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Studier visar att fordldrar till barn med autism upplever mer stress én andra
fordldrar. Jag har férsékt utreda och belysa vad den 6kade stressen beror pd,

vilka copingstrategier som anvdnds och vilket stéd som énskas for att minska

stress.

Inledning

Foraldrar till barn med autism upplever
mer stress an andra foraldrar. Vad beror
detta pa? Ar det specifika behov och
svarigheter beroende pa autism som
skapar stress? Eller ar det andra faktorer
som inte finns hos barnet utan i
omgivningen runt barnet som skapar
stress hos foraldrarna? Faktorer som
bristande kunskap och bemétande hos
professionella i natverket eller oforstaelse
hos allmanheten? Faktorer som att
foraldrar i hogre grad maste kampa for en
fungerande skola, avlastning, hjalpmedel,
stdd och hjalp?

Metod

For att fa storre forstaelse for vad stressen
beror pa gjorde jag en enkdtundersokning.
Jag utgick fran tva huvudfragor; vilka
faktorer som skapar stress och vilka
copingstrategier som hjalper for att
minska stressen som ar relaterad till att
barnet har autism. En tredje fraga

handlade om vilken hjalp féraldern 6nskar
fanns. Jag anvande mig av skalfragor dar
foraldrarna fick skatta pa en 10 gradig
skala hur stor orsak pastaendet hade till
den upplevda stressen. De hade ocksa
mojlighet att komplettera med egna
stressorer. Till varje pastdende angadende
copingstrategier fanns majlighet att med
egna ord forklara ndrmare vad de
menade. Enkatens sista fraga var 6ppen
om vilket stod de 6nskar. Deltagare fick
jag kontakt med via Facebookgrupper for
foraldrar till barn med autism.
Sammanlagt 28 foraldrar svarade pa
enkaten.

Vad ar stress?

Jag har valt att utga fran Lazarus och
Folkmans teori att stress beror pa yttre
krav som Overstiger de egna resurserna.
(Lazarus, Folkman 1984) Kravets relevans
for personen har stor betydelse for hur
pass stor stress kravet kan skapa. Ju
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narmare relation och mer ansvar man har i
rollen till den andre personen som kraven
géller, desto mer relevant upplevs kravet.
Foraldrars okade krav, inte bara i
foraldrarollen utan aven att de i hog
utstrackning far multiroller som pedagog,
assistent och advokat for sitt barns
rattigheter gor relevansen mycket
hog.(Glasberg et al 2006)

Stress kan bero pa bade sma och
stora handelser i livet som skapar obehag.
Stressiga situationer upplevs ofta vara
utanfor var kontroll och den upplevda
stressen paverkar bade kroppen och
sinnet som till exempel huvudvark, yrsel,
oro, depression och angest. Stress kan
vara bade kort och pagaende under langre
tid. Man kan tanka sig att vara foralder till
barn med autism ar en langvarig stress
som dessutom har fler eller farre episoder
av akut kortvarig stress nar det sker en
kris.

Foérutom att man har olika
forutsattningar att hantera stress
beroende pa ens personlighet,
familjesituation, sociala natverk,
ekonomiska situation och halsa talar
Antonovsky (2005) om hur kdnslan av
sammanhang, KASAM, har stor betydelse.

Dels handlar det om hanterbarhet; i
vilken grad man ser problemet som nagot
som gar att |16sa eller hantera. Att fa stod
fran eget natverk och fran andra foéraldrar
i samma situation kan vara ett satt att
lattare hantera situationen. (Larsson 2007)

Begriplighet ar hur vi uppfattar
varlden och det som sker som nagot
begripligt och sammanhangande. Har har
kunskap och information en stor
betydelse.

Slutligen handlar KASAM om
meningsfullhet; motivation och
delaktighet i det som man vardesatter i
livet.

Stress hos foradldrar till barn

med autism - tidigare studier
Studier om stress hos foraldrar till barn
med autism visar att stressen ar stérre nar
barnet har hog grad av autistiska symtom.
(Granat 2004) Flera studier visar att
foraldrar till barn med autism far utsta
mer pafrestningar an foraldrar till barn
med andra diagnoser som till exempel
Downs Syndrom och ADHD. (Lee m.fl.
2008, Estes m.fl. 2009) Olika faktorer
redovisas som orsak till den hégre graden
av stress. Foraldrar till barn med autism ar
mer oroliga 6ver vad de kan goéra for att
forbattra och forandra, barnets
sjdlvkansla, inldarningssvarigheter och
mobbning an foraldrar till barn med ADHD
och ADD. (Lee m.fl. 2008) Estes m.fl.
(2009) gjorde en studie dar de jamforde
stress hos mammor till barn med autism
med mammor till barn med
utvecklingsforsening men ingen autism till
exempel Down syndrom som visade att
stress gallande foraldraskap och den
psykiska stressen var hogre for mammor
till barn med autism. Studien visar att den
hogre psykiska stressen hos foraldrar till
barn med autism bland annat berodde pa
stora svarigheter att klara
vardagsaktiviteter samt svarforklarliga
beteenden.

Problemskapande beteende ger mer
stress hos foralder. Nar det finns syskon sa
kravs det dven mer konflikthantering.
Svarigheter att fa ratt diagnos och
behandling, allmanhetens ringa kunskap



om autism, en okanslighet och oférstaelse
hos omgivningen och att det inte finns
nagot bot anses ocksa vara stora
riskfaktorer till stress. (Glasberg et al
2006)

Omgivningens attityder och brist pa
kunskap paverkar alla i familjen, bade
foraldrar och syskon till barnet far ofta
forsvara och forklara vilket upplevs som
stress. (Benderix 2006) Att inte fa stod
utan fa kdimpa mot de professionella for
att fa stod, upplevs som mycket
pafrestande oavsett vilken
funktionsnedsattning barnet har. (Lindblad
2006)

Nar funktionsnedsattningen ar
osynlig upplevs det svarare att fa tillgang
till lampliga insatser for barnet samtidigt
som foradldrarna da oftare upplever att de
klandras av omgivningen for barnets
beteenden. (Larsson 2007)

Kronisk sémnbrist, en uppgivenhet
over brist pa framsteg, oro for framtiden
och syskon ar faktorer som ar
betydelsefulla enligt Christensen och
Persson (2010) som ocksa namner
Gillbergs (Gillberg 1992) resultat i form av
somnsvarigheter, sjdlvskadebeteenden,
matsvarigheter, att inte barnet svarar pa
foraldrarnas kontaktforsok samt foraldrars
eventuella oenighet i sattet att hantera
svarigheterna som kan leda till stérningar i
relationen.

Foraldrars ofta multipla roller
gdllande pedagogik och rattigheter ar en
stark stressor. Det finns en brist pa
enhalligt generellt accepterad basta
metod. Aven om IBT, (intensiv
beteendetraning) ar den mest
rekommenderade just nu for sma barn sa
finns det manga som vill ha alternativ. Om

professionella ar oeniga angaende vilken
metod som ska rekommenderas blir
fordldrarna osdkra pa metodens
effektivitet vilket ar beklagligt da tron pa
vald metods effektivitet leder till minskad
stress. (Granat 2004)

Resultat

Jag fick svar fran 28 foraldrar (25 mammor
och tre pappor). Deras barn var i dldrarna
fyra till 23 ar och hade olika diagnoser
inom autismspektrumtillstand. 24 av
barnen hade tillaggsdiagnoser dar 13 hade
ADHD och fyra utvecklingsstérning. Andra
tillaggsdiagnoser var bland annat ADD,
dyslexi, selektiv mutism, epilepsi,
Tourettes syndrom, verbal dyspraxi,
somnstorning och sprakstorning.

Alla som svarade pa enkaten
upplevde nagon form av stress som var
relaterad till att deras barn har
autismspektrumtillstand. 71 % hade eller
hade haft stressrelaterade sjukdomar och
32 % hade varit sjukskrivna for
stressrelaterade sjukdomar allt fran 30
dagar till flera ar.
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Figur 1. Andelen foraldrar med stressrelaterade sjukdomar



Majoriteten upplevde storre eller
ofdrandrad stress efter diagnosen blivit
stalld. Fore diagnosen var det en ovisshet,
lang vantan pa utredning och ingen hjalp.
Diagnosen gjorde att manga kunde
bearbeta och lattare skaffa kunskap och
strategier for en fungerande vardag.
Daremot visade det sig att dven efter
faststalld diagnos sa var det for manga en
fortsatt kamp eftersom stdd uteblev.

Vad orsakar stress?

De fick 14 pastaenden som de fick skatta
mellan 0-10 dar 0 ar ingen stress och 10 ar
mycket hog stress.

Pastaenden var:
1. Bearbetning av att ditt barn har
autism
Brist pa kunskap hos omgivningen
3. Professionellas (inom vard och
skola etc.) brist pa kunskap och
forstaelse
4. Aterkommande svarigheter som till
exempel problemskapande
beteenden, stort behov av rutiner,
perceptionsstorningar etc.
5. Svarigheter att kommunicera med
ditt barn
Att racka till for barnets syskon
Oro for framtiden
Otillrackligt stod pa forskola/skola
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Kampande for ditt barns

rattigheter

10. Kansla av otillracklighet

11. Kansla av ovisshet om vad som ar
bast for ditt barn

12. Traning som t.ex. IBT

13. Omott behov av avlastning

14. Tidsbrist som beror pa ditt barns
funktionsnedsattning

15. Annat

| figur 2 visas hur manga procent som
upplevde ett pastaende som 8 — 10 pa en
stresskala dar 10 ar hogst. For enkelhetens
skull definierar jag 8 — 10 pa stresskalan
som hog till mycket hog stress.
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Figur 2. Visar andelen av de som upplever hog och mycket hog
stress (8-10 pa skala 1-10)

72 % upplevde brist pa kunskap och
forstaelse hos professionella inom skola
och vard som orsak till hog till mycket hog
stress. 68 % upplevde oro for sitt barns
framtid och 64 % att det var den bristande
kunskapen hos omgivningen som gav hog
till mycket hog stress.

50 % upplevde aterkommande
svarigheter som beror pa autism;
problemskapande beteenden, rutinbehov
och perceptionsstorningar, som orsak till
hog till mycket hog stress. Otillrackligt
stod pa forskola och skola samt kimpande
for sitt barns rattigheter uppgav ocksa 50
% som orsak till hog till mycket hog stress.
54 % upplevde att kansla av otillracklighet



och 57 % att tidsbrist beroende pa barnets
funktionsnedsattning, gav hog till mycket
hog stress.

Intressant ar att ocksa titta ndarmare
pa vilka faktorer som oftast gav ingen eller
liten stress, det vill sdga 0-2 pa stresskalan.
Bearbetning och svarigheter med
kommunikation (39 % vardera) var det
som oftast gav ingen eller mycket liten
stress medan endast 4 % ansag att
kampande for sitt barns rattigheter inte
gav nagon alternativt mycket liten stress.
Bristande kunskap och forstaelse av
professionella, aterkommande svarigheter
beroende pa funktionsnedsattningen,
kansla av otillracklighet, tidsbrist och
annat gav alla endast 7 % av de svarande
som ingen stressor eller faktor som gav
mycket liten stress.

Vad hjalper for att minska stress?
Pa en skala fran 0-10 for 10 pastaenden
fick de gradera vad som fungerar som
hjalp for att minska stress. De tio
pastaenden var:

1. informellt stod
formellt stod
andrat forhallningssatt
okad kunskap om autism
avlastning

oV A wWwN

okad kunskap som ger mojlighet till

kommunikation med ditt barn

7. kunskap om problemskapande
beteenden

8. stressreducerande tekniker som
avslappning, mindfulness och
mental traning

9. egen tid som traning, intresse

10. annat

| figur 3 visas vad som angavs som 8 -10
pa skalan, det vill sdga vad som var en stor

till mycket stor hjalp for att forebygga
stress.
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Figur 3. Visar vad som ger stort och mycket stort stéd att
forebygga stress (8-10 pa skala 1-10)

57 % ansag att det informella stodet som
vanner, partner, forum pa natet,
anhoriggrupp etcetera var stor till mycket
stor hjilp. Okad kunskap om autism
menade 54 % var en stor hjdlp, ndr de
lattare forstod sitt barn och dess
beteenden och lattare hittade strategier
for att fa en fungerande vardag och
mojlighet att hjalpa sitt barn sa minskade
stressen. 39 % hade egen tid i form av
traning, hobby etcetera fungerande som
forebyggande atgird for stress. Okad
kunskap om kommunikation och 6kad
kunskap om problemskapande beteenden
var en stor till mycket stor férebyggande
atgard for 36 %.

Formellt stéd som habilitering,
psykolog, kurator etcetera som 11 %
angav som stor till mycket stor hjalp samt



avlastning som 14 % angav, gav lagst
resultat.

46 % menade att avlastning var ingen
alternativt mycket liten hjalp att forebygga
stress (0-2 pa stresskalan) och 39 % hade
haft ingen eller mycket liten hjalp i form av
professionellt stod. Stressreducerande
tekniker menade 36 % var ingen eller
mycket liten hjalp i att férebygga stress.

Daremot ansag alla att 6kad
kunskap om autism fungerade som hjalp
att forebygga stress.

Diskussion kring resultaten

Vad som orsakar stress

Att stress hos foraldrar till barn med
autism beror pa problemskapande
beteenden, konflikthantering mellan
syskon, svarigheter att kommunicera och
ADL svarigheter (Glasberg et al 2006, Gray
1994) bekraftas i undersékningen till viss
del da alla menade att aterkommande
svarigheter beroende av autism gav stress
och 50 % ansag att det gav hog till mycket
hog stress.

Foraldrar beskrev hur de fick planera
allt i vardagen, forséka forebygga och ligga
steget fore. Matsituation,
somnsvarigheter och
perceptionsavvikelser uppgavs ocksa som
kallor till stress.

Att autism kolla allt. Det vill séiga kommer
denna miljé att fungera, kommer detta
orsaka hdrdsmdlta osv.

Bristande kommunikation var inte nagon
storre stressor vilket kan bero pa att
manga av de svarande hade barn med
adekvat sprak. De som upplevde stress
med bristande kommunikation var de som

hade barn med sprakstérning dar stressen
lag i att inte vara saker pa om de tolkade
sitt barn pa ratt satt.

Det ar allvarligt att bristande kunskap
och forstaelse hos professionella gav hog
till mycket hog stress hos 72 % och att
endast 7 % upplevde det som ingen eller
liten stressor. Om vi har i atanke att
KASAM, kdnslan av sammanhang, ar av
stor betydelse for hur vi upplever stress sa
ar det inte forvanande att en ofdrstaelse
hos de som ska hjalpa skapar mycket stor
stress. Bemotandet fran andra har stor
betydelse for hur hog grad av
meningsfullhet vi upplever. (Larsson 2007)

Innebérder av att fa stéd av professionella
(studie Il) har tolkats som att férdldrar och
barn blir bekrdftade som vérdefulla
personer och att férdldrarna uppnar
trygghet och kompetens i fordldraskapet
och far ett hopp for framtiden.
Erfarenheter av att inte fa stéd, medfér en
kamp mot de professionella, fér att krdva
det stéd som fordldrarna anser att de och
barnet behéver. (Lindblad 2006, s 5)

En osynlig funktionsnedsattning leder till
storre svarigheter att fa ratt insatser.
(Larsson 2007) Detta kan vara en orsak till
att sa manga maste kdmpa for sitt barns
rattigheter och fa tillrackligt stod i
férskola/skola.

Att autism ar en osynlig
funktionsnedsattning skapar ofta storre
oforstaelse hos allmanheten. (Larsson
2007) Flera foraldrar kdnde stress och
irritation Gver att fa goda rad géllande
uppfostran, att fa nedlatande blickar och
kommentarer.

Medan en del tyckte skolan
fungerade val sa var det manga som



menade att skolsituationen gav en mycket
hog stress. Beskrivningar av liten eller
obefintlig kunskap om autism i skolan, om
skolpersonal som inte ville eller ansag sig
kunna anpassa undervisningen till barnets
sarskilda behov och som foér manga barn
och deras foraldrar skapade stora problem
och mycket hog stress. Foralder som hade
skaffat sig gedigen formell utbildning inom
autism vittnade om ett motstand i skolan;

Det som stressar i skolan dr att rektor inte
kan se mig som professionell utan bara
som gndllig mamma trots att jag har mer
formell kunskap om NPF én de personer vi
har haft med oss fran habiliteringen {(...)
Jag skulle kunna tillféra skolan sG mycket
men far inte lov att vara det bollplank jag
skulle kunna vara.

Professionella bor i stallet vara lyhorda
och 6dmjuka for foraldrars kunskaper och
erfarenheter och pa sa satt fa ett
samarbete som kan gagna bade barnet
och foraldrarna. (Lindblad 2006)

Nagra hade bytt skola och fatt det
béattre efter att ha borjat i anpassade
grupper for elever med
autismspektrumtillstand, andra vittnade
om barn som blev krankt av bade larare
och elever, som blev slagen av sin
assistent, som fick manga tillsdgelser for
sadant som berodde pa
funktionsnedsattningen och dar
samarbetet mellan skola och hem var
mycket infekterat. Nar ett barn nadde G i
amnena sa fanns det inte fler resurser att
tillgd dven om eleven hade potential att
utvecklas mer an sa.

69 % av 918 foraldrar som svarade
pa Riksforbundet Attentions enkét gjord
pa situationen i skolan for elever med

neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
(2011) uppgav forsamrad psykiska halsa
pa grund av deras barns skolsituation och
57 % hade gatt ner i arbetstid for att
stodja sitt barn.

Aven habilitering och BUP
kritiserades for att ha dalig kunskap om
autism. De som valde ett annat
forhallningssatt an det som habilitering
foreslog, fick ingen hjalp. Oenighet om
metod skapar stress hos foraldrar.
(Glasberg et al 2006) Granat (2004)
podngterar information om olika
alternativ och upplagg for att 6ka
foraldrars delaktighet men realiteten for
manga ar att det inte finns alternativ.
Foraldrar berdttade att man maste veta
exakt vilken typ av hjdlp man vill ha eller
vilket hjalpmedel barnet behéver for att fa
det.

... hi kan fa all hjélp ni bara vill ha men ni
mdste tala om det fér oss... vad det dr ni
vill ha... (Christensen & Persson
2010)

Jag upplever att vi alltid mdste veta exakt
vad vi vill ha for hjélp i stdllet for att jag
kan beskriva ett problem och ddr de
féreslar olika méjliga I6sningar.

Kéampande for sitt barns rattigheter
upplevde 50 % som orsak till stor eller
mycket stor stress. Det handlade om skola
och vardinstanser som habilitering, BUP
och kommunens handlaggare inom LSS.
Kéampa for att fa resurs, elevassistans,
anpassade laromedel och ett bemotande
byggt pa forstaelse och respekt i skolan ar
exempel pa kommentarer. Andra
rattigheter sa som vardbidrag, assistans,
ratt till utredning och syskon som inte far



stod. En strid mot skola, LSS och
habilitering och vara paldst om allt for att
ens barn ska fa den hjalp och det stéd som
han eller hon hade ratt till.

Jag skulle aldrig vilja vara utan honom,
men kampen runt hans person énskar jag
att jag sluppit. Att alltid, alltid férséka fé
omgivningen att forstd. Alla dessa méten,
som ofta inte ledde ndgon vart.(Sward
m.fl. s 41)

Detta ar allvarliga riskfaktorer for hog
stress, inte bara for att det tar kraft utan
ocksa for att foraldern da lar uppleva
bristande hanterbarhet av problemet samt
bristande kotroll da det kan kdannas som
att problemet inte gar att |0sa. Att inte fa
stdd i att hjalpa sitt barn leder till minskad
tro pa framtiden och minskar kdnslan av
meningsfullhet. Finns inget stod fran
professionella sa blir det férédande
konsekvenser for hela familjens
valbefinnande. Valbefinnandet byts ut till
en energi- och tidskravande kamp dar
foraldern hela tiden har ett behov av att
vara pa sin vakt. (Lindblad 2006)
Undersokningen visar att stora
riskfaktorer berodde pa barnets
svarigheter men i hogre grad fanns
dessutom riskfaktorer helt relaterade till
omgivningen, allmanhetens attityder men
i annu storre utstrackning till
professionella.

De 68 % som upplevde oro for
framtiden som stor till mycket stor stress
ifrdgasatte omgivningen. Skulle deras barn
fa ratt till bra och fungerande skolgang?
Vad skulle hdnda nar barnet flyttar
hemifran? Skulle barnet klara sig sjalv?
Skulle barnet fa ratt till ett bra vuxenliv?

54 % upplevde en kdnsla av
otillracklighet som hog till mycket hog
stress. Bade foraldrar som hade gatt neri
tjanst eller slutat arbeta och de som
arbetade heltid kdnde sig otillrackliga. Att
inte racka till och att gora stora insatser
med sma synliga resultat gav kdnsla av
otillracklighet. Aven tidsbristen som 57 %
upplevde som stor till mycket stor stress
berodde till stor del pa att hinna med alla
moten med skola, habilitering, LSS,
socialen, ldkare etcetera samtidigt som de
forsokte orka arbeta, hinna med barnet,
syskon och hemmet. Egna intressen fick
ofta vanta tills barnet skulle flytta
hemifran och manga fick valja mellan att
skota hushallssysslor eller somn da barnet
kravde standig passning.

En anstrangd ekonomi blir féljden
av att inte kunna arbeta fullt ut som aven
det blir en riskfaktor for stress. 1000 h mer
per barn och ar berdknas det ta i tid att ha
ett barn med autism vilket ger en
forsamrad moijlighet i sig till karriar och
arbete. (Jarbring 2007)

Vad som forebygger stress

Okad kunskap om autism som betydande
copingstrategi stammer val med
Antonovskys teorier om KASAM eftersom
kunskap leder till en 6kad begriplighet av
ens verklighet.

Fér att kunna férstd, kunna begripa vad
som hdnder krdvs kunskap. Genom
kunskapen kan man férsta och se
meningen i den uppkomna situationen och
ocksa fa redskap fér handling, att ge
barnet bdsta méjliga hjdlp. (Larsson 2007,
s 31)



Den vanligaste strategin enligt Gray (2003)
ar att forutse, forebygga och planer vilket
bekraftar kunskapens betydelse. Foraldrar
upplevde mindre stress i takt med att de
med ny forstaelse hittade olika strategier
som ledde till mindre stress.

Varje gdng man hittar en I6sning som
funkar kdnner man riktig lycka

57 % fann stor till mycket stor hjalp av
informellt st6d. Forutom partner var
forum pa internet nédmnd som det
betydelsefulla informella stédet. Forfragan
om att delta i undersdkningen gjordes pa
Facebook sa informella stodgrupper pa
internet kan vara mer betydelsefulla for
denna grupp. Att hitta andra foraldrar i
liknande situation har betydelse av flera
orsaker. Sociala stodgrupper bidrar till
gemenskap, empowerment och coping
och har en skyddande effekt. (Granat
2006) Kanslan av kontroll 6kar nar du far
kontakt med andra manniskor i liknande
situation och du upplever en storre
mojlighet att forandra. Det sociala stédet
har stor betydelse fér ens kansla av
meningsfullhet. (Lindblad 2006)

Professionellt stod kan vara mycket
vardefullt som copingstrategi mot stress.
(Lindblad 2006) Darfor ar det beklagligt att
endast 11 % ansag sig fa stor eller mycket
stor hjélp i form av professionellt stod. Det
formella stodsystemet ar svarnavigerat
och ofta orattvist. (Olsson 2004) Bristen pa
samordning av insatser leder till att det ar
svart att veta vad man kan begara.
(Larsson 2007) Aven hir kan
funktionsnedsattningens osynlighet vara
bidragande till bristande professionellt
stdd. Soker inte foraldrar aktivt sjdlva blir
de heller inte erbjudna stod.

Coping handlar om hur man hanterar
inre och yttre pafrestande situationer
genom att anvanda egna resurser.
Resurser hos sig sjalv kan vara en positiv
tro pa sig sjalv, god halsa, formaga att
hitta information, alternativa I6sningar
och att ha en god social férmaga. Har man
stress beroende av brist fran resurser fran
samhallet sa blir det ocksa mycket svarare
att valja copingstrategier. (Starke 2003)

Att andra sin forstaelse av
verkligheten och att lara sig att leva med
situationen (Christensen& Persson 2010)
stammer 6verens med de 25 % som
menade att ett andrat forhallningssatt
fungerade som stor hjalp.

Han har ldrt mig att se de smd
glddjedémnena i livet, att njuta av de
tillfdllen som ges av lycka att ta tillvara pé
nuet. Han far mig att le sé manga ganger
varje dag och han har sG mdnga unika
férmdgor som jag dr sa tacksam éver.

Andrat forhallningssatt till vad som &r
viktigt ger personligt vaxande. Ett annat
perspektiv pa tillvaron kan ge en mycket
speciell relation till barnet och faktorer
som karriar har inte langre lika stor
betydelse. (Larsson 2007)

39 % upplevde egen tid som
stressreducerande. Tyvarr var det ocksa
manga som inte upplevde detta som en
skyddande faktor da de inte hade nagon
egen tid.

Finns inte plats och ndr man vdl kan ér
man sd trétt sG man inte orkar.

Stressreducerande metoder som
mindfulness, stresshantering eller
avslappning tyckte en del var mycket
viktigt men 36 % hade ingen eller liten



hjalp av detta. De menade att de inte hade
tid eller inte hade provat nagot sadant.

Att avlastning fungerade som stor
eller mycket stor hjalp for endast 14 %
berodde framst pa brist pa avlastning.
Nagra fick inte avlastning beviljad av olika
anledningar. Andra fick inte tillrackligt
med avlastning eller hade haft avlastning
som inte fungerat.

Onskemal om stod

Onskemal fanns om praktisk hjalp
sasom ekonomiskt stod for
inkomstbortfall, férsakring, handikapp
parkeringsplats och sparsandare for
rymningsbendgna barn. De flesta
onskemal handlade om 6kad kunskap hos
bade allmadnheten och hos professionella,
att fa en lots eller samordnare som skulle
underlatta alla kontakter, att veta att skola
och boende hade kompetent personal, att
det skulle ordnas foraldratraffar med
samtalsledare. Manga 6nskade att
avlastning kunde vara hjalp med praktiska
goromal i hemmet sa mer tid kunde
frigoras for barnet.

LSS insats i form av stéidning, matinkép.
Jag vill vara mer med mina barn inte
ldmna bort dem sG mycket som méjligt
men mycket av dagliga sysslor gdr inte att
genomféra ndr de dr hemma sdsom
stddning eller handla mat.

Det 6nskades ett tydligare professionellt
stod dar nagon erbjuder stdd och hjalp.
Granat (2006) menar att flera program
utvecklar psykosociala familjestéd som
okar hela familjens védlbefinnande vilket
inte ndmns som nagot foraldrarna hade
varit i kontakt med. Onskan om mer fokus
pa det positiva och inte bara vara

problemfokuserat hos professionella samt
att fa stod fran myndigheter och kommun
namndes flera ganger.

Stdd fran kommun och landsting, orimligt
att behéva sldss mot myndigheter
samtidigt som man kdmpar for sitt barns
framtid och sin familjs éverlevnad.

Det ar orovackande att foraldrar till barn
med autism upplever sa stor stress att den
i sa hog utstrackning leder till
stressrelaterade sjukdomar. Detta
paverkar hela familjen, familjens ekonomi
och valbefinnande. Det ar alarmerande att
den storsta stressorn i undersokningen var
bristande bemdtande fran professionella
inom skola och vard. Alarmerande att
stress i lika hog utstrackning berodde pa
en kamp for sitt barns rattigheter och
otillrackliga resurser i skola som stress
som berodde pa barnets
funktionsnedsattning.

Autism kan inte botas men jag ser en
mangd andra faktorer som kan botas. Mer
kunskap hos alla som arbetar med barn
med autism kravs inte bara av det
sjalvklara i att kunna hjalpa barnet pa ratt
satt utan ocksa for att minimera den
Okade stress som annars uppstar hos
fordldrarna. Det maste till ett
helhetsperspektiv och kunskap om hela
familjens situation for att kunna forandra
och skapa battre och mer genomténkta
I6sningar och adekvat stod. Det skulle i sin
tur leda till farre sjukskrivningar beroende
pa stress, battre ork och kraft hos
foraldrar och vara avgorande for hela
familjens valbefinnande.
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Sammanfattning

Flertalet studier pavisar hogre stress hos foraldrar till barn med autism jamfért med bade féraldrar
till barn med andra funktionsnedsattningar samt foraldrar till barn utan funktionsnedsattningar. For
att battre forsta vad den 6kade stressen beror pa gjordes en enkdtundersékning som 28 foraldrar till
barn med autism deltog i. Resultat visar att 72 % angav bristande kunskap och forstaelse hos
professionella inom vard och skola som orsak till upplevd hog till mycket hog stress. 68 % menade att
oro for framtiden och 64 % en bristande kunskap och forstaelse hos om givningen gav hog till mycket
hog stress. Tidsbristen tyckte 54 % gav hog till mycket hog stress. Aterkommande svarigheter, s som
problemskapande beteenden, rutinberoende och perceptionsstorningar angav 50 % som faktor for
hog till mycket hog stress.

Undersokningen belyser dven vilka copingstrategier som fungerade som forebyggande
atgarder mot stress. 57 % ansag att det informella stodet i form av partner, forum pa internet och
vanner var stor till mycket stor hjdlp. 54 % angav 6kad kunskap om autism som en stor eller mycket
stor hjalp. Kunskap om autism var den enda faktorn som alla tyckte fungerade som
stressreducerande i ndgon grad. 39 % menade att egen tid som traning eller en hobby gav stor till
mycket stor hjalp. Lagst resultat fick formellt stod, som habilitering, kurator eller psykolog som 11 %
menade fungerade som stor eller mycket stor hjalp mot stress.

Enkatundersdkningen bestod dven av en 6ppen frdga om vilket stéd férdldrarna hade 6nskat
som forebyggande atgard mot stress. Manga av svaren handlade om 6kade kunskap och forstaelse
hos professionella, ett battre bemdtande, samordnande av instanser och tydligare professionellt
stod.



Stress hos forialdrar som har barn med autism

Vad beror den 6kade stressen pa och hur kan vi forebygga pa basta sitt?

1. Ditt barns alder, eventuella tilliggsdiagnoser, familjekonstellation
2. Upplever du, eller har tidigare upplevt, stress relaterat till att ditt barn har autism?
3. Har du stressrelaterad sjukdom som till exempel utmattningssyndrom, depression etc.?

4. Upplevde du stressen storre, mindre eller oférandrad fére diagnosen stalldes jamfort med
efter? Utveckla girna.

5. Om ditt barn har andra diagnoser ocksa, kan du uppleva att stressen dr mindre eller mer
relaterad till att ditt barn har autism jamfort med andra diagnoser?

6. Vad dr den/de storsta orsakerna till din stress? Markera (till exempel med fet stil) pa skala
fran 0 till 10 dar O &r ingen stress och 10 mycket hog stress. Samma gradering av stress kan
anges for flera alternativ, du kan ocksa hoppa over alternativ som inte ar relevanta for dig.
Du far girna dven beskriva med egna ord det du anser viktigt. Om det dr annan stressor dn
givna alternativ far du girna beskriva den.

Ar det till exempel

a. forknippat med bearbetning av att ditt barn har autism

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

b. brist pa kunskap och forstaelse hos andra, t.ex. sldkt, vanner, bekanta, andra manniskor du
moter flyktigt (t.ex. pa lekplats, i affar etc.)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

d. aterkommande svarigheter som till exempel problemskapande beteenden, stort behov av
rutiner, perceptionsstorningar etc. Utveckla garna.




e. svarigheter att kommunicera med ditt barn

10

10

10

10

10

10

10

10

0. annat?

10

10

10



7. Vad har hjalpt dig mest for att minska din stress som ar relaterad till att ditt barn har
autism?
Markera pa skala fran 0 till 10 d&r 0 &r ingen hjilp och 10 stérsta tinkbara hjilp. Samma
gradering kan anges foér flera alternativ, du kan ocksa hoppa 6ver alternativ som inte ar
relevanta for dig. Du far gdrna dven beskriva med egna ord det du anser viktigt. Om det ar
annat typ av stoéd an givna alternativ far du girna beskriva det.

Ar det till exempel:

a. Informellt stod som till exempel vanner, din partner, forum pa natet, anhoériggrupp etc.
Beskriv garna vilket informellt stod som hjalper dig.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

i. Egen tid som till exempel fysisk traning, eget intresse



8. Vilket stod dnskar du fanns for dig? Vilket stod/hjilp/insatser saknar du?

Svara pa fragorna sa kortfattat eller utforligt du 6nskar. Lagg garna till sddant som du tycker saknas.
Skicka svar till inda.grann@hotmail.com

Stort tack pa forhand!
Med vdnliga hdélsningar

Linda Grann
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