppling nar man kanske kommer ivag pa
ndgon jobbresa. Sa har det varit liksom...slippa...slippa det hir gegget hemma
liksom...och sen, tyvdrr...jag har fatt dndra mitt jobb...” — Intervjuperson 8

”...men dterhdmtning for mig dr att gd till jobbet, tro det eller ej... -
Intervjuperson 6

Lindqvist (2014) beskriver vad han kallar for flykt in i arbetet. Han menar att det
ar ett satt att halla sorgen borta men att det samtidigt tar pa energin och férsamrar
relationen. Detta eftersom det forsvinner tid som eventuellt hade kunnat laggas pa
parrelationen. Det ar &ven ett flertal foraldrar som berattar att de &r eller har varit
utbranda pa grund av stressen de upplever. Detta stammer val Gverens med
Riksforbundet Attention (2024) som i sin rapport redovisar att 51% av foréldrarna
i enkaten hade utmattningssyndrom.

6.2 Huvudtemat Parrelationen

Under denna rubrik s& beskriver de intervjuade foraldrarna sina erfarenheter och
upplevelser av sina parrelationer. Foraldrarna beskriver att de ofta r sa slutkdrda
eller upptagna med tankar och kanslor gallande oro for barnet sa att de har svart
att vara narvarande nar det val finns tid med sin partner. Vidare sa beskriver de
hur svart det ar att fa tid for parrelationen da man hela tiden ar foralder, hur de
forhaller sig till detta, hur parrelationen paverkas, hur de gor tid for parrelationen
samt sina tankar och kénslor gallande parrelationen. Har beskrivs &ven
foraldrarnas erfarenheter av att kommunicera, hur man gor for att kommunicera,
och hur viktig kommunikationen &r, exempel pa nar kommunikationen fungerar
och nar den inte fungerar.

6.2.1 Undertemat Parrelationens utmaningar

Foraldrarna beskriver dven erfarenheter av att eftersom det upplevs vara sa
mycket som pagar runt barnet hela tiden sa blir de tvungna att bara forsoka att
Overleva. Vissa foraldrar har erfarenheter av att inte kunna vara narvarande med
sin partner i parrelationen for att de oroar sig konstant for barnet. En foralder
beskriver;

”...man gar in i det overlevnadsstadiet...da blir det sa hdr ...intimitet och
kdrlek...det finns ingen tid éver for det...” — Intervjuperson 8

Dessa citat illustrerar att de intervjuade foréldrarna ofta upplever en uppgivenhet
och frustration av att vilja men inte orka, kunna eller fa tid till sin parrelation. Det
beskrivs inte vara for att foraldrarna inte vill som detta inte sker utan for att de

39



inte kan eller orkar vara med sin partner pa det satt som de onskar och vill.
Systemiskt sa har foraldrarollen dréanerat foraldrasubsystemet pa energi. Det finns
darfor ingen energi/input kvar att ge fran foraldrasubsystemet till parrelationen
som subsystem (Lundsbye et al, 2010). Denna kan da inte heller kan ge nagon
energi/feedback tillbaka foraldrasubsystemet. Det blir ddrmed en negativ cirkulér
kausalitet (Michailakis & Schirmer, 2017).

En foralder berattar att hen har svart att vara narvarande och varfor;

”...jag dr vdl inte riktigt helt ddr jag dr utan jag har alltid liksom...dr alltid
beredd pd att ndgot ska hinda...det ddr har min partner ocksa beskrivit, att det
hdr att jag stindigt har koll pad telefonen och att jag...han har ként det...att han

liksom inte...han har inte haft mig fullt ut...dven ndr han har haft mig liksom.” —
Intervjuperson 5

Gallande just detta citat som foraldern beskriver sa tanker jag aterigen pa
telefonskrack som beskrivs av Lindqvist (2014). Att pa grund av ett flertal ganger
tidigare blivit utsatt for negativa samtal kring barnet nu gjort att foraldern har
blivit van vid att alltid halla koll pa mobilen. Har beskriver dven foraldern i citatet
att partnern reagerat pa att hen inte ar narvarande och engagerad. Det later inte
heller som att partnern upplever att foraldern uttrycker affektiv narhet, kognitiv
narhet eller émsesidighet (Moss & Schwebel, 1993).

En foralder beskriver att partnern inte ké&nt sig bekréftad eftersom det inte funnits
eller kunnat goras tid for parrelationen.

”...det blir ju mycket fordldrarollen som jag tar hemma och det blir ganska lite
utrymme for vdr kdrleksrelation...” — Intervjuperson 3

Foraldern i detta citat uttrycker att det pa grund av foraldraskapet blir lite tid och
energi over for parrelationen. Hogberg (2009) namner bland annat sin rapport att
foraldraskapet inverkade anstrangande pa parrelationen for paret och dven
Lindgvist (2014) beskriver att all energi och tid har knutits upp kring barnet och
foraldrarna ar for trotta eller har for lite tid att lagga pa parrelationen. He et al.,
(2022) konstaterar aven i sin studie att hur mycket tid som laggs pa omvardnad av
barnet direkt har inverkan pa parrelationen. Utifran systemteorin (Schjgdt &
Egeland, 1994) sa gar det att forsta detta som att subsystemen parrelationen och
intimiteten inte far nagon energi av subsystemet foraldraskapet (figur 12).

Foréaldraskapet

Parrelationen

Figur 13. Bild av Familjesystemet med dess subsystem. Det svarta strecket visar att det inte
kommer energi/feedback till parrelationen och intimiteten da foraldraskapet tar all energi men inte
ger. Vita pilarna visar rollbytet hos fordldrarna till partner i parrelationen som borde ske men inte
sker i den utstrackning som behdvs for att framja parrelationen.

Foraldern i citatet berattar att hen & mycket i féraldrarollen och inte sa mycket i
rollen som partner i parrelationen. Det later inte som att det gar sa bra att byta
roller fran foraldrarollen till partnerrollen (Lundshye et al, 2010). Ytterligare
foraldrar beskriver att det ar svart att racka till som bade foréalder och partner;

»...sa han har inte kant sig sedd i tillracklig utstrackning sa som han har
behovt...jag har inte...det har inte funnits kdnslomdssigt utrymme under langa

40



perioder under var relation till att fokusera pa var relation...jag har varit fullt
upptagen med att vara fordlder...” — Intervjuperson 5

| detta citat sa beskriver foraldern att hens partner inte kant sig sedd och bekréftad
da foraldern i citatet varit helt i foraldrarollen och inte alls kunnat vara i
partnerrollen (Lundsbye et al, 2010). Sett utifran begreppet intimitet och dess
komponenter sa gar det att tanka att féraldern i det senaste citatet inte har orkat
visa affektiv narhet for sin partner. Vidare att personen beskriver det som att
”...jag har varit fullt upptagen med att vara fordlder...” sa kan det ga att tolka
som att personen inte kunnat vara engagerad, eller varit dmsesidig i sin intimitet
mot partnern (Moss & Schwebel, 1993). Da gar det att utifran begreppet intimitet
som anvands att forsta att partnern inte kant sig sedd. Dock gar det att utifran ett
systemteoretiskt perspektiv tdnka att personen i citatet inte har orkat eller haft tid
att visa intimitet eftersom personen varit enbart i foraldrarollen (Lundsbye et al,
2010). De intervjuade foraldrarna berattar dven att deras erfarenheter av de svara
utmaningarna i foraldraskapet gér och har gjort parrelationen starkare. De berattar
att utmaningarna har fogat samman paret. Att erfarenheten av att de ar i detta
tillsammans, att de kdmpar tillsammans gor paret starkare. En forélder berattar;

”...men jag tror ndgonstans att far man ett barn med funktionsvariation, oavsett
vad det &r, sa tror jag antingen att man tar sig igenom det och blir starkare eller
ocksa sa skiljer man sig for att man inte klarar av det och att det blir for mycket
slit, for mycket pafrestning, slit mellan foraldrarna och for pafrestande for
foraldrarna. Alltsa jag tror pa de tva kategorierna, att man tar sig igenom det och
blir starkare tillsammans...eller ocksd klarar man inte av det och da skiljer man
sig.”- Intervjuperson 4

En foralder vander pa min fraga nar jag fragar vad personen upplever som den
strsta utmaningen med att ha en parrelation och samtidigt vara foréldrar till ett
barn med funktionsvariationer?

”...Jag skulle vilja ndstan vinda pa det att det finns ju dven fordelar...att vi pd
ndgot sdtt har vi vuxit oss starka. Att vi har blivit starka tillsammans...”...” ... jag
tror att vi...vi har vuxit ihop och jag ser hur manga har separerat...” —

Intervjuperson 8

Dessa beskrivningar som foréldrarna ger uttryck for i intervjuerna av
foraldraskapet att de kampar tillsammans visar dven forskning pa. Brown et al.,
(2021) beskriver i sin artikel att par som delar pa foraldraskapet kanner en storre
tillfredsstéllelse i sin parrelation och att parrelationen vid upplevd stress fungerar
trostande och stddjande. Detta Overensstammer &ven med vad Sim et al., (2019)
havdar i bada sina artiklar (Sim et al., 2019: Sim et al., 2019) gallande att ett starkt
partnerskap i parrelationen 6kar hur val personerna trivs i sin parrelation. Aven
Lindgvist (2014) beskriver hur parrelationen om den ar problematisk innan barnet
knappast blir battre efter att fa ett barn med handikapp men att ett bra forhallande
kan starkas av de utmaningar som familjen tvingas genomga. | Riksférbundet
Attentions enkatundersokning (2024) som kom ut nyligen sa uppgav 21% av
foraldrarna att de kommit narmare varandra. Nagra foraldrar beréattar i
intervjuerna att det ar viktigt att forsoka ha ett gemensamt fokus pa att paret ska ta
sig igenom detta tillsammans. Det beskrivs exempelvis att det gemensamma
fokuset och malet gallande att dottern ska ha det bra och ma bra gor att paret
ké&nner att de har ett gemensamt projekt.

”...hdr kommer dottern fore allt och hennes mdende...vilket ju ocksa gor att vi
fhyttar fokus...vi har ett gemensamt hot, eller vi har ett gemensamt projekt som vi
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madste...vi har inget val...vi maste ta hand om det hdr vilket gor ju att vi ldr kdnna
varandra bittre dn vad mdanga andra par gor...” — Intervjuperson 8

Utifran begreppet intimitet och dess komponenter (Moss & Schwebel, 1993) som
anvands som analysverktyg i studien, sa gar det att tdnka att denna beskrivning
tyder pa att paret kanner starkt gemensamt engagemang och 6msesidighet. Det gar
aven att tanka att det férekommit personliga uttryck av tankar (kognitiv nérhet)
och kanslor (affektiv narhet) som besvarats med en positiv partnerrespons, det vill
séga IPM (Reis och Shaver,1988). Detta sammantaget har gjort att intimiteten har
stérkts och att paret sannolikt k&nner sig néra varandra. Saini et al., (2015) fann i
sin litteraturdversikt ("review”) gillande familjer med autism, att det &r viktigt for
foraldrar att bland annat utveckla gemensamma mal, forsoka hitta satt att 6ka
respekten for varandra samt att forsoka finna hopp. Brown et al. (2021)
konstaterar i sin studie att om foréldrar stottar och kommunicerar med varandra
och pa sa satt vardar parrelationen sa ar det den bésta resursen foraldrar kan fa.

En foralder beskriver hur paret forsoker varda sin parrelation genom att paret
lagger in i sitt veckoschema att de ska ha en datenight en gang i veckan for att pa
sa satt gora tid for varandra och sin parrelation. Foraldern beréttar;

”...vi har lagt in i en kalender att vi ska ha datenight en gang i
veckan...”...”...det kanske dr lite oromantiskt att behéva schemaldgga tid att
alska varandra, men i den har perioden av vart liv sa ar det nédvandigt, annars

hade vi aldrig orkat och kommit ihdg...och aldrig gjort det.” — Intervjuperson 10

Att planera in och forsoka gora tid for sin parrelation upplevs som viktigt av de
intervjuade foraldrarna. Men det ar ett flertal som beskriver att de inte har orken
eller lyckas finna tiden for det. Eftersom fordldrarna beskriver att de k&nner sig
stressade och befinner sig i ett slags 6verlevnadslage sa far parrelationen ofta
bortprioriteras. Lyckas foraldrarna gora tid for parrelationen sa ar det nagot som
kan tankas leda till att intimiteten paret emellan starks. Om bada gor tid sa finns
det en 6msesidighet, ett engagemang i skapandet av ett utrymme dar paret far
mojlighet att uttrycka kognitiv narhet, affektiv narhet och kanske fysisk och
sexuell nérhet (Moss & Schwebel, 1993). Det forekommer dven beskrivningar i
intervjuerna av foraldrarna géllande hur det kan upplevas om paret skapat
gemensamma mal (Saini et al., 2015), vardat sin relation (Brown et al., 2021),
trivs i sin relation (Sim et al., 2019) och upplever ett starkt partnerskap i sin
relation (Sim et al., 2019). En foralder beskriver sin parrelation enligt féljande:

Vi har mycket som vi ser fram emot tillsammans...ja, och vi dr nog vildigt glada
och trygga och ser fram emot att dldras tillsammans...och snart dr vi dar
dandd...men vi dr nog vildigt trygga med varandra...sen att det kan finnas olika
behov emellandt...men det dir dnda sant som vi ar medvetna om bada tva, att det
hdr maste vi géra ndagot dt liksom...” — Intervjuperson 7

Dock ar det en majoritet av de intervjuade foraldrarna som uttrycker att de bara
forsoker 6verleva dagen och som upplever sig vara i ett éverlevnadsléage.

6.2.2 Undertemat Att kommunicera och dela

| detta tema sa redovisas resultatet av de intervjuade foraldrarnas erfarenheter av
hur man kommunicerar i parrelationen. En del foréldrar beskriver att man
visserligen kommunicerar men att det tenderar att handla om oro och problem
som ror barnet. En foréalder uttrycker det enligt foljande;
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”...vi hamnar ofta i att sitta och prata om hur utmanande allting dr, for da har vi
verkligen tid att sitta och snacka...och dd blir det ocksa lite, lite tungt numera...”
— Intervjuperson 6

| detta citat sa framgar att foralderns upplevelse &r att paret ofta lyckas gora tid for
kommunikationen men den tenderar att handla om familjens utmaningar. Det som
ar positivt géllande detta par ar att kommunikationen finns och tiden finns. Det
som kan tankas vara mindre positivt ar att paret pratar om det som ar svart vilket
blir tungt istéllet for att forsoka prata om de egna tankarna och kanslorna. Utifran
mitt valda intimitetsbegrepp (Moss & Schwebel, 1993) sé& verkar det finnas en
omsesidighet och ett engagemang ”...vi hamnar ofta i att sitta och prata...”, savél
som ett kognitivt och affektivt delande med varandra ”...hur utmanande allting
dr...”..."...och da blir det ocksa lite, lite tungt numera...”. Det kan antas att IPM
(Reis och Shaver, 1988) fungerar da de beskriver att de sitter och pratar om det de
finner utmanande, vilket innebdr att parets intimitet &r god. Det kan daven tankas
att paret skapat gemensamma mal (Saini et al., 2015) och att de upplever ett starkt
partnerskap i relationen (Sim et al., 2019). Foréldrar beskriver &ven hur deras
erfarenheter ser ut gallande om man upplever att man kénner sig fri att prata om
vad som helst med sin partner och vad man upplever vara det viktigaste. Tre
foraldrar beréttar;

”...sd vi har ingen liksom...censur ddr eller att vi haller tillbaka nagonting utan vi
delar...hela tiden hur vi, hur vi kdnner och sd. - Intervjuperson 8

”...vi kan nog prata om det mesta och...ja annars sd skulle vi inte hallit ihop sd
hdr linge... ”... " ...det att man kan prata med varandra, att det dr hogt i tak, att
man kan prata om vad som helst och att den andra lyssnar.” — Intervjuperson 4
Dessa tva foraldrar beskriver erfarenheter av att deras kommunikation ar god
eftersom de bendmner den som ”...sd vi har ingen liksom...censur...”...” ... Vi
delar...hela tiden hur vi, hur vi kanner... samt ”...vi kan nog prata om det
mesta...” och ”...att man kan prata om vad som helst och att den andra lyssnar.”.
Utifran Moss & Schwebels (1993) definition av intimitet som jag anvander sa gar det
att tdnka att personerna i citaten upplever ett engagemang och en émsesidighet samt ett
affektivt och kognitivt delande av sina partners. Det gar aven att tanka att IPM (Reis
och Shaver,1988) har fungerat for paret eftersom det later som att det finns en
uppfattad narhet och trygghet till sina partners hos de citerade personerna.
Beskrivningarna av att kunna prata fritt och tryggt med sin partner stammer vél
Overens med det som Romney et al. (2021) beskriver att kommunikationen ar en
central faktor for par att skapa mening i sin livssituation. Aven en tidigare studie
av Ramisch et al. (2014) visade pa att parets kommunikation &r nagot som &r
upplevs viktigt av par.

Aven de intervjuade foraldrarna anser att kommunikationen paret emellan &r
nagot som &r viktigt, en foralder sager exempelvis i intervjuerna;

”...vi har lite mer samma syn av att vi liksom har lyft upp det hér pa bordet och

kanske pratar lite mer samma sprdak...”... " ... men det dr inte alls klart, men det dar
viktigt, vildigt, vildigt viktigt.” — Intervjuperson 6

Foraldrarna beskriver dven sina erfarenheter av att tillsammans som par hitta
I6sningar géllande barnets situation och problem och hur paret tillsammans delar
detta och loser saker. Flertalet foraldrar namner att de tycker att kommunikationen
dem emellan &r central. En foralder beskriver parets kommunikation som nagot de
forstatt ar viktigt och jobbar pa.
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”...Jag har en verklighet och han kanske har en annan verklighet...men vi pratar
om hennes problematik pa samma séatt och vi pratar om hur vi ska I6sa det har
framdver pd samma sdtt och ddr har vi vuxit ihop liksom... - Intervjuperson 8

Det som forédldern i citatet beskriver ar hur paret genom sin kommunikation
skapat intimitet och &ven gemensamma mal. Sim et al. (2019) konstaterar att man
i sin studie fann en positiv copingdyad (tva strategier som hade positivt utfall) hos
par som anpassat sig till sin situation. Den forsta var att genom att vara éppna,
arliga, dela kanslor och genom att l6sa konflikter sa byggde paren
kommunikation. Den andra strategin var att genom att dela foréldraskapet och
underhalla parrelationen sa byggde paren partnerskap. Det som personen i citatet
beskriver skulle kunna tankas bero pa den positiva copingdyadsprocess som Sim
et al. (2019) namner. Aven Johnson (2014) samt Johnson och Percy (2017)
betonar vikten av att som par arbeta som ett team géllande foréldraskapet samt att
arbeta med sattet man kommunicerar och forsoka att hela tiden forbéattra detta.

En foralder beskriver att det mérks i kommunikationen och relationen att paret
inte gjort tid for att prata. Foraldern beskriver hur paret da fangar upp detta.

”...man mdrker ganska snabbt om vi har varit daliga pa att kommunicera eller
daliga pad att vara néra varandra eller prata med varandra...da mdrker man
ganska snabbt att det borjar segla upp till ett brak och da brukar vi sétta oss ner.
Jag vill ha ett mote med dig ikvdll och dd blir det sd...da far man sdga ikvill ska
vi prata. Jaha, vad varfor da? Nej, men vi behdver rensa luften... ” —
Intervjuperson 8

Detta citat ovan kan sdgas bekréfta det som Sim et al. (2019) beskriver i sin artikel
géllande den positiva copingdyaden. Men dven det som Sim et al. (2019)
beskriver i en annan artikel ndmligen att ett starkt partnerskap hade en positiv
inverkan pa parrelationen och att det var viktigt att dela uppfattning, jobba
tillsammans och dela erfarenheter for par. Samma forélder beskriver i nésta citat
hur paret gar till vaga for att prata och inte avbryta varandra.

' ...dad har vi speakers corner...da fdar en vara tyst och den andre far prata och
sen byter man liksom...sen dr det din tur att prata och sd sitter vi ddr och hdller
pa...till slut sa brukar det bli bra liksom. ” — Intervjuperson 8

Personen som citeras beskriver egentligen hur den interpersonella metoden for
intimitet (Reis och Shaver,1988) fungerar. Foraldern beskriver hur paret turas om
att tala (sandare) och att lyssna (mottagare). Den ena fran paret delar med sig av
ett sjalvavsldjande, sina inre tankar och kanslor, det vill saga delar affektiv och
kognitiv narhet, de delar &ven ett engagemang pa sa vis att de bestamt sig for att
prata pa detta vis och en 6msesidighet (Moss & Schwebel, 1993) i att det &r viktigt
for bada. Men det ar inte alla intervjuade foraldrar som beskriver sin
kommunikation pa detta vis. En annan foréalder berattar vad som far henne att orka
och vad som betyder mycket géllande just kommunikationen som partnern gor.

? ...for mig har det betytt mycket att orka mer ndr pappan kan sdga...dven om det
dr jag som gdr ndrmast vdar dotter om ndgonting...om han kan sdga att vad bra du
gjorde det dir eller jag horde att du pratade med dottern om det ddr...att han kan
backa upp mig s, det blir en jittestor skillnad for mig...”...” ... dd kéinns det ju
som att vi ar dar ihop aven om det inte betyder att vi behéver géra exakt samma
saker och det ger ju mer en kinsla av ndrhet... - Intervjuperson 3

Foraldern beskriver hur upplevelsen av att bli sedd och bli bekraftad i sitt
foraldraskap kanns och att detta innebar att hen kan orka lite mer. Vidare sa
uttrycker den citerade foraldern en upplevelse av att da kanna en narhet till sin
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partner. Att dela engagemang och en émsesidighet ar viktigt for intimiteten i
parrelationen och likasa att fa hora sin partners tankar och kanslor (Moss &
Schwebel, 1993). Men i intervjuerna sa ger dven foraldrarna exempel pa nar
kommunikationen k&nns otrygg och vad detta resulterar i for tankar och kénslor. En
foralder beskriver detta pa foljande vis;

”...jag tror jag har delat en hel del tankar kring mitt barn med honom, men pa
ndgot sdtt har jag fdtt tillbaka det...han har lagt det pa mitt barn att jag mar
daligt...det dr inte vad jag behover, for det dr inte mitt barns fel. Det dr som det
dr...sd dar kan jag ibland tycka...Nej, nu har jag sagt for mycket...att han
kommer att anvinda det mot mig nu...” ... ...vi har haft svart han och jag att ta i
Jjobbiga saker med varandra...” — Intervjuperson 5

| detta ovanstaende citat sa beskrivs en otrygg parrelation med en otrygg
kommunikation och dven bristande intimitet. Att ha delat med sig av
sjalvavslojanden, delat affektiv narhet och kognitiv narhet for att sen fa tillbaka
detta i form av anklagelser i form av en fordréjd negativ partnerrespons (Reis och
Shaver,1988), bygger inte k&nslor av émsesidighet och engagemang (Moss &
Schwebel, 1993). Léakaren och forskaren Ornish (2004) havdar i sin bok att viljan
att vara sarbar och att vaga och vilja 6ppna sitt hjarta ar en forutsattning for akta
intimitet och att kunna kommunicera &r valdigt viktigt for att kunna skapa
kontakt.

En annan foralder uttrycker vad hon tanker ar det viktigaste gallande parets
kommunikation;

“Att man dr ett team...jag tror verkligen det...att man behover vara tvd i att dela,
dela samma vardag...ha ett engagemang tillsammans... - Intervjuperson 4

Foraldern beskriver hér tanken och en dvertygelse om betydelsen av att
tillsammans ha ett engagemang géllande sin livssituation, féraldraskap och
parrelation. Detta citat stimmer val 6verens med vad Ramisch et al. (2014) och
Romney et al. (2021) fann i sina studier gallande kommunikationens centrala
betydelse for parrelationerna. Aven Saini et al. (2015) fann att det var viktigt for
par att ha gemensamma mal och skapa hopp. Detta citat stammer vél 6verens med
det som Sim et al. (2019) beskriver gallande vikten av att dela uppfattning och
dela erfarenheter for par. Sett genom mitt valda intimitetsbegrepp (Moss &
Schwebel, 1993) s betonar den citerade foraldern komponenterna engagemang
och dmsesidighet.

6.3 Huvudtemat Intimiteten, lusten och sexlivet

Under detta huvudtema sa finns de tva undertemana parets intimitet och sexlivet
och den sexuella lusten. | dessa teman sa beskriver de intervjuade foraldrarna
deras erfarenheter och upplevelser av parrelationens intimitet. Beskrivningar av
deras erfarenheter géllande hur intimiteten har forandrats 6ver tid, att den
motvilligt har fatt pausas, att vara trétt och slutkord och att inte orka med att vara
intima, vikten av att gora utrymme for intimiteten, vad som far féraldrarna att
kdnna intimitet och vad som far dem att inte kdnna intimitet. Har redovisas dven
resultatet av foraldrarnas erfarenheter av sitt sexliv. Hur orken och stressen
paverkar mojligheterna att ha sex, hur detta paverkar den sexuella lusten, hur ofta
man har sex, hur man gor for att fa till sex samt tankar och kénslor géllande sitt
sexliv.
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6.3.1 Undertemat Parets intimitet

De intervjuade foraldrarna beskrev att intimiteten har férandrats under tiden som
paret har varit tillsammans och under foraldraskapet. Féraldrarna beskriver att det
numera ar sma stunder dar foraldern lyckas fa tid att prata med sin partner och da
det blir lugnt utan att barnen stor. Féraldrarna forsoker fa till korta stunder av att
vara nara varandra och da intimiteten i olika former kan bli av. Intimiteten
beskrivs av foraldrarna som att ha forandrat sig under aren som paret har varit
tillsammans och att intimiteten kan ta sig olika uttryck som denna beskrivning
som en foralder ger;

”...det har nog forsvunnit under dren...ibland sa fdar man stunder ddr det dr
mojligt att sitta bredvid varandra och det blir ndagon typ av kontakt liksom...men
Jjag tror att vi dr i ndgon slags éverlevnadsmode just nu...och jag tror att vi
ndgonstans forsoker fa till att man kanske...liksom...forséker fa till stunder ddir
man sitter bredvid varandra och pratar om k&nslor som bara ror oss liksom, som
inte ror vdara barns problematik...” — Intervjuperson 2

Foralder beskriver att foraldraskapet tar upp all tid och att det endast ibland &r
mojligt att satta sig ner tillsammans och fa till en gemensam stund dar paret inte
pratar om all vardagslogistik och om problem som maste 16sas som ror barnet.
Utifran modellen av intimitet med de olika komponenterna sa beskriver foraldern

I citatet att det finns en ké&nsla av engagemang, att formulera sig som att ’jag tror
attvi ari...”, ger intrycket av att fordldern uppfattar det som att paret ar i
foraldraskapet tillsammans och i en utmanande period. Att “prata om kénslor som
bara rér oss” kan tankas vara uttryck for affektiv och kognitiv narhet da detta
skulle kunna innebéra att paret delar sina personliga tankar och kanslor med
varandra (Moss & Schwebel, 1993). Enligt den interpersonella modellen for
intimitet s mojliggor detta delande av privata tankar och kénslor att intimiteten
okar mellan paret, om det personligt delade far en positiv partnerrespons (Reis
och Shaver, 1988). Att prata med varandra &r en aktivitet som paret gor
tillsammans vilket implicerar en kénsla av 6msesidighet (Moss & Schwebel, 1993).
En annan beskrivning som forélder ger av parets intimitet ar denna;

”...men Vi kan ligga i soffan och liksom...hdlla handen eller ligga...sd och gosa i
soffan medan vi tittar pd tv...” — Intervjuperson 4

Foralder beskriver i detta citat hur paret ibland lyckas gora tid for intimitet nar
barnet har somnat. Har beskriver foraldern att paret gér nagot tillsammans, “vi
tittar pd tv”, vilket gor att det gar att tanka om detta som att en vilja finns till
denna aktivitet som paret kanner hos varandra, ett engagemang att detta blivit av
och en fysisk ndrhet "hdlla handen och gosa i soffan’” samt kdnslan av att detta &r
nagot som paret gor tillsammans och som bada vill, det vill sdga en 6msesidig
aktivitet (Moss & Schwebel, 1993).

”...igar at vi middag sjilva...och da dr det unikt. Vi sitter och dter middag
tillsammans sjalva och da kan det vara ett drémscenario for oss som ar ganska
simpelt for ndgon annan...”..."” ... Da kan jag kdnna att det dr en vildigt fin
samhorighet och néirhet ... ...om man sitter och ater och pratar utifran det
familjeliv som vi har...och det tror jag bada uppskattar ocksd. Nar det val

hénder.” — Intervjuperson 6

| detta citat beskriver foraldern att hen delade en stund med sin partner som
upplevdes som en fin stund av narhet och samhorighet. Utifran den valda
definitionen av intimitet sa beskrivs komponenten engagemang, eftersom bada
verkar ha sett till att denna aktivitet blev av. De pratade med varandra vilket &ven
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gor att det gar att tanka att de delade tankar och kéanslor som da &r komponenterna
kognitiv- och affektiv narhet (Moss & Schwebel, 1993). De delade kanske &ven
nagot personligt och fick da kanske ett positiv partnerrespons, vilket skulle kunna
innebéara att den interpersonella modellen for intimitet anvandes, vilket i sin tur da
forstéarkte intimiteten dem emellan (Reis och Shaver, 1988).

Foraldraskapet

Intimiteten
Sex

Parrelationen

Figur 14. Komponenter av Intimiteten kan tankas finnas i bade parrelationen och i foraldraskapet
och intimiteten som subsystem visas darfor placerat mellan subsystemet parrelationen och
subsystemet foraldraskapet.

Intimiteten kan, som redan sagts i teoriavsnittet, tdnkas vara ett eget subsystem
(Minuchin, 1999) som ligger mellan och i foraldraskapet och parrelationen (se
figur 14). Detta da flera komponenter i intimiteten dven bidrar till skapandet av
intimitet och narhet i foraldradyaden (F-F eller F-B) och/eller i foraldratriaden (F-
F-B). Flera foréldrar beskriver erfarenheten av att motvilligt tvingats satta
intimiteten pa paus, mestadels den fysiska intimiteten, eftersom det inte funnits
utrymme for denna. Foraldrarna beskriver att det hela tiden & moten och saker
som maste l6sas géllande barnet. Andra foraldrar beskriver sina erfarenheter av att
vara for trétta och slutkorda for att orka med att vara intima med varandra i nagon
form. En foralder beskriver vad som skulle fa henne att kunna kéanna mer intimitet
for sin partner. Att det &r viktigt for henne att k&nna att man &r partners inte bara i
parrelationen utan aven i foraldraskapet och déar kampar tillsammans.

”...ska det vara intimitet dd sd ska man ju ocksa kunna visa att man orkar bry sig
om allt annat i livet ocksd...att det inte dr bara sjdlva sexet...for det dr en typ av
intimitet men sen finns det ju mycket runt omkring som.... att man visar att det hdr
ar viktigt for mig...att du inte slipper alla méten. ...alltsd det dr sana saker som vi
har vildigt olika asikter om jag och min man.....jag tror att han har svart att
forsta att om han drar ett storre lass sa betyder det att jag blir pa battre
humor....och kanske kinner att....om han visar att han bryr sig sd dr det intimitet
for mig och det kan leda till att man kdnner lite mer sug att ha sex....men han
kanske tanker mer klassiskt att man tar dom tillfallen man har vilket inte ar s
mdnga tillfdllen i vart fall....men for mig funkar det inte riktigt sd.... -
Intervjuperson 2

Har beskriver foraldern det som Lindgren (2010) ndmner i boken Sexologi att
bristen pa sexuell lust kan komma ifran upplevelsen av att inte vara partners i
foréldraskapet. Det blir darmed inte en kansla av nérhet och av intimitet eftersom
foraldern i citatet inte upplever engagemang, eller msesidighet fran sin partner.
Detta resulterar i att foraldern i citatet inte kanner affektiv- eller kognitiv ndrhet
och darfor inte kanner fysisk (sexuell) narhet (Moss & Schwebel, 1993). Foréldern
verkar dven efterfraga en forandring av sin partner gallande hur partnern tanker och
forhaller sig till saker som ar viktiga for foraldern i citatet. Detta &r nagot som
Overensstdammer med vad Johnson (2014) skriver om i sin avhandling samt i sin

47



artikel (Johnson och Percy, 2017) géllande hur intimiteten i en parrelation behdver
forhandlas fram genom att bada parter gor kognitiva och relationella férandringar
tillsammans dver tid. En forélder beskriver att visad uppmérksamhet och omtanke
ar intimitet;

“Jag tror att det dr viktigt att liksom forsoka att uppmdrksamma de hdr sma
sakerna som dr viktiga for ens partner...”...” ...for mig dr intimitet ocksd att visa
att man bryr sig och det leder till nagot annat liksom som att jag kan kanna att
okej, min partner bryr sig om mig... ”- Intervjuperson 4

Denna citerade foralder beskriver att intimitet & omtanke om vad som ér viktigt
for ens partner och att denna intimitet ar en inkorsport till mer intimitet av annat
slag. Anvands mitt valda begrepp intimitet med dess olika komponenter (Moss &
Schwebel, 1993) sa gar det att tanka att dessa bada citat beskriver komponenterna
engagemang, 6msesidighet samt kognitiv narhet. Johnson (2014) skriver om i sin
avhandling samt i sin artikel (Johnson och Percy, 2017) om vikten av att paret
lyckas och vill géra kognitiva och relationella forandringar. Det gar att tanka att
citatet ovan innebér att sadana forandringar skett eller 6nskas. En annan foréalder
beskriver att det &r en forutsattning att fa kanna en typ av intimitet for att kunna
kanna en annan typ av intimitet.

”...for mig hdnger liksom den hdr kinslomdssiga intimiteten och den fysiska
intimiteten vdldigt tdtt ihop... - Intervjuperson 5

| detta fall s& beskriver foraldern att hen behdver fa kanna affektiv narhet innan
hen &r redo for eller intresserad av en mer fysisk narhet (Moss & Schwebel, 1993).
| intervjuerna sa beskriver aven vissa foraldrar vad de gor tillsammans som de
kanner ar aktiviteter dar de delar en intimitet. Foraldrar beskriver att de ar trotta,
har lag energi eller ont med tid for att géra gemensamma aktiviteter. Flera
foraldrar beréattar att i basta fall sa kan de ha sma korta 6gonblick under dagen
eller en liten stund nar barnet/barnen har somnat. En forélder beskriver ett
exempel pa hur paret ar intima med varandra och vad intimitet ar for dem.

”...som det hdr igadr till exempel ndr vi kollar en serie liksom...da ligger han ju pa
en soffhalva och jag pa den andra soffhalvan och sen ligger man och haller
handen liksom...gor ju vi...det later banalt men det dr liksom det dr varan
intimitet...liksom dd ser jag dig, kinner dig och vet att du dr hdr...att man bara
haller handen...vi ldg en timme och héll handen och kolla pd en serie liksom...sd
ja, den stunden dr vdldigt viktig for oss ndr vi har fdtt henne i sdng till slut...det
ar att fa egen tid, oavsett vilken tid pa dygnet ndéstan...om det sd dir klockan
tjiugotre sd skdnker vi oss en timma tillsammans...minst en timma pd kvdillen for
att liksom kunna varva ner och kunna summera och kanske titta pa en serie ihop
och glémma allting och fly bort verkligheten lite grann liksom.” — Intervjuperson
8

Aterigen, utifran det intimitetsbegrepp som jag anvander (Moss & Schwebel,
1993), sa gar det att tanka att det som personen beskriver i citatet ar att paret ser
pa tv tillsammans. Paret delar alltsa en aktivitet tillsammans, de delar fysisk
nérhet och dmsesidighet samt engagemang i denna stund som beskrivs.
Foraldrarna beskriver dven sina tankar om forutsattningarna for att fa intimiteten
att fungera.

”...det dr ju nagonting med trygghet, att vara trygga ihop och att ha kul ihop...att
inte ta varandra for givet och att fortsdtta se varandra...som tvd vuxna och inte
bara som fordldrar...” — Intervjuperson 3
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| detta ovanstaende citat sa uttrycker den citerade foraldern att det ar viktigt att se
varandra som vuxna och inte bara som foraldrar. Systemteoretiskt innebar detta att
se varandra i partnerrollen och inte bara i foraldrarollen (Lundsbye, 2010).

"Att man dr ett team...jag tror verkligen det...att man behéver vara tvd i att dela,
dela samma vardag...ha ett engagemang tillsammans... - Intervjuperson 5

Detta citat ligger mycket val i linje med vad Johnson (2014) skriver om i sin
avhandling samt i sin artikel (Johnson och Percy, 2017) avseende att som par
arbeta som ett team i foraldraskapet och i parrelationen och pa sa vis 6ka
intimiteten. | citatet uttrycks dven att personen tanker att engagemang tillsammans
ar viktigt. Engagemang ar en av komponenterna i mitt valda intimitetsbegrepp
(Moss & Schwebel, 1993) och sa &r dven dmsesidighet, att dela.

6.3.2 Undertemat Sexlivet och den sexuella lusten

Intervjupersonerna beskriver att det ar svart att fa till ett regeloundet sexliv eller
att ens fa till sex. Beskrivningarna ar att det inte finns ork, energi, tid och att
stressen och de konstanta omvardnadsbehoven starkt paverkar méjligheterna till
sex och samliv. Berattelserna fran foraldrarna beskriver hur de tvingas att
bortprioritera det sexuella till forman for omhandertagande av sina barn. En
foralder beskriver stressen som upplevs pa féljande vis;

” ...jag har nog alltid varit sa hdr att man ska mad bra sjdlv liksom...for att man
ska kunna vara intim och kanna sig sexuell och det gor jag inte helt och hallet nu
liksom for att det...dr en stressad situation hemma liksom...sd det tycker jag
paverkar...” — Intervjuperson 2

Lindkvist (2014) menar att det kan finnas en biologisk forklaring till den sexuella
olusten. For hos en ménniska som lever under stress ar det sympatiska
nervsystemet hela tiden dominerande, framforallt genom paslag av
stresshormonerna adrenalin, noradrenalin och kortisol. Detta gor det svart att
slappna av, varva ner och att tdnka pa sex. Det parasympatiska nervsystemet som
har till uppgift att varva ner kroppen, att koppla av och att kunna téanka pa sex, ar
inaktivt pa grund av att det sympatiska nervsystemet dominerar.

Ytterligare en foralder beskriver det som att man inte upplever sig kunna vara
narvarande pa grund av stressen och kunna varva ner och bli emotionellt, mentalt
och sexuellt tillganglig.

”...men det dr ju det ddr att liksom orka det...man dr slut i huvudet och slut
i...eller mest slut i huvudet...man kanske inte dr sd slut fysiskt, men i huvudet som
inte...ja...det dr svdrt att ha nagon intimitet och genomfora ndagot samlag om man
ligger och gor listor i huvudet liksom...det blir inte bra... - Intervjuperson 4

Av personerna i citaten sa beskrivs stressen som valdigt pataglig. Beskrivningen
av att personen sjalv inte mar bra ger inte goda forutsattningar for att kdnna sig
sexuell eller kunna vara fysiskt och sexuellt ndrvarande. Har har jag inte mycket
tidigare forskning att kunna luta mig mot géllande hur just foraldrar till barn med
autism och ADHD upplever den sexuella intimiteten i sin parrelation. Dock finns
det ju andra forskare som skrivit om hur stress paverkar den manskliga
sexualiteten, exempelvis Hulter (2004), EImerstig (2012) och Brattberg et al.
(2017) som skriver om att stress har en negativ inverkan pa sexualiteten och den
sexuella lusten. Att stressen invaderar foréldrarnas tanke- och ké&nslovérld &r inte
sa konstigt eftersom de ofta beskriver en konstant oro géllande barnets situation
och framtid. Gallande just minskad sexuell lust hos par sa havdar Lindgren (2010)
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att denna kan ha uppstatt ur den upplevda bristen pa kanslomassig inlevelse eller
upplevelse av bristande samarbete i fragor som ror ansvar for barnen.

En foralder berattar hur hen tanker att foraldraskapet har paverkat den sexuella
lusten;

”...vardagsintimiteten, har inte varit utmattande eller utmanande. Dddremot sd
forsvinner ju sexlusten tinker jag...cir man sa fullt upptagen med sitt foréldraskap
sd alltsd...jag har inte kint mig som kvinna...jag har varit en fordldramaskin
sa...och tankarna pa det har helt och hallet forsvunnit. Sa det ar val det, att
liksom att hitta fram till lust nar man ar i ett sddant har stressat lage. Det kanns
omdyjligt.” — Intervjuperson 5

Sett utifran ett systemteoretiskt perspektiv sa gar det att tanka att foraldern mest ar
| foraldrarollen (Lundsbye, 2010) och att denna inte ger utrymme for annat &n
intimitetens komponenter engagemang, 6msesidighet, samt affektiv och kognitiv
narhet (Moss & Schwebel, 1993). Dock ger den inte utrymme for den sexuella
narheten som kan ténkas vara en forlangning av den fysiska narheten.

“Jag har ju mindre behov av det ndr jag dr pad en kris och éverlevnadsniva...dad
har jag mindre behov av...eller jag har mindre lust...sd kan man vdl sdga...att jag
har mindre lust...” — Intervjuperson 8

Detta citat beskriver att foraldern tidvis befinner sig i ett Gverlevnadsmode som
gor att foralderns sexuella lust paverkas. Aven oron paverkar den sexuella lusten
beskriver en forélder.

”...men det dr inte sd att jag gdar omkring och har en massa lust hela tiden. Bade
jag och min man har mer liksom oro for vad ska handa nu da nastan, for det ar sa
vanligt att det dr problem...” — Intervjuperson 6

Lindqvist (2014) havdar att den sexuella lusten paverkas av stress, kriser och
svara livshandelser samt av trétthet och nedstamdhet. RFSU (2015) uppgav att
vanliga orsaker till minskad sexlust hos svenska kvinnor var stress, trotthet och
brist p& egen tid. Aven Brattberg et al. (2017) havdar att den sexuella lusten kan
paverkas av stress, trotthet/somnbrist, upplevda for hoga krav pa jobbet eller
hemma och relationsproblem. Hur relationerna inom familjen ar och upplevs
paverkar dven den sexuella lusten beskriver en foralder.

7 ...jag blir mer...om det har varit brdk och tjafs hela dagen, da har jag varken
lust...jag vill inte att nagon tar pd mig, jag vill inte...jag vill bara vara sjdlv...da
vill jag ga...” — Intervjuperson 8

Denna beskrivning av hur lusten paverkas stammer val 6verens med vad Brattberg
et al. (2017) havdar gallande att konflikter i parrelationen paverkar den sexuella
lusten. Aven Elmerstig (2012) och (Hulter, 2004) namner att relationsproblem kan
ha inverkan pa den sexuella lusten. Flera av foraldrarna beréattar att orken inte
finns for att vara fysiskt eller sexuellt intim med sin partner. Foréldrarna beréttar;

”...om man tdnker sexuellt sd dr det...vi dr sd trotta pd kvillarna sd ddr har vi
helt tappat... - Intervjuperson 3

” ...Vi dr bada trotta och man mdste ju vara lite engagerad och liksom vara pd

samma plan om man ska...ha sex...”...” ... utmattningen och trottheten dr nog den
stora boven i det hela...” — Intervjuperson 4

Lindgvist (2014) havdar som redan sagts, att just bland annat trotthet har en
negativ inverkan pa den sexuella lusten. En foralder beskriver sin upplevelse av
att den k&nslomassiga intimiteten och nédrheten inte finns i relationen.
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”...den kdnslomdssiga intimiteten som jag ocksd tinker dr det som leder till lust
och sex har inte funnits ddr pa ganska ldnge. - Intervjuperson 1

Denna forélder i citatet berattar att den kédnslomassiga intimiteten inte upplevs ha
funnits i relationen pa lange. Sett utifran mitt valda intimitetsbegrepp, sa gar det
att tanka att foréldern inte har upplevt komponenten affektiv narhet som personen
tanker &r en forutsattning for fysisk- och sexuell nérhet (Moss & Schwebel, 1993).
Enligt en undersdkning som gjordes av RFSU 2015 sa hade var fjarde person sex
en gang varannan manad eller mindre. Var tredje person hade sex en gang i
veckan eller oftare och 2 procent har sex varje dag (RFSU, 2015). Hur ser det da
ut for de intervjuade foraldrarna med hur ofta de uppger att de har sex med sin
partner? Foréldrarna svarade;

”...det dir vildigt, vildigt...extremt séllan numera...”...”...nagon gang om aret
kanske...extremt sdllan...” — Intervjuperson 6

”...att vi i princip inte har sex ldngre ndstan...i och for sig...om vi vdl har det sd
dr det ju vildigt bra men...vi har det kanske tvd ganger pd ett halvar senaste
tiden...” — Intervjuperson 2

Majoriteten av de intervjuade foréldrarna sager att de har sex valdigt séllan. De
uppger att det ar svart att fa ork eller tid for att kunna ha sex. Detta stammer vél
Overens med vad Razieh et al., (2022) skriver i sin artikel géllande problem som
par har, att nar angest och stressen ar hdg hos par sa har de svart att halla igang ett
aktivt sexliv. En foralder berattar om hur paret har valt att schemalagga sexet for
att det ska kunna fa utrymme och mojlighet att bli av;

”Sen om man pratar sex, det dr liksom, da dr det en annan...det mdste vi
schemaldgga...”...” ... det finns inte mojlighet for spontan sex...”...”...det later
kanske tyvarr valdigtt trist, men samtidigt s& maste jag sdga att det ar det basta
sexet vi har...det ar nar vi har bestamt att vi ska och nar vi har schemalagt det... ”

— Intervjuperson 8

Det var endast tva foraldrar som uppgav att paret schemalade sitt sexliv samt en
forélder som uppgav att de schemalade kvéllar som paret dejtade.
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7. DISKUSSION

| detta avslutande kapitel av uppsatsen sa diskuteras reflektioner gallande
uppsatsens valda metod. Efter detta sa diskuteras uppsatsens resultat och resultatet
kopplas till uppsatsens syfte och dess fragestallningar. Efter detta foljer en kort
diskussion om denna studies relevans for forskningsféltet och det teoretiska
kunskapsléaget. Efter detta foljer slutord samt till sist forslag pa tidigare forskning.

7.1 Metoddiskussion

Jag har valt att redovisa tidigare forskning mellan aren 2009-2024. Det finns inte
mig veterligen nagot skal som exempelvis nagon stor samhallsforandring eller
liknande som argument for att redovisa forskning som stracker sig langre tillbaka i
tiden &n sa. | synnerhet inte eftersom majoriteten forskningen jag funnit 15 ar
tillbaka pekar pa liknande resultat géllande upplevelsen av foréaldraskap,
foraldrastress och paverkan pa relationen hos foraldrar till barn med autism och
ADHD. Jag anser att jag har fatt ett tillrackligt rikt material for att kunna
representera kunskapsléget nér jag har gjort mina sokningar géllande tidigare
forskning.

Under intervjuprocessen sa utvecklades min intervjuteknik och jag blev béttre pa
att aterfora intervjupersonen till den stéllda fragan och amnet. Till en borjan sa var
jag nog lite nervos och forcerad som intervjuare. Jag anser att jag gjort mitt bésta
for att balansera min professionella roll och erfarenhet som psykoterapeut med
rollen som student. Jag anser &ven fortfarande att mitt val av metod var helt ratt
for min studie eftersom jag hoppades pa rika beskrivningar av intervjupersonernas
upplevelser och erfarenheter. Detta ar nagot som jag lyckades med att fa anser jag.
Gallande mitt material sa fick jag rikare beskrivningar av foraldraskapet och
parrelationen &n intimiteten och sexlivet hos intervjupersonerna. Jag hade en
tanke med att jag borjade prata med foraldrarna om foraldraskapet forst i min
intervju for att sedan fraga om parrelationen och sist i intervjun om intimiteten
och sexlivet. Detta for att forsoka skapa fortroende, trygghet, bygga relation och
allians och da kunna narma mig fragor gallande intimiteten och sexlivet. Detta
amne som jag antog, kunde upplevas som mer privat och kéansligt. Min upplevelse
ar att foraldrarna hade ett stort behov av att fa beskriva sin situation. Upplevelsen
och erfarenheten av foréldraskapet ville intervjupersonerna garna beskriva.
Detsamma om sin stress, erfarenheterna av skola och samhallsinsatser samt
barnets svarigheter. Erfarenheter av parrelationen upplevde jag ocksa att man
kunde beskriva. Erfarenheterna av parrelationens intimitet och sexliv var dock lite
kéansligare upplevde jag. Men det fanns sa klart variationer géllande detta i den
intervjuade gruppen. Man kan kanske tanka pa detta som tre olika nivaer av
sjalvavslojande (self-disclosure) hos de intervjuade foréldrarna 1. Foréldraskapet
(bekvamt) 2. Parrelationen (relativt bekvadmt) 3. Parrelationens intimitet och
sexliv (inte lika bekvamt).

7.2 Resultatdiskussion

Undersokningens resultat och dess analys diskuterades i det forra avsnitet sa jag
ska nu kortfattat summera studiens resultat och hur detta svarar pa studiens syfte
och fragestallningar. Mitt syfte formulerades enligt foljande;

Mitt syfte med denna uppsats ar att 6ka kunskapen och forstaelsen gallande vilka
erfarenheter foraldrar som har barn med autism eller barn med bade autism och
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ADHD har av deras foraldraskap, deras parrelation, deras intimitet och deras
sexliv. Syftet ar aven att undersoka om det finns nagot samband mellan
foraldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet hos dessa féraldrar. Om
det finns nagot sddant samband sa ar syftet aven att forsoka forsta detta samband.

Jag anser att jag genom besvarandet av mina fragestillningar har lyckats besvara
studiens syfte. Ser vi till min forsta fragestéllning sa ar den som féljer;

1. Hur beskriver foraldrar till barn med autism eller barn med autism och ADHD
sitt foraldraskap?

Mina resultat visar att foréldraskapet till ett barn med autism eller autism och
ADHD tvingar kvar foraldrarna i smabarnsaren eftersom barnens
omvardnadsbehov ar sa stora (Hogberg, 2009). Barnen kommer behova stod i
nagon form i resten av sina liv vilket gor att foraldrarna behover hitta strategier
for att orka (Habiliteringen, 2024). Studiens resultat visar pa att foraldrarna har
svart att slappa foraldrarollen och bli partner pa grund av brist pa ork, stress och
aven utmattning (Lundsbye et al, 2010). Stressen maler ner foréldrarna over tid
och det som stressar ar att skolan inte fungerar (Nylander och Isaksen, 2013,
Biihler, 2020), det & manga vardkontakter (Lindqvist, 2014) och i detta sa ska
foraldrarna forsoka halla liv i sin parrelation (Hogberg, 2009). Foréaldrarna
beskriver en mycket utmanande och svar livssituation fylld av stress, oro,
frustration och trétthet med sma mojligheter till adekvat aterhamtning (Grossi,
2008).

2. Vad har foraldrar till barn med autism eller barn med autism och ADHD for
erfarenheter av sin parrelation, intimitet och sitt sexliv?

Studiens resultat visar som sagt att de intervjuade foréldrarna upplever att
foraldraskapet upptar all energi och fokus for foréldrarna (Lindqvist, 2014, He et
al., 2022). De beskriver darfor att varken tid eller ork finns att lagga pa
parrelationen (Hogberg, 2009) och intimiteten (Johnson, 2014, Johnson & Piercy,
2017). De uppger aven att de séllan har sex och majoriteten av foraldrarna &r inte
ndjda med vare sig graden av intimitet eller sex i relationen (Lindgren, 2010,
Razieh et al., 2022). Foraldrarna beskriver olika strategier att forhalla sig till detta
pa. Vissa foraldrar schemalagger tid for att dejta sin partner, vissa foraldrar
schemaldgger tid for att ha sex med sin partner och vissa foraldrar uppger att de
satt parrelationen pa paus. Vissa par har blivit starkare som par (Saini et al.,
2015), de uppger att de forsoker varda sin relation (Brown et al., 2021), att de
trivs 1 sin relation (Sim et al., 2019) och nigra uppger att de upplever ett starkt
partnerskap i sin relation (Sim et al., 2019). Men det finns &ven beskrivningar att
foraldrarna glidit ifran varandra och dven exempel pa att foraldrarna separerat.
Den sexuella lusten beskrivs i empirin vara lag hos foraldrarna och det gar att
forsta pa sa vis att foraldrarna lever under stress och med en oro for sina barn och
sin livssituation (Hulter, 2004, Elmerstig, 2012, Brattberg et al., 2017). Att
stressen invaderar foraldrarnas tanke- och kéanslovarld &r inte sa konstigt eftersom
de ofta beskriver en konstant oro géllande barnets situation och framtid
(Lindqvist, 2014).
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3. Hur kan samband mellan fordldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet
forstas om sddana samband uppticks?

Enligt den empiri som jag funnit och analyserat s& finns det ett klart samband
mellan forédldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet som fordldrarna
beskriver. Det kan inte sdgas att fordldraskapet med sdkerhet dr den enda faktorn,
men det anges vara en starkt bidragande faktor till att manga av de intervjuade
fordldrarna upplever sig leva i ett 6verlevnadsldge med hog stress (Grossi, 2008).
De olika delarna, forédldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet paverkar
varandra genom cirkuldra orsakssamband (Lundsbye et al, 2010). Forédldraskapet
paverkas av parrelationen som paverkas av graden av intimitet som paverkas av
lusten och sexlivet som péaverkas av fordldraskapet. Fordldrarna upplever sig leva
1 en livssituation som de inte har makt dver eller kan kontrollera och dér det inte
finns nagon tillracklig aterhdmtning (Grossi, 2008). Ett flertal av de intervjuade
fordldrarna beskriver att de &r oroliga for att ga in i viggen, eller att de i dagslaget
ar eller har varit sjukskriva for utmattning (Riksférbundet Attention, 2024). Det
har tdnker jag alla ar risker for separation och psykisk ohdlsa.

7.3 Denna studies relevans

Jag har i denna studie undersokt erfarenheter av foréldraskap och parrelationen
hos en grupp foréldrar som har barn med autism och barn med autism och ADHD.
Jag har aven genom min sexologiska ansats undersokt hur foraldrar till barn med
autism och barn med autism och ADHD upplever sin intimitet och sitt sexliv.
Vidare har jag funnit hur foraldraskapet, parrelationen, intimiteten och sexlivet
paverkar varandra hos den undersokta gruppen foréldrar.

Jag har dven utvecklat Systemteorin sa tillvida att jag anvander intimiteten som ett
eget subsystem som jag tanker teoretiskt ligger mellan foraldraskapet och
parrelationen. Intimiteten som subsystem ar nagot som personerna i parrelationen
och foraldraskapet ror sig in och ut ur. Det finns flera olika komponenter i
begreppet intimitet som jag valt som passar in i bade foraldraskapet och
parrelationen. Teorin har mig veterligen inte anvénts pa detta vis tidigare.

Min studie medfor pa detta vis bade relevanta bidrag till forskningslaget géllande
foraldrar till barn med autism och barn med autism och ADHD och aven ett
relevant bidrag till det teoretiska kunskapslaget genom sitt utvecklande av en
aspekt inom Systemteorin.

7.4 Slutord

Denna studies resultat visar pa att foraldrarna i studien har en valdigt svar och
utmanande livvsituation. Foréldrar blir helt upptagana med att 6verleva vilket gor
att parrelationen inte riktigt far plats. Jag tanker att vi manniskor inte &r
endimensionella utan behdver fa mojlighet att kunna uttrycka oss olika och ga ut
och in i olika roller. Barn- och ungdomspsykiatrikern Bjorn Wrangsj6 (2004)
skriver att ”Om allt samarbete fungerar smidigt och friktionsfritt med snabba
beslut, 6msesidig flexibel anpassning och god framforhallning riskerar paret att
bli en familjelivsmaskin dér samarbetet blir det hdgst prioriterade vardet. Att
samarbeta far hog status och kanske allt man orkar med. Man far inte syn pa
varandra genom friktioner, man fornimmer inte varandras egensinnighet och
starka underliggande kanslor och 6nskemal. Det kan bli nagot sjallost 6ver
samvaron.” (s. 297-298).
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| Riksforbundet Attentions senaste enkat (2024) sa uppgav nastan halften av
anhoriga till personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) att de
hade utmattningssyndrom (48 procent). 82 procent att de tillfragade anhoriga
uppgav att de upplevde stress kopplat till anhdrigskapet och 52 procent upplevde
nedstamdhet kopplat till anhérigskapet. 2022 betalade Forsakringskassan ut 39,5
miljarder kronor i sjukpenning. 42 procent, vilket var den storsta posten, gick till
manniskor med stressrelaterad psykisk ohdlsa och depressioner. Det innebér att
psykisk ohélsa kostar samhallet 16,6 miljarder kronor (Forsakringskassan, 2023).
Att genom okade insatser stétta denna grupp foraldrar sa att de inte riskerar att ga
in i vaggen och drabbas av utmattning skulle spara in mycket pengar rent
samhallsekonomiskt. Men det som &r &n mer angeldget an eventuella
samhallsekonomiska besparingar ar de rent moraliska och etiska perspektiven som
samhallet borde ha géllande denna foraldragrupp. Samhallet behover i storre grad
stotta och hjdlpa denna grupp att kunna kénna tro och hopp, att stétta dem sa att
de orkar leva ett liv med storre livskvalitet och med reducerad stress sa de inte
bara 6verlever. Foraldrarna till barn med funktionsnedsattningar behéver dven fa
stod och hjélp i att fa avlastning och aterhamtning sa att deras foraldrar inte blir
tomma och sjallésa av trotthet och utmattning. De behdéver aven fa stod av
samhallet och varden med specifika insatser inriktade pa deras parrelation,
sexualitet och samliv om de sa behdver och vill.

Jag haller med FN:s generalsekreterare Antonio Gueterres som under World
Autism Awareness Day, 2 april 2023 sa foljande;

Vi maste bli battre — genom att framja inkluderande utbildning, lika majligheter
till anstallning, sjalvbestdammande och en milj6 dar varje manniska respekteras.
Och nér vi gor det erkanner vi ocksa familjernas, vardgivarnas och
stodnatverkens roll i livet for personer med autism” (UN, 2023).

7.5 Forslag pa vidare forskning

Har namner jag kort mina tankar och forslag pa vidare forskning som skulle
kunna vara relevant och intressant.

Det skulle vara intressant att gora en kvantitativ studie pa samma tema som jag
har i denna undersokning. Att méata foraldrar som har barn med autism eller bade
autism och ADHD, deras upplevelse av sitt foréldraskap, sin parrelation, intimitet
och sexliv men fa in mycket storre empiri.

Sen tanker jag att det skulle vara intressant att gora en studie pa barn med autism
och ADHD géllande deras upplevelser av sina foréldrars parrelation och
livssituation. Jag ar medveten om att det kanske blir svart rent etiskt med barn.

Det skulle dven vara intressant att undersdka genus géllande foraldrar till barn
med autism eller autism och ADHD och titta narmare pa koénsroller i
foréldraskapet och parrelationen, forséka se ndrmare och mer i detalj hur de
fordelar foraldraskapet och forsoka forsta varfor. Detta eftersom tidigare
forskning &ven visar pa att det ar kvinnor som tenderar att dra det tyngsta lasset
som anhorig till barn med NPF (Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar).
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9. BILAGOR

Bilaga 1. Mitt informationsbrev
Hej,

Jag heter Robert Blom och arbetar som socionom och legitimerad psykoterapeut
héar pa Samtalsmottagningen for Anhoriga. Jag skriver nu min uppsats for min
masterexamen i sexologi pa Malmaouniversitet. I min utbildning ingar att skriva en
examensuppsats under vetenskaplig handledning vilket jag nu gor.

Jag vander mig till dig som ar foralder till ett barn med diagnostiserad
autism (ditt barn kan &ven ha autism och ADHD eller ADD och/eller
depression och/eller angest) och som lever i eller har levt i en parrelation.
Jag skulle vilja intervjua dig for att héra om du upplever att ditt foraldraskap
paverkar eller har paverkat dig som partner i din relation, din formaga till kérlek,
intimitet samt paverkat din sexualitet. Syftet med min studie ar att férsoka
generera kunskap om detta valda &mne. Studien kommer att publiceras i
Malmouniversitets biblioteksdatabas, DIVA.

Intervjun tar ca 45 — 60 minuter och spelas in pa ljudfil. Intervjun kan ske via
telefon, via videosamtal pa Zoom eller fysiskt pa mitt rum pa
Samtalsmottagningen for Anhoriga, Sabbatsbergssjukhus plan 3.

Det inspelade materialet hanteras sékert under arbetet med transkribering och
analys och forstors nar uppsatsen ar klar. Du som intervjuperson, och eventuella
fallexempel, hanteras konfidentiellt utan risk for identifiering.

Ditt deltagande ar frivilligt och du har givetvis ratt att avbryta ditt deltagande i
studien narhelst du sa 6nskar. Skulle du valja att avbryta din medverkan i studien
sa kommer jag att inte anvanda det material som angar dig samt att forstora det
redan insamlade materialet som ror dig om det skulle finnas nagot sadant material.

Du behdver inte informera ndgon som arbetar pa denna mottagning om att du
avser, vill eller tanker delta i denna studie.

Ar du intresserad av att delta i studien s& ar du valkommen att hora av dig till mig
PA MObil XXXXXXXXXXXXX alternativt via e-post XXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXXX

Tveka inte att hora av dig om nagot &r oklart, eller om du har fragor antingen via
mejl eller per telefon.

Vénliga halsningar,

Robert Blom
Socionom, Leg. psykoterapeut
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Bilaga 2. Min intervjuguide

Har jag ditt medgivande att dina svar under denna intervju far anvandas i min
studie?

Hur gammal &r du?

Vilken alder har ditt/dina barn?

Foraldraskapet
Hur skulle du vilja beskriva att det ar att vara foralder till ditt/dina barn?

Vad upplever du vara svarast/vara den storsta utmaningen med att vara foralder
till ditt barn?

Paverkar det dig sjalv som partner att vara foralder till ett barn med autism tror
du?

Har du upplevt stress som féralder? Hur ofta och pa vilket satt?

Gallande din aterhamtning som foralder till ett barn med autism. Hur ofta kanner
du att du har mojlighet till detta? Vad gor du da?

Hur ser du pa fordelningen mellan hur ni som foréldrar tar egentid?

Har ni behovt/velat ga ner i arbetstid?

Har ni haft eller har stéd av ert natverk?

Hur upplever du stodet fran olika vardinstanser och samhéllsinsatser?

Vad ténker du ar det viktigaste for att orka som foralder till ett barn med autism?

Parrelationen
Hur l&ange har du och din partner varit tillsammans/hur lange var ni tillsammans?

Vad tanker du ar eller var den storsta utmaningen med att ha en parrelation och
samtidigt vara forélder till ett barn med autism?

Hur gor ni eller hur gjorde ni for att gora tid for parrelationen?
Hur gor/gjorde ni for att varna om ert VI?

Vad tanker du ar det viktigaste for att en parrelation ska fungera om man ar
foralder till ett barn med autism?

Hur ofta delade ni tankar och kanslor med varandra? Téanker du att det ar viktigt i
en parrelation att man gor det?

Upplever du att du kan vara emotionellt narvarande i parrelationen i den
utstrackning du 6nskar?

Upplever du att du kan vara fysiskt narvarande i parrelationen i den utstrackning
du énskar?
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Intimiteten
Vad &r intimitet for dig?

Vad upplevde/upplever du vara det mest utmanande med intimiteten i en
parrelation om man ar foralder till ett barn med autism?

Hur sag/ser er intimitet ut?
Ar du n6jd med hur intimiteten ser/sag ut? Varfor/varfor inte?

Kénde du dig alskad av din partner? Tror du att din partner kdnner/kénde sig
alskad av dig?

Ar du nojd med hur er kérleken ser/sag ut? Varfor/varfor inte?
Hur skulle du vilja beskriva den kérleksrelation som du har eller hade?

Hur tanker du att din sexualitet och sexuella lust paverkades av ditt foraldraskap
och din parrelation?

Ar/var du néjd med ert samliv? Varfor/varfor inte?
Tanker du att din partner ar/var n6jd med ert samliv? Varfor/varfor inte?
Hur ofta har/hade ni sex med varandra?

Vad tanker du &r det viktigaste fOr att en intimiteten i en parrelation ska fungera
om man &r foralder till ett barn med autism?
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Bilaga 3. Exempel fran min tematiska analysprocess pa hur jag gjorde koder
till kategorier.

Koderna
Pafrestande foraldraskap
Exempel pa det utmanande foraldraskapet
Det viktigaste for att orka som forélder
Beskrivning av ett utmanande foréldraskapet
Att ifrdgasatta sig sjalv som foralder
Beskrivning av det utmanande foéraldraskapet
Beskrivning av hur foraldraskapet kan se ut
Tankar om det utmanande foraldraskapet
Erfarenheter som man fatt av foraldraskapet
Det viktigaste for att orka som foralder
Att bara dela foraldraskapet
Beskrivning av det utmanande féraldraskapet
Beskrivningen av den storsta utmaningen med att vara foralder till ett barn med
autism
Beskrivning av hur foraldraskapet har starkt och forbattrat parets kommunikation
Beskrivning av hur forédldraskapet ar
Beskrivning av foraldraskapet

Ger Kategorin

Kategorin Det utmanande foraldraskapet
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