— En undersékning om hur foraldrar till barn med Aspergers

syndrom/AST* paverkas av ett extra utmanande foraldraskap.

Den har rapporten ar ett led i Attentions arbete for att uppmarksamma och férbattra situationen for féraldrar till barn
med Aspergers syndrom/AST. Rapporten redogor fér en enkatundersékning genomford vintern 2013 i Allmanna
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RESULTAT | KORTHET

Riksforbundet Attention genomforde under november 2013 en enkdtundersékning riktad till foraldrar som
lever med barn med Asperger/AST med normalbegavning. Gensvaret var stort, 1181 foraldrar svarade pa
fragor om vilka insatser man fatt fran landsting och kommun, hur man upplever stédet fran anhériga och hur
man klarar att férena arbete och foraldraskap.

Flera foraldrar uppger att de inte vet var de ska vanda sig for att fa hjalp och vad de har rétt till. Andra menar
att de vet sina rattigheter men upplever att kampen att fa dem tillgodosedda ar trostlos och kraver enormt
mycket tid och ork. En orsak till samhallets oférmaga att mota féraldragruppens behov beror troligtvis till stor
del pa okunskap om funktionsnedsattningens natur och hur dess uttryck. Satsningen mot gruppen blir dirmed
felriktade och verkningslosa.

De konsekvenser som bristande stddet till fordldrar till barn med Asperger/AST far ar:

e Stor andel sjukskrivningar pa grund av anledningar som féraldrarna sjdlva kan hérleda till barnets
funktionsnedséttning (47 % ar eller har varit sjukskrivna och 24 % uppger att de &r pa vag att bli det).

e Forsamrad somn (30 % uppger mycket stor paverkan).

e Ofta okad stress (73 % av de svarande).

e Behov av att korta arbetstiden for att klara savél arbete som hemmasituation (63 % av de svarande
har gatt ner i arbetstid med anledning av barnets funktionsnedsattning).

e Forsamrade relationer till slakt och vanner (42 % har mycket mindre kontakt med sldkt och vénner pa
grund av hemsituationen och 31 % uppger att de har mindre kontakt).

Av svaren i enkaten framgar ett tydligt behov av samordnat stod och en forstaelse hos saval den omedelbara
omgivningen som hos myndighetspersoner for hur barnets funktionsnedsattning paverkar hela familjens
forutsattning att klara sin vardag.

” Det finns en tro pd att bara for att barnet har en diagnos sd far man automatiskt stéd och hjdlp! Det
dr ju inte sant. Férst mdste man ta reda pa vilka eventuella réttigheter man har, det dr ingen som
upplyser om det bara for att barnet fatt sin diagnos. Sen mdste man ta reda pé hur man eventuellt
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skulle kunna géra fér att ta del av nagon hjélp. Man mdste kdmpa fér allt

“Har fatt klara mig sjélv och jag har ldrt mig att ensam dr starkast. Tar bara energi att tro och
hoppas”

-lInom Attention tycker vi att det ar orimligt att manga av vara medlemmar lever i ett foraldraskap dar de i
brist pa stdd inte kan arbeta och riskerar att bli sjuka, sdger Riksforbundet Attentions ordférande Anki
Sandberg. Asperger och hogfungerande autismspektrumtillstand syns inte men innebar stora patagliga
konsekvenser for familjen. Den héar foraldragruppen maste fa den information och det stod den behover for
att fa vardagen att fungera. Allt annat strider mot de regelverk som finns. Nu géller det att fa-alla inblandade
parter att gora det de ska.

Riksforbundet Attention mars 2014



BAKGRUND

Riksférbundet Attention ar en intresseorganisation for personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar (NPF) och deras familjer. Vi foretrdader personer med egna
funktionsnedsattningar, deras anhoriga och personal som moter vara grupper inom
exempelvis skola, vard, socialtjanst, arbetsférmedling och andra instanser.

Attention har 13 500 medlemmar i 58 lokala foreningar. Bland vara medlemmar finns personer
med ADHD, Aspergers syndrom, Tourettes syndrom och tvangssyndrom (OCD), dyslexi,
dyskalkyli samt sprakstorning.

NPF innebar svarigheter som beror pa hur hjarnan fungerar. Orsaken ar biologisk och har
ingenting med uppfostran eller intelligens att géra. Funktionsnedsattningen syns inte utanpa,
men paverkar personens beteende. Det ar vanligt att personer med NPF har svart med
samspelet med andra manniskor, uppfatta sammanhang, planera samt inlarning och minne.
Arten och graden av svarigheter varierar. Nar de blir s stora att de kraftigt paverkar individens
utveckling och mojligheter att fungera i samhallet blir de ett funktionshinder.

Manga av Attentions medlemmar drar ett tungt lass i att stodja sina narstaende med NPF.
Sarskilt foraldrar gar ofta ner i arbetstid for att orka och hinna se till att barnet far det stod
hon eller han ar i behov av. Vi pa férbundet vet genom kontakten med vara medlemmar att
det ar vanligt att foraldrar kdnner stark oro kring sitt barns mojligheter att klara sig i skolan
och i samhallet och fa kanner att de far de stéd de ar i behov av och har ratt till. | en del
familjer har bade féraldrar och barn egen diagnos, vilket innebar en extra pafrestning pa
familjen.

ATT VARA FORALDER TILL ETT BARN MED ASPERGER/AST

Att fa ett barn med funktionsnedsattning staller alltid 6kade krav pa foérédldrarna, saval
praktiskt som psykologiskt. Det ar inte ovanligt att foraldrar upplever en psykisk kris i
samband med den forsta informationen om barnets/ungdomens funktionsnedséattning.
Manga foraldrar beskriver hur de har mott en oférstaende omgivning och sjalva ként sig
otillrackliga som foraldrar; hur de har borjat fa olika fysiska smartor och en del kunde ocksa
beskriva hur de upplevt depression. | Egen styrka-projektet ar det tankt att uppmarksamma
de risk- och friskfaktorer som finns i fordldraskapet som antingen okar risken for, eller
skyddar mot, ohalsosam stress.

Asperger/AST ar en osynlig funktionsnedsattning, som dock ger synliga konsekvenser for
hela familjen. Ett barn som har Asperger/AST fungerar inte som forvantat - sarskilt inte i
sociala situationer och manga foraldrar lagger skulden pa sig sjdlva for att barnet hamnar i
konflikter eller pa annat satt utmarker sig i moten med andra. Det géller sarskilt om det tagit
tid innan man forstatt att barnet har en funktionsnedséattning och fatt en diagnos som
forklarar vissa beteenden. Barnet eller ungdomen har da ofta haft misslyckanden bade i
skolan, i kamratkretsen och i familjens umgéange vilket naturligtvis ocksa fargat foralderns
maende och sjalvfortroende i sin foraldraroll.

Aven efter diagnos kan det faktum att Asperger/AST ar en dold funktionsnedsittningen
bidra till osdkerhet hos saval omgivningen som hos féraldrarna. De outtalade och uttalade
forvantningar som finns i samhallet pa sociala fardigheter forstarker ofta kdnslan av att vara
otillrdcklig som foralder. Vilka krav kan jag stalla pa mitt barn egentligen? En fraga som
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manga foraldrar tampas med. Den typ av stod som erbjuds fran samhallets sida kan
dessutom bli en bekraftelse pa att man inte duger som forélder. Manga foraldrar kan
beratta hur de fatt radet att satta granser och stalla mer krav for att pa det sattet fa ordning
pa situationen. De blir kallade “curlande” men vet samtidigt att barnet dukar under vissa
krav som andra jamnariga klarar. Kanslan av att géra fel hur man &n gor ar inte ovanlig.

Aven férvantningen pé att man ska vara expert pa sitt barn ndr man sjalv kanner sig osiker
pa barnets tankevarld och beteende kan skapa en stress och osdkerhet hos manga foraldrar.
Kanslan av att brista i sitt fordldraskap nar man inte forstar sitt barn eller formar forklara for
omvaérlden vilka behov barnet har - och inte minst fa gehoér for det -gor att foraldrar inte
sallan tampas med ett daligt samvete och samtidigt en frustration 6ver att inte kunna hjalpa
sitt barn.

Att fa ett barn med Asperger/AST innebar inte sillan att komplexa och motstridiga processer
vacks i fordldern. Man vill skydda, forsta, formedla kunskap om sitt barn och hur det
fungerar och ocksa lyfta de manga starka sidor som anda finns. Samtidigt som man ska
bearbeta det faktum att ett barn har en livslang funktionsnedséattning, som pa olika satt
kommer paverka barnets liv i olika grad, sa utfér manga foraldrar ett omfattande
habiliteringsarbete kring sitt barn, forsoker fa till stand en fungerande skolgang och
samtidigt fa alla andra delar i livet att fungera. En ekvation som alltfor ofta blir 6vermaktig
och gor foraldrar sjuka.

EGEN STYRKA-PROJEKTET

Egen styrka ar ett Arvsfondsprojekt som initierades av ett par medlemmar i Riksférbundet
Attention. De har under manga ar arbetat med anhorigstod inom Handikapp och Habilitering i
Stockholms lans landsting och mott bade foraldrar som bearbetat sina psykiska kriser, och
foraldrar som inte fatt maojlighet till det. Fordldrarna har darmed istéllet fastnat i olika
lasningar sasom skuldkanslor, 6verbeskydd, bitterhet och svarigheter att lita pa omgivningen. |
sitt arbete har de sett hur praktiskt stod, kunskap och gemenskap med andra i liknande
situation haft lakande effekter.

Pa basis av dessa erfarenheter ansokte Riksférbundet Attention om medel till det 3-ariga
projektet Egen styrka som syftar till att stodja foraldrar till barn med Asperger/AST i
samband med och efter att barnet eller ungdomen far sin diagnos, for att undvika egen
ohalsa och sjukskrivning pa grund av utmattningssyndrom.

Syfte med projektet

Syftet med projektet ar att identifiera de specifika svarigheter som foraldrar till barn med
autismspektrumstérning upplever och hitta strategier for att motverka dem.

e Arbeta for att samhallets och omgivningens stod till foraldrarna anpassas sa att det fyller
familjens behov.

e Lyfta fram och beskriva de processer som leder till stress och utmattningssyndrom hos
foraldrar som har barn eller ungdomar med Asperger/AST for att forebygga utbrandhet.

e Tafram informationsmaterial inklusive en bok som starker foraldrarna i sin foraldraroll.

e Utveckla utbildningsinsatser som kan foérebygga stress och utmattningssyndrom hos
foraldrar till barn eller ungdomar med autismspektrumstorning.



Projektets malgrupper ar:
e Foraldrar vars barn eller ungdom har Asperger/AST med normal begavning.
e Anstédllda inom kommun och landsting som arbetar med stod till familjer som har barn
eller ungdom med Asperger/AST.
e Attentions lokalforeningar.



RESULTAT AV ENKATEN

For att fa en bild av hur foraldrar till barn med AST upplever sitt fordldraskap och vilka insatser
de fatt ta del av sa genomférde Attention i november 2013 en enkatundersdkning bestaende
av 33 fragor. Med hjalp av fragorna ville vi fa en bild av hur livet paverkas av att ha ett barn
med Asperger/AST och vilket stod fordldrarna efterfragar, vilket stod de fatt och hur barnets
funktionsnedsattning paverkade majligheten att exempelvis arbeta. | frisvaren fanns majlighet
att ytterligare formulera hur ens situation sag ut. Forutom uppenbar frustration éver bristerna
i kommuners och landstings ansvar framkom ocksa goda exempel och forslag pa forbattringar.
Orovackande manga upplevde dock en stressande tillvaro dar sjukskrivningar och 6kad stress
hor till vardagen. Enkaten lag ute pa Attentions hemsida under tre veckor. Den gor inte
ansprak pa att vara en vetenskaplig undersékning. Den ar daremot en stark opinionsyttring
angaende foraldrars situation.

Nedan féljer en redovisning av resultatet. Langst bak finns Attentions kommentar och krav
pa forbattringar.

FAKTA OM SVARANDE
Figur 1. Mamma eller pappa?

. Antal svar i
Svarsalternativ procent
Mamma 91,7%
Pappa 8,3%
Figur 2. Pojke eller flicka?

. Antal svar i
Svarsalternativ procent
Pojke 73,2%
Flicka 26,8%

Totalt svarade 1 181 foraldrar pa enkdten. Av dem ar 92 % mammor och 8 % pappor. Av de
barn som féraldrarna svarade kring var 73% pojkar och 27% flickor vilket stammer val 6verens
med den procentuella fordelningen mellan kénen pa barnen som ar inskrivna hos projektets
samarbetspartner Aspergercenter. Aspergercenter har kontakt med 6ver 4000 familjer i
Stockholms ldns landsting.

19% av fordldrarna uppgav att de hade fler an ett barn med AST men av enkattekniska skal
fanns det bara mojlighet att svara pa upplevelserna kring ett barn. Om man har flera barn &n
ett med AST sa ombads féraldern svara pa upplevelserna kring det barn angaende vilket man
har haft flest kontakter med vard och omsorg. Syftet med enkéten ar att fa en bild av hur
foraldrar upplever stédet kring familjen och hur de sjalva paverkas av ett foraldraskap som ofta
ar extra utmanande.

16% av foréldrarna uppgav att de sjalva har en AST-diagnos och/eller en annan
neuropsykiatrisk diagnos. 84% svarade att de inte har det.



CENTRALA TEMAN | ENKATEN
| enkatsvaren framkommer fyra centrala teman som vi sarskilt vill lyfta fram i den har
rapporten:

e Kunskap ar nyckeln

e Stod till foraldrar till barn med Asperger/AST
e Nar allt det egna férsvinner

e Att bli sjuk av foraldraskapet

| slutet av rapporten presenterar vi Riksférbundet Attentions forslag till atgarder for att
forbattra situationen for foraldrar till barn med AST.



KUNSKAP AR NYCKELN

Genomgaende i enkaten ar att fordldrarna efterlyser kunskap om Asperger/AST och
information om vad funktionsnedsattningen innebar. Man efterlyser kunskap och information
for egen del for att kunna hantera de utmaningar som foraldraskapet innebar men vill ocksa att
kunskapen ska 6ka hos de myndighetspersoner och inte minst i skolvarlden. Féraldrarna lyfteri
enkatens frisvar att en allman kunskapsspridning om Asperger/AST skulle gora stor skillnad nar
det kommer till bemo6tande, riktade insatser och fungerande stod.

NAR BARNET FAR SIN DIAGNOS
Det ar tydligt att de initiala motena, med exempelvis BUP och habiliteringen, efter att barnet

fatt sin diagnos ar viktiga for hur foraldrarna sedan kan ga vidare i sitt arbete kring barnet.
Fordldrarna har manga och skilda erfarenheter av bemotande och vilken information de fatt ta
del av i samband med att barnet fick sin diagnos.

“Det var en befriande kénsla som fordlder att fa en diagnos och den beskriver sa fantastiskt bra
hur min son fungerar. Ndr habiliteringen pratat om min son med st6d av utredningen kénner de
igen och vet hur han fungerar dven om de aldrig tréffat honom. Frdn att ha stétt pd sGé mdnga
mdnniskor som inte vet ndgot alls (férskola och skola dir kunskapen saknas) tréffar man
mdnniskor som kan och vet s mycket om mitt barn.”

Figur 3. Ar du néjd med hur ditt barns diagnos beskrevs for dig efter utredningen?

) Antal svar i
Svarsalternativ procent
Ja 39,1%
Ja, ganska S
Nej 21,5%

Fordldrar som svarade pa enkaten dr mestadels ndjda eller ganska néjda med den information
de fick om barnets diagnos. Man fick informationen genom kontakten med BUP, habiliteringen
eller psykiatrin. Manga hade dessutom redan innan diagnosen stalldes tagit reda pa vad det
handlade om genom litteratur och genom att séka pa Internet. Diagnosen blev da snarast en
bekraftelse pa vad de redan visste och en lattnad “det var inte vi som var daliga féraldrar”

Var femte foralder ar dock inte n6jd med den information de fick i samband med att diagnosen
stalldes. For nagra blev internet den enda vagen att fa information. Frisvaren innehaller
exempel pa undermalig information dar beskedet bara har lamnats per telefon eller da den
som lamnat den sjalv har varit osaker, otydlig och vag. Frisvaren ger dven exempel pa att
informationen varit for negativ. Foraldrar har da blivit lamnade ensamma med ett svart besked
utan mojlighet att bearbeta det pa ett bra satt. Bristen pa information leder till en kdnsla av att
kanna sig lamnad och dvergiven.

“Vi fick diagnoserna en fredag kl 15 och sen gick hela BUP pa 5 veckors semester. Nésta
kontakt var i oktober.”



“Autismspektrumet beskrevs som att min son aldrig kan arbeta, bo hemifran eller
kunna behdlla ett jobb. Det dr hans hdgsta énskan att fa vixa upp och ta hand om sig
sjdlv. Varfoér inte istéllet Idgga energi pG hur han kan hjélpa sig sjélv?”

“Av BUP fick vi bara diagnosen vid ett méte samt en broschyr.”

Autismspektrumdiagnosen kan ibland vara svar att stélla och tar darfor tid. Svarigheter och det
vissa foraldrar upplever som godtycklighet forfarande kring att stdlla en adekvat diagnos skapar
osdkerhet hos foraldrar.

“Har varit sa diffust och manga kansken under 2 drs utredning att jag kdnner mig vilsen
och otrygg. Min dotter fick veta via ett brev hon fick utan méjlighet att stélla fragor.

FORALDRARNAS ONSKEMAL OM INFORMATION
OM DIAGNOSEN

Foraldrar 6nskar att de far en adekvat information om barnets AST av kunnig personal. Manga
uttrycker att informationen bor ske i flera steg. Information av det héar slaget kan innehalla
mycket som &r svart att ta in och processen att bearbeta det som formedlas behover fa ta tid.
Manga efterlyser darfor en uppféljning av den forsta informationen for att fa mojlighet att
stalla alla de fragor de inte maktade med vid det forsta besdket men ocksa for att de vid det
forsta tillfallet varit for skakade for att forma att ta in vad som blev sagt. Foraldrar efterlyser
ocksa att barnet ska fa information, sa att inte ansvaret att forklara helt faller pa foraldrarna.

Foradldrar som ar missnojda lyfter fram att de saknar information om vart de kan vanda sig for
att fa stod. Vad hander efter utredning och diagnos? Vart vander man sig i samhallet, hur kan
man stoétta sitt barn, vad kommer det hér att innebara for barnet dr andra fragor som de 6nskar
fa information om. Man Onskar fa saval muntlig som skriftlig information. Manga menar att det
borde folja en obligatorisk fordldrautbildning direkt efter att diagnosen val har stéllts.

“Man skulle behéva ha en uppfélining efter 6-12 manader for att fa den info igen for att

férsta hur man kan hjélpa barnet i vardagen samt ldra sig strategier att beméta barnet
bra.”

“Fick inget material, sa ddr satt man sjilv med ett barn med diagnoser och visste inte
vad jag skulle ta mig till.”
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KONTAKTEN MED MYNDIGHETER EFTER DIAGNOS

De allra flesta, 85%, som svarade pa enkdten uppger att de kanner till att kommun och
landsting, enligt SoL och LSS, har skyldighet att erbjuda stod till foraldrar som har barn med

funktionsnedsattningar.

Figur 4. Vem/vilka gav dig informationen om ritt till stéd enligt SOL och LSS?

Svarsalternativ Ar;t:)lcs(;/:tr !
Minns inte 6,5%
Jag har sokt information sjélv pa exempelvis natet 39,9%
Utredande teamet 18,0%
BUP 28,5%
Habiliteringen 34,0%
Socialtjansten 6,3%
Anhdrigkonsulent 1,6%

Forédldrarna uppger att de har fatt informationen fran olika hall, men framst fran BUP och
habiliteringen. Manga har dock sokt reda pa informationen sjilva framst via internet.

Figur 5. Vilka har man haft kontakt med?
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Trots att man kanner till att man har ratt att fa stod ar det 6verraskande manga som inte har

haft kontakt med LSS- handladggare eller med Habiliteringen.

Nar barnet har en autismspektrumstorning sa har familjen ratt att soka stod enligt LSS. Trots
det uppger bara drygt 60% av de foraldrar som har svarat pa enkaten att de har haft kontakt
med nagon LSS-handlaggare och knappt 70% att de har haft kontakt med habiliteringen. Det
betyder att ca 40 % inte har haft kontakt med LSS-handlaggare och 30% har inte har kontakt
med habiliteringen. Kommunernas anhorigstodjande verksamhet, bland annat i form av
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anhorigkonsulenter, dr det fa som har haft kontakt med. | frisvaren framgar att det rader
ovisshet om vad en anhorigkonsulent 6verhuvudtaget ar. Med andra ord sa finns det
anhorigstddjande verksamhet i saval landsting som kommun men av ndgon anledning sa far
inte foraldrarna kunskap om den eller har, av olika skal, inte kunnat ta del av den.

BEMOTANDE

| frisvaren ser vi den tydliga kopplingen mellan adekvat bemd&tande och kunskap om
funktionsnedsattningen. Flera fordldrar motiverar undermaligt bemdtande med bristande
kunskap hos de myndighetspersoner som de moter om de specifika symptom som
Asperger/AST innebar.

Figur 6. Tycker du att du har blivit tagen pa allvar nar du beskriver ditt barns
funktionsnedsattning i métet med myndigheter?

Svarsalternativ Ar;%l csc-;lrir !
Ja 11,1%
Ja, oftast 31,5%
Ja, ibland 29,2%
Sallan 17,6%
Nej 10,7%

Majoriteten av de foraldrar som har svarat pa enkaten upplever att de blir tagna pa allvar i
kontakten med myndigheter, men nastan var tredje foradlder sdger motsatsen. Endast knappt
4% svarar att de har mott handlaggare med adekvat kunskap medan 38 % sager att de
handlaggare som de moéter inte eller sallan har kunskap.

Figur 7. Upplever du att det finns kunskap om AST hos de myndighetspersoner du moter
kring ditt barn?

Svarsalternativ Ar;traolcs;/:tr |
Ja 3,8%
Ja, oftast LA
Ja, ibland S
Sallan ASL
Nej 16,0%

| frisvaren framgar att foraldrar har fatt ett gott och adekvat stéd pa platser som exempelvis
habiliteringen dar verksamheten varit sa organiserad att det funnits speciella enheter fér barn
eller vuxna med autismspektrumtillstand. Personalen har da kunnat skaffa sig specialiserad
kunskap vilket har varit avgérande for gott bemotande.

”Vi fick en mycket bra utbildning 4 eftermiddagar i grupp med andra anhériga till
nydiagnosticerade barn.”

”Bra bemétande plus att personalen vet vad detta innebdr. Sként att slippa férklara sig
hela tiden.”
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STORT BEHOV AV STOD | FORALDRAROLLEN

Foraldrar har ratt till stod enligt paragraf 9.1 i LSS (1994) och som handlar om Rad och Stod. |
propositionen betonas vikten av att féraldrarna, men dven syskon, far del av insatserna inom
radgivning och annat personligt stod. Ett tidigt stod till foraldrarna kan vara avgérande for
familjens mojlighet att ta hand om barnet pa ett siatt som gynnar dess utveckling. Lagtexten till
betonar ocksa att de som ger sarskilt stod ska ha sarskild kunskap om funktionsnedséattningen.
Trots det verkar stodet inte komma fordldrarna till gagn daven om behovet ar stort.

Sedan 2008 finns ocksa en forstarkning av Socialtjanstlagen (SOL) som sadger att kommunerna
ska och har en skyldighet att erbjuda stod till anh6riga som tar hand om en person med
funktionsnedsattning. Det ar en forstarkning av lagen som tidigare endast sa att kommunerna
bér erbjuda stod. Manga kommuner har tidigare enbart erbjudit stod till anhoriga som vardar
aldre, men vander sig numera aven till anhoriga till personer med funktionsnedsattning, vilket
inte alltid ar kant.

”Vad dr en anhérigkonsulent? Tror inte att det finns i var kommun.”

“Ndr jag ringde till kommunen och fragade om anhérigstéd kopplade man mig runt till
tre olika personer som inte visste ndgonting om anhérigstod.”

“Finns inget anhérigstéd i kommunen fér oss som vardar unga. BUP ger inget
férdéldrastédd inte ens vid barnens suicidférsék, habiliteringen ger bristfdllig info. Viss
info helt inaktuell.”

Figur 8. Skulle du, for egen del, behova stod i form av radgivning, information, avlastning och
samordning?

Svarsalternativ Antal svar i
procent

Ja 84.9%

Nej 15,1%

Pa den direkta fragan om man upplever sig vara i behov av stod i form av radgivning,
information, avlastning och samordning sa svarade 85% av foraldrarna att de behover stod for
egen del.

“Tycker att hjdlpen pG BUP bara handlar om hur jag ska bete mig mot barnet eller vad
barnet behéver. Inte alls hur jag och pappan mdr eller hur sorgen bearbetas efter
barnens diagnoser. Onskar att vi fick hjélp med vdra egna kénslor. Jag har férsékt, men
dad far vi bara rad med hur vi ska bete oss. Tex att jag tycker att det kéinns besvdrligt,
jobbigt osv. Nu férséker jag inte mer for det kénns som det dr skamligt att vi ocksa har
behov. Har ocksad i kontakt med specialpedagog pa skolan upplevt att bli tillsagd direkt
jag bérjade grdata att det inte ér sd bra att grata for da kan barnet fa skuldkdnslor.”
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Figur 9. Har du blivit erbjuden st6d i egenskap av foralder?

Svarsalternativ Ar;t:)lcs;/:tr !
Ja 24.1%
Ja, men jag behdver mer 38,9%
Ja, men jag har inte kunnat ta del av det 8,7%
Nej 28,2%

Majoriteteten av de svarande foéraldrarna har blivit erbjudna stod i form av stodsamtal,
anhorigtraffar, foraldrautbildning, radgivning av kurator/psykolog eller avlosarservice. | svaren
framkommer tydligt att foradldrarna efterfragar ytterligare stod da det stod de fatt inte varit
tillrackligt. Nastan var tredje féralder har inte blivit erbjuden nagot stod alls.

Manga har inte heller kunnat ta till sig det stéd som erbjudits. Anledningarna det ar flera men
manga lyfter fram de rent praktiska svarigheterna att ta sig till olika anhoérigstédjande
aktiviteter. Det kan vara stora avstand som forsvarar men ocksa att man inte har mojlighet att
lamna sitt barn under exempelvis foraldratraffen eller utbildningstillfallet.

Andra poangterar att insatserna man blir beviljad eller erbjuden inte stimmer 6verens med
behovet man har. Har lyfter foraldrarna sarskilt att de som beviljar eller erbjuder insatserna
inte forstar vad familjerna behéver eftersom kunskapen om vad AST innebar inte alltid finns.
Kunskapsspridning till aktorer inom kommuner och landsting efterlyses for att bemdtandet och
insatserna ska vara adekvata.

Manga menar dock att de har fatt god hjalp av de foraldrautbildningar, anhorigtraffar och
forelasningar som de tagit del av men manga 6nskar ocksa ett praktiskt samordningsstod.

SVART ATT TA TILL SIG STOD FOR EGEN DEL

“En fungerande skola skulle vara det bdsta stédet fér mig!”

N&r man har ett barn med AST innehaller vardagen ofta ytterligare praktiska och emotionella
pafrestningar utéver det som andra familjer utan funktionsnedséattningen lever med. | fragan
som lyder "Vilken insats/insatser tror du skulle hjalpa dig?” lamnades utrymme till frisvar och i
dem framgar det att foraldrarna 6verlag har svart att svara pa fragor som kretsar kring deras
eget behov av stod. Manga viljer att istéllet lyfta barnets behov av stéd. Flera foraldrar
papekar hur barnens maende ar avgoérande nar det kommer till att man som féralder ska
fungera. Om barnet mar daligt av olika anledningar sa ser foraldrarna fa mojligheter till eget
valmaende. Svaren speglar en frustration 6ver att skolan inte fungerar, att det ofta ar langa
vantetider for att verkligen fa beviljade insatser, svarigheter i kontakten med Férsdkringskassan
och bristen pa hjalp till barnen/ungdomarna sjalva mm. Sa ldnge det praktiska inte fungerarien
familj ar det svart att ta till sig stédsamtal, anhoériggrupper och foraldrautbildning. Det héar &r
naturliga resonemang men férhoppningen ar anda att foraldrarna ska kunna se sina egna
behov och ocksa bli medvetna om att de har ratt till stod for egen del.

| frisvaren framkommer dock ocksa flera insatser som foraldrarna tror skulle kunna innebéra ett
bra stod till foraldrar till barn med AST. Kunskapspridning om AST ligger inte forvanande i topp.
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VILKA INSATSER SKULLE UPPLEVAS SOM STODJANDE?

Utover det uppenbara behovet av att stodet runt barnet ska fungera innan foraldrarna
upplever att de kan dra nytta av foraldrariktade stodinsatser, sa lyfter de sarskilt vissa insatser.
Insatserna som foljer ar sddana som foraldrarna sarskilt efterlyser, 6nskar mer av och/eller ar

nojda med.

Figur 10. Vilken insats/insatser tror du skulle hjilpa dig?

Svarsalternativ ATEY S

procent
Stodsamtal 55,2%
Anhdrigtraffar for erfarenhetsutbyte 61,8%
Informationstréffar och/eller férelasningar 58,0%
Radgivning via kurator/psykolog 54,1%
Radgivning via anhorigkonsulent 25,5%
Avldsarservice 34,2%
Foéraldrautbildning 41,7%
Samordningstdd nar det kommer till kontakter kring 63.1%
mitt barn s
Utbildning

Behovet av utbildning I6per som en rod trad genom foraldrarnas svar.

1.

Utbilda personal

Foraldrar efterlyser storre kunskap hos den personal de moter. Manga upplever att det
blir tagna pa allvar men maste anda forklara sjalva diagnosen och dess specifika
symptom, och kdnner att de trots ett positivt bemotande inte blir forstadda.

”Ge adekvat utbildning till personal inom skola, vdrd och omsorg. Som det dr nu
blir det ofta ett felaktigt bemétande som forvdrrar stress och dngest hos 0ss.”

Nar man inte blir férstadd ar det latt att borja tvivla pa sig sjalv. Féraldrar lyfter fram
hur viktigt det ar att mota personal som har kunskap och fantasi nog att kunna satta
sig in vad det innebar att leva med ett barn med AST

“Bra bemétande plus att personalen vet vad detta innebdr. Sként att slippa
férklara sig hela tiden.”

Manga upplever alltsa att de far insatser beviljade, men att de insatser man far ofta
inte motsvarar de behov man har. Insatserna kan da bli en belastning snarare &n en
hjalp. Man efterlyser storre kunskap hos handlaggare och dven hos dem som utfor den
beviljade insatsen sa att man som foralder inte behover kdmpa for att fa den hjalp
man har ratt till.

“Hdnger mycket pG den som ska verkstdlla LSS-besluten. Ingen I6sningsfokus

ddr. Far I6sa mycket med personal, dvs hitta avlésare och ledsagare sjélv. Vet
inte om det dr mitt jobb som férélder?”
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2. Fordldrautbildningar/informationstraffar/foreldsningar
Foraldrautbildningar &r ofta uppskattade och ger verktyg i ett fordldraskap dar manga
kanner sig vilse och ensamma. Flera fordldrar namner féraldrautbildningar som en
viktig tidig insats och habiliteringen, som ofta ar anordnare, far positiva omdémen for
sina insatser. Sarskilt om man lyckats dela in grupperna sa att alder pa barnet och
dennes symptom av funktionsnedsattning ar liknande.

“Férdldrautbildningarna, till skillnad mot anhérigtréffarna, har varit bra och
uppskattade. Skillnaden dr att dessa har letts av kunniga och kompetenta
personer som styr sammankomsterna. Har varit pd mdnga bra féreldsningar
genom habiliteringen.”

”De borde ha ett I6pande program fér fordldrar ddr man far information och
kontakt med andra férdldrar ganska snabbt. Man har massor av fragor nér
diagnosen dr ny och man saknar en helhet och kénner sig ganska ensam och
férvirrad i det hela.”

Anhorigtraffar

Genom att traffa andra i liknande situation kdnner man sig inte s ensam, utan kan dela
erfarenheter och fa bekréaftelse i sin foraldraroll. Det kan vara skont att hora andra satta ord pa
det som ”bara snurrar”.

“Det bdsta har varit anhdérigtréffarna. Att fa styrka i att veta att man inte ér ensam. Vi
skrattar mycket tillsammans, fér att vi kan det, f6r att vi kéinner sa vdl igen oss i vissa
situationer. Vi hjdlper varandra och ger varandra hopp och trést som ingen
professionell har gett oss. Men vi vill géirna ha med professionella i samtalsgruppen fér
att de kan ge oss svar pa frdgor som vi sjdlva inte vet svaren pa.”

Individuellt stéd och radgivning

Utover grupptraffarna lyfter man ocksa fram behovet av individuellt stéd i form av stodsamtal.
Stodsamtalen kan inte alltid ersattas av gemensamma traffar utan ibland behéver en foralder
fa maojlighet att samtala kring sin egen unika situation.

”Stédsamtalen gav mig nya verktyg i métet med min dotter. Kuratorn hjélper mig med
t.ex. ansékningar fér min dotter.”

Samordningsstod
”Jag orkar inte allt sjélv”

Av svaren framgar det att foraldrarna anser att kommuner och landsting kan férbattra stodet
genom samordning mellan olika instanser, att samarbeta mellan olika intressenter som méter
barnet i vardagen och att mer utbildning till personal anordnas. Det ar vanligt att foradldrarna
sjalva far vara en slags sambandscentral mellan olika instanser och att de sjalva far leta ratt pa
var de kan fa den information de behdver och vilka rattigheter de har.

“Erbjuda samordnade stédinsatser mellan olika instanser, fér bade barn o fordldrar. Det
dr svart for en ndstan utbrdnd férdlder att sjélv hitta, séka och samordna, det tar sd
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mycket tid o kraft som man inte har.”

”Ordna en samordnare fér barnet/ungdomen, som har hela familjen i fokus och dr
beredd att verkligen lyssna. Kommunikation emellan enheter fungerar mkt ddligt, att se
helheten saknas. Inte skjuta ansvar 6ver till varandra, utan hjélpas Gt éver grénser, fér
att l6sa problem. Skaffa anhérigkonsulent fér funktionshinder i kommunen. Erbjuda
ersdttning for att ga ner i arbetstid, for att orka med alltihop.”

Behovet av egenstdd och att foréldrarna sjalva fa kunskaper om och forstaelse for
funktionshindret och dess konsekvenser far komma i andra hand. Manga efterlyser ett
holistiskt synsatt dar yrkesverksamma ser till hela manniskans/familjens behov.

“Ha ett helhetstdnk kring barnet ddr ett team fran alla instanser samarbetar kring
barnet/familjen. | dag dr det oftast jag som férdlder som mdste se till att instanser
samarbetar, se till att méten med alla kommer till handling!! Jag skulle 6nska att det
fanns en koordinator som hjdlte till med alla kontakter och allt det praktiska som man
som férdlder behéver. Detta skulle medverka till att jag som mamma skulle helt kunna
dgna min tid till mitt barns maende!”

AvlGsarservice
" Aviésarservicen dr guld vird! Gor att vi éverlever”

En god avlosarservice skulle kunna ge hela familjen lite andrum, men det fungerar inte alltid
som det ar tankt da familjerna ofta upplever att de som arbetar som avldsare inte &r tillrackligt
kunniga. Det blir dd mera belastning an hjalp.
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NAR ALLT DET EGNA FORSVINNER

“Att ndgon gdng slippa ta hand om allting. Kunna fa vara en familj. Att omgivningen
kunde forsta hur tdrande det dr och hur trétt man kan vara. Trots att barnen dr vuxna
fungerar de éndad inte som sddana”

Att leva med ett barn med Asperger/AST innebar ofta att man under lang tid och pa ett mer
genomgripande plan tar ett stort foérdldraansvar som manga andra foréldrar efter hand "vaxer
ur”. Ett barn med AST mognar ofta senare &n sina jamnariga, manga saknar eget umgange och
foraldrar tenderar att kompensera for saval kompiskontakter som andra skyddsnét. Det ar
ocksa ofta svarare att hitta fungerande fritidsaktiviteter till ett barn med AST och 6verlag ar
manga barn med asperger/AST knutna till hemmet langt upp i aren. Flera foréldrar vittnar om
en situation dar man ar smabarnsféralder under en betydligt mycket langre tid &n foraldrar till
barn utan AST.

” Jag 6nskar mer avlastning och tid fér mig. Jag har inte en enda dag eller natt dér jag
kan pusta ut eller ha tid till nagot eget utan att stdndigt passa mitt barn”

Manga foraldrar uppger ocksa att de har svart att frigora tid till egna aktiviteter eftersom
barnet inte kan lamnas ensamt och inte heller kan passas av ndgon annan utan vidare. Vanligt
vid asperger/AST ar en forandringskanslighet, behov av kontinuitet och svarighet att knyta an
till andra utanfor familjen. Det kravs ocksa stor kunskap om funktionsnedsattningen hos den
som ska ta hand om barnet vilket ar svart att forvanta sig hos en “vanlig” barnvakt. Behovet av
stéd av omgivningen ar stort men fa far det.

VAD HANDER MED UMGANGET?

”Onskar att man blivit "erbjuden" barnvakt/avlésning ofta nir sonen var liten. Kanske
ndgon som tog med honom ut pa olika saker nu ndr han dr vuxen, som han Gr
intresserad av, eftersom han inte har ndgra vinner. Som det ér nu sG mdste jag som
mamma fixa allt. Komma med initiativ, planera och fixa, och genomféra. Det tar s
mycket tid och energi!!”

Figur 11. Upplever du en fordndring i ditt umgénge med sldkt och vanner pa grund av er
hemsituation med barn med AST?

Svarsalternativ Antal svar i
procent
Ja, mycket mer kontakt 0,7%
Ja, mer kontakt 1,9%
Ja, mindre kontakt 31,1%
Ja, mycket mindre kontakt 41,5%
Nej, samma som innan 24,7%

Ensamheten i fordldraskapet och det tunga ansvaret att skapa och uppratthalla en fungerande
vardag kring barnet dr aterkommande teman i frisvaren och speglas ocksa i frisvaren. Det ar
|att att anta att slakt och vanner kliver in och hjalper till med avlastning och stod nar en familj
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far ett barn med en funktionsnedsattning som starkt praglar vardagen for familjen. Darfor ar
det férvanande att se att mindre an 1 % upplever sig ha “mycket mer kontakt” (2% anser sig ha
"mer kontakt”) med slakt och vanner pa grund av hemsituationen med barn med AST. Medan
42 % upplever att de har "mycket mindre kontakt”. 31 % uppger att de har "mindre kontakt”
an innan. Behovet av att samhallet arbetar med kompensatoriska stodinsatser far har sin
delforklaring.

AVLASTNING
Figur 12. Far du avlastning av sldakt och vinner med ditt barn?

. Antal svari
Svarsalternativ procent
Ja, ofta 4,7%
Ja, ibland 16,1%
Ja, lite 27,2%
Nej 52,0%

Sa manga som 52 % menar de inte far nagon avlastning av sin omedelbara omgivning medan

5 % svarar att de far avlastning ”“ofta”.

Genomgaende i enkatsvaren ar dnskemal om att slakt och vanner ska informera sig om barnets
funktionsnedsattning sa att de blir tryggare i kontakten med barnet. Manga upplever att
omgivningen drar sig undan eftersom de inte forstar barnets uttryck och beskriver att
okunskapen om AST gor att slakt och vanner istallet skuldbeldgger foraldern och barnet for de
svarigheter i sarskilt socialt samspel som barnet uppvisar. Det ar en bidragande orsak till att
vissa foraldrar ocksa sjadlva drar sig undan det som under andra omstandigheter hade kunnat
vara ett fungerande skyddsnat.

”Onskar att hans farférdldrar skulle ha férstdelse och vilja sétta sig in i vér
vardag. Inte vara sa férdémande och bara anse att han dr vidrig och
ouppfostrad.”

Den bristande kontakten med - och hjdlpen av - familj och vanner ar en trolig delférklaring till
det stora behovet av samhalleligt stod.

Som svar pa fragan ”Vilket slags stod skulle du 6nska att du och din famil;j fick av din omgivning

som skulle upplevas som avlastande for dig som féralder” finns flera svar med liknande
budskap. Ett av de vanligast férekommande 6nskemalen ar forstaelse.

HOPP OM FORSTAELSE

“Det béista stddet vore om omgivningen hade kunskap om asperger.”

Forstaelse for hur autismspektrumtillstand kan ta sig uttryck och gedigen kunskap om hur man
kan bemota en person som har AST. Manga vittnar om hur familjen blir isolerad pa grund av
att forstaelsen hos omgivningen ar liten och att man darfor drar sig fran umgéange for att slippa
forklara hur barnet ar och reagerar.
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“Mer férstdelse kring att det handlar om vdlbehévt stéd och anpassningar, inte ddlig
uppfostran. Att de blev ambassadérer for att vi alla éir olika. Att fler férstod sa vi slipper
Iatsas att allt dr bra for vi vet att de inte férstar problemet. Att kunna tala ut med
ndrstdende.”

”Min son behéver leka med andra barn som har féréldrar som forstar”

ENGAGEMANG

Ett annat vanligt forekommande 6nskemal i enkaten ar avlastning och engagemang i barnet.
Det ar onskvart av flera olika anledningar. Foradldrarna 6nskar mer tid fér syskonen som inte har
AST, for parrelationen, for hdlsan och framfor allt for vilan. Men det finns ocksa en 6énskan om
att det kommer in engagerade vuxna som har ett genuint intresse fér barnet med AST och som
vill ge barnet fler vuxna som bryr sig om.

“Att sldkt och vdnner tog med honom pa aktivitet ndgon gdng. Att de hdller kontakten
med honom och hdller reda pd vad som hénder i hans liv dGven om kontakten kan bli
ensidig.”

“Att anhériga skulle vaga hjdlpa till med dottern. Eftersom skolan inte har fritids och
kommunen vdégrar hjdlpa till med fritids vid lov och studiedagar ér det mycket
problematiskt med barnomorgen.”

“Férstaelse for vdr situation, att man inte tror att var son inte dr sjuk/ouppfostrad etc.
Att folk inte var sd rddd att ta kontakt. Var son dr inte annorlunda én andra, men ibland
kan han inte vara social.”

Manga vittnar om ett ointresse hos omgivningen for att ta med barnet pa aktiviteter eller sjalva
komma pa spontana besdk och manga sager ocksa att de sjdlva drar sig for att kontakta och be
om hjalp. Avlastning upplevs ofta som en belastning istéllet ndr den som ska hjélpa inte har en
forstaelse for hur de ska bemota barnet och ocksa att det saknas aktiviteter som de kan ta sig
till och som fungerar for barnet. Manga foraldrar upplever att de sjalva saval som barnet ar
ensamma/ensamt och att det finns f& aktiviteter som man kan ga pad med héansyn till barnets
funktionsnedsattning och resten av familjens, framst syskonens, behov.

“Att slikt (t ex mormor) vagar ta hand om pojken. Kunskapsbristen dr stor bland slékt
och ndra vinner. Utbildning skulle vara bra. Vi har anpassat vara arbetstider sa att en
av oss alltid ér hemma da sonen gadtt i skolan sporadiskt. Vi skulle behéva fler dagar att
ses som familj. Nu ses vi pa kvdllen och tidigt pd morgonen bara hela veckan, dven
helger.”

”Att barnet kunde vara ddr kanske 1 helg/mdnad sé det blir lite lugnt. Aven lugnt fér
syskonet.”

“Att fler vuxna ser mitt barn. Hér av sig direkt till henne sa att hon far bygga upp sina
egna relationer dven om hon dr tvdr. Skicka kort, sms eller titta férbi”
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VAD HANDER MED PARRELATIONEN?

Pa fragan vilket slags stod man skulle 6nska av sin omgivning ar det manga som namner
behovet av att varda sin parrelation och hur vardefullt det vore om anhdriga kunde hjélpa till
med passning for att pa sa satt l6sgora tid for varandra. Att fa tid att géra ndgot pa tumanhand.

“Att bara en enda gdng kunna ga ut — bara jag och maken fér en middag eller bio vore
helt underbart (har inte hdnt sedan 2007)”

I manga svar framkommer att det finns lite tid till sin partner och att det i vissa fall innebar
sadana anstrangningar att forhallandet inte haller. Flera lyfter behovet av att fa tid att bara
vara tillsammans och inte alltid gd om varandra nar det kommer till omvardnaden om barnet.

“Ser efter separationen att ingen av alla behandlare tog upp fragan hur vi klarade oss i
relationen. Alla bara tyckte att vi var duktiga tills det brakade.”

”Fad hjédlp och tips om hur man vdrdar férhdllandet ndr det ér sa hdr. Man lever med
stdndig oro och det dr viéldigt Idtt att det gar ut 6ver min nya sambo. Hur ska han orka?
Det dr ju inte ens hans barn. Fast han férséker. Jag dr oftast sa trétt att jag inte orkar
hitta pd ndgot utan bara umgds pd tu man hand. Vill inte att detta ska braka, for jag
behéver min sambo.”

Flera foraldrar berattar att de upplevt kris i forhallandet men att man har klarat relationen pa
grund av familjeradgivning. Och andra menar att deras utsatta situation snarare har starkt
relationen.

”Det var VALDIGT péfrestande i vér relation och jag funderade pé separation. MEN —
sedan fick vi en mycket bra parterapeut genom kommunen (tack kommunen!) och
lyckades vénda pa allt. Sedan gjorde min man en neuropsykutredning och har férstatt
hans svdrigheter béttre nu.”

Nagra papekar ocksa det orimliga i att separera dven om det ar tufft. Man upplever inte att
man skulle klara ansvaret for barnet sjalvt och att barnet inte heller ar rustat att klara dubbla
boenden med de behov av kontinuitet som ofta féljer en Asperger/AST-diagnos.

“Vi ér mycket sammansvetsade MEN brakar nufértiden otroligt mycket! Separation

hjdlper ingen hemma hos oss. Snarare tvért om, ingen skulle klara av flera boenden,
varannan vecka-system eller annat och ensamt ansvar dr lika med undergdng.”
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ATT BLI SJUK AV FORALDRASKAPET

”Onskar praktisk hjélp. Helgavlastning som faktiskt fungerar éven fér en ”svér” unge.
Jag har stundtals varit pa grdnsen till utmattning och bara gatt till jobbet for att jag
inte stdr ut hemma. Ett sdtt att fG en normal stund pd dagen. Detta har blivit bdttre nu
dd sonen dr dldre men ett tag drémde jag om att jag skulle bli sjuk och inlagd pa
sjukhus fér att fa en legitim anledning att vila”

Det framsta syftet med enkatundersékningen var att se hur foraldraskapet till ett barn med
AST paverkade foraldrarnas maende och mojlighet till en fungerande vardag med arbete,
fritidsaktiviteter och socialt liv. Attentions medlemmar som lever med barn med AST vittnar
ofta om upplevelser av forhojd stress, oro och sémnbrist och svaren pa enkatfragorna som
exempelvis rorde arbetet bekraftade bilden av att formagan att arbeta paverkas av det extra
utmanande foraldraskapet och effekterna darav. Nedan féljer hur féraldrar svarade kring
arbetstid, sjukskrivningar och avbrutna arbetsdagar till foljd av barnets funktionsnedsattningar
och

GAR NER | ARBETSTID

“Ténk om jag kunde arbeta deltid istdllet, dr oerhért stressad av att inte récka till och
hinna med alla kraven. Att arbetsgivare har mer férstdelse for situationen”

Figur 13. Har du gatt ner i arbetstid pa grund av ditt barns funktionsnedsattning?

) Antal svar i
Svarsalternativ procent
Ja 62,9%
Nej 37,1%

63 % uppger att de har behovt ga ner i arbetstid for att klara balansakten att varda sitt barn
med AST och arbeta. Detta far naturligtvis konsekvenser for karridgren och den framtida
levnadsstandarden. Effekten av ga ner i arbetstid for anhorigvard ger i langa loppet en
forsamrad pension och som direkteffekt en lagre inkomst som skapar ytterligare stress.
Behovet av att korta sina arbetsdagar ar stort, vilket framkommer i frisvaren men manga
uppger att de inte har rad och darfor arbetar 6ver sin och sin familjs formaga.

”Jag 6nskar att det hade varit méjligt att arbeta mindre. Upplever att jag aldrig vilar”

“Ekonomiskt stéd fér att kunna férvérvsarbeta kortare dagar”
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AVBRUTNA ARBETSDAGAR

“Tdnk om skolan fungerande!! Nu dker jag skytteltrafik till skolan och hdmtar hem ett
barn som gdtt fullkomligt i Is. Vad gér vi om jag férlorar jobbet?!”

Figur 14. Avbryter du din arbetsdag pa grund av situationer som uppstar kring ditt
barn pa grund av dennes funktionsnedsattning?

) Antal svari
Svarsalternativ procent
Ja, ofta S
Ja, ibland g
Sallan Ve, 17
Nej 10,7%

33% menar att de “ofta” avbryter arbetsdagen pa grund av situationer som uppstar kring
barnet pa grund av dennes funktionsnedsattning. Frisvaren skvallrar bland annat om en
handfallen skola som ofta tillkallar féraldern nar barnet inte klarar skolans férvantningar och
av olika anledningar “kraschar”. Andra beskriver situationer nar barnet blir hemmasittande och
inte gar till skolan alls och att man da har svart att lamna barnet hemma under langre perioder
under dagen. 41 % menar att de "ibland” lamnar arbetet pa grund av situationer som uppstar
kring barnet. Sammanlagt upplever alltsa 75% av féradldrarna att arbetslivet paverkas pa grund
av avbrott.

Flera uppger att det varit tvungna att helt sluta arbeta eftersom de inte kan kombinera arbete
med behoven hos barnet med Asperger/AST.

“Fatt avbryta min karridr pga av att kommunen inte kunde ordna en hdllbar skolgéng
for mitt barn. Skulle 6nska att kommunen hjdlpte mig till ett nytt arbete som jag kan
kombinera med férdldraskapet. Dels fér att komma ut lite socialt men till stérsta delen
pga vdardbidraget dr lagt jdmfért med tidigare 16n.”

MANGA OLIKA FAKTORER LEDER TILL OHALSA

Generell oro i vardagen, forhojd stress och bristande sémn, i kombination med att ha fa andra
att dela sin situation med, bidrar inte 6verraskande till ett svart slitage pa en méanniska. Ett
slitage som i varsta fall kan resultera i ohalsa och minska chanserna till exempelvis arbete. |
enkatsvaren till fragan om man "ar eller har varit sjukskriven pa grund av utmattningssyndrom
som man kan harleda till barnets funktionsnedséattning” bekraftas misstanken om att manga av
foradldrarna lever med alltfor hog belastning och anspanning och att mojligheterna till vila och
aterhamtning ar fa.

OKAD STRESS

“Jag upplever att jag sjdlv skulle behéva fa hjélp med att hantera situationer som
uppstdr. Alltsg, for min egen del, hur jag ska hantera den stress som man kdnner.”

Pa fragan om man upplevde en 6kad stress pa grund av barnets funktionsnedsattning sa
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svarade 73% att de ofta upplevde en 6kad stress. 68 % kdnde ofta oro pa grund av barnets
funktionsnedsattning.

Figur 15. Upplever du 6kad stress pa grund av ditt barns funktionsnedsattning?

) Antal svar i
Svarsalternativ procent
Ja, ofta FEa
Ja, ibland 2B
Sallan e
Nej 0,7%

“Jag har fatt en massa egna psykiska och fysiska stressymptom. Men ingen ger mig
sjukskrivning eller erbjudande om att gad ner i arbetstid vilket skulle behévas. Jag har
fatt ga hos en kurator pd vdardcentralen som var jdttebra men fick sluta pé grund av
tidsbrist.”

Figur 16. Upplever du oro pa grund av ditt barns funktionsnedsattning?

) Antal svar i
Svarsalternativ procent
Ja, ofta i
Ja, ibland 2ol
Sallan e
Nej 1,0%

Flera foraldrar beskriver att de ofta upplever mycket oro kring hur deras barn ska klara sig i
samhallet och inte minst i skolan. Hur ska det ga i framtiden? Vad hdander om jag inte finns kvar
och kan hjalpa mitt barn? Hur ska det ga med skolan? Far jag behalla jobbet om det fortsatter
sa har? Och vad hander med syskonen som ofta hamnar i skuggan av sitt funktionsnedsatta
barn? Det har ar aterkommande fragestallningar i frisvaren och det ar tydligt att oron paverkar
livet pa flera satt. Den trottar och riskerar att man utvecklar nedstdmdhet och i varsta fall
depressioner.

“Det kdnns som att JAG inte finns ldngre. Allt jag tdnker handlar om mitt barn och hur
ddligt allt dr omkring oss”

| flera svar berattar foraldrarna om sorg, ledsenhet och frustration 6ver att inte veta vilka
alternativa vagar som finns fér ens barn och hur man kan fa hjalp att fa ordning i det man ofta
upplever som kaotiskt.

Figur 17. Med vilka kan du prata om din oro?

) Antal svari
Svarsalternativ procent
Ja, flera Ue, 2%
Ja, ett par B
Ja, en AL
Nej 14,5%
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“Min man. Det ér utldmnande att prata om man mdste kénna 100% tillit och man har
inte tid till att underhdlla en vinskap till den graden.”

Pa fragan om man upplever att man har nagon att prata med sa svarade majoriteten att de
hade det. | frisvaren som foljde sa uppgav de flesta att de framst talade med sin partner eller
med sina egna foraldrar. Mormodrar ar 6verrepresenterade som samtalspartners vilket kanske
inte ar konstigt med tanke pa att det ar flest kvinnor som svarat pa enkaten. Flera motiverar
valet av samtalspartner med att den andre redan ar insatt i problematiken och kdnner barnet.
Man behover inte forklara situationen utan omstandigheterna ar redan kanda.

Andra som namns ar foraldrar man traffat via intresseorganisationer som exempelvis Attention
och via Facebookgrupper som handlar om funktionsnedsattning. Vissa namner kuratorer och
psykologer. Ett vanligt svar &r “en van”. Det ar gladjande att sa manga upplever att de kan dela
sin oro med nagon men det ar ocksa en alltfor stor andel, 15%, som uppger att de inte har
nagon att prata med.

SOMN
Figur 18. Ar din somn paverkad av ditt barns funktionsnedsittning?
. Antal svar i

Svarsalternativ procent

Nej 23,1%

Ja, mycket 29,8%

Ja, ganska 25,1%

Ja, lite 22,0%

30 % upplever att deras somn ar mycket paverkad (25 % svarar att smnen ar "ganska
paverkad) pa grund av barnets funktionsnedsattning. Det framkommer inte om det ar stressen
och oron kring barnet som stor den viktiga somnen eller om det ar barnet som sjélv haller
foraldern vaken. Ett vanligt symptom vid AST ar dock somnstorningar och ojamn aktivitetsniva.

SJUKSKRIVNINGAR

Figur 19. Ar du — eller har du varit - sjukskriven pa grund av utmattningssyndrom som
du kan harleda till ditt barns funktionsnedsattning?

. Antal svari
Svarsalternativ procent
Ja 46,9%
Nej, men riskerar att bli 23,7%
Nej 29,4%

“Jag dr sjukskriven 50% sen augusti. Innan dess var jag sjukskriven 100% i 3 mdnader.
Jag arbetar men kdnner sténdigt att jag blir ifrdgasatt exempelvis frén
Férsdkringskassan mfl. Jag funkar pG jobbet men mitt jobb med sonen, fér sonen, kring
sonen och som sambandscentral for myndigheter, skola, habilitering, slékt och
vdnner... Ja, jag pallar inte mer helt enkelt. Men jag dr ensam och kan inte ga ner i
arbetstid. 25% vdrdbidrag récker inte till det.”
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Sa manga som 47 % svarar att de ar eller har varit sjukskrivna pa grund av utmattningssyndrom
som de kan hérleda till fordldraskapet kring sitt funktionsnedsatta barn. 24% uppger att de
upplever att de ar pa vag att bli eller borde bli sjukskrivna. Det &r alltsa ungefar 70% som
uppger att de har varit, ar eller ar pa vag att bli sjukskrivna. Det ar alarmerande siffror som
maste uppmarksammas.

“Jag kommer nog aldrig kunna komma tillbaka tror jag inte. Har varit sjukskriven i tre
dr och jag énskar att ndgon har satt stopp innan. Sett att jag hade behévt hjélp innan
det inte gick Iéingre. Eller att jag hade fattat sjédlv. Man kan inte arbeta 100% och inte
sova och leva i ett kaos hur Iéinge som helst. Till slut tar man slut.”

Att bli sjukskriven och ga ner i arbetstid for att klara sitt fordldraskap till ett barn med
Asperger/AST innebar flera ekonomiska konsekvenser bade i nutid och i framtiden. Det
minskar dven karridrmajligheterna vilket i sig ar svart att mata i pengar men som rimligtvis
borde innebdra ekonomiska forluster for individen.
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SAMMANFATTANDE

“Alla dr sa trétta pd att héra om min oro. Det dr ju ett “problem” som aldrig far en
I6sning, ddrfér dr det tréttsamt, tjatigt och vérdel6st. Har slutat prata med nérstdgende
om det, for det dr bara TRIST. Men inuti hdller jag pd att ta slut.”

Det gar inte att ta miste — sarskilt i de fria enkatsvaren - pa den stress och oro ménga foraldrar
upplever i sitt foraldraskap. Kanslan av att forvantas ta fullt ansvar for sitt funktionsnedsatta
barn och for dess behov gor att manga upplever att de brénner ut sig eller “gar pa knana”.

Flera foraldrar uppger att de far agera som sitt barns representant i de flesta moten. Som
foradlder forvantas du veta allt om ditt barns funktionsnedséattning och formedla den
kunskapen vidare. Eller snarare tvingas manga foéraldrar att bli experter pa sitt barns
funktionsnedséattning. Den standiga kdnslan av att inte racka till pa arbetet, till de andra
syskonen, i karleksrelationen och maijligheten till aterhdmtning skapar kansla av vanmakt som
tydligt bidrar till forhojd risk for sjukskrivningar. Den hoga andelen foraldrar som ocksa
upplever stor paverkan pa den egna somnen indikerar ocksa att det kan vara svart att
balansera de olika delarna.

Flera foraldrar uppger i frisvaren att de blivit sjukskrivna pa grund av att barnets skola inte
fungerat och att pressen pa att jonglera alla kontakter blivit for stor. Krasst kan man
konstatera att nar ansvariga inte gor sitt arbete kring de har familjerna kan inte féraldrarna
inte heller arbeta.

Sjukskrivningar pa grund av utbrandhet tenderar att bli langdragna och paverkar
mojligheterna att planera sin karridr. Forutom det omedelbara inkomstbortfallet paverkas
naturligtvis ocksa individens pension. Sjukskrivningarna paverkar inte bara individens
levnadstandard pa saval kort som lang sikt utan innebar ocksa samhéllskostnader som inte ar
forsvarbara. Om samhdllet inte moter de har barnen och féraldrarnas behov sa riskerar
kostnaderna och lidandet som blir av uteblivet stod att vida 6verstiga kostnaderna och
resurserna som insatserna kraver.
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BEHOV AV INSATSER — ATTENTIONS
FORSLAG PA FORBATTRINGAR

Attention foreslar foljande insatser med stod i foraldrarnas svar i enkdten. Samhallet maste
agera snarast for att bespara en utsatt foraldragrupp stort lidande med allvarliga konsekvenser
for saval individen som samhallet i stort. Attention kraver:

1. Okad kunskap om Asperger/AST i form av utbildning/informationstraffar/forelasningar.
Malgrupper éar:

* Foraldrarna sjalva och syskonen

* Personal pa olika instanser

* Skolpersonal.

* Anhorigutbildningar till 6vrig slakt och vanner

2. Utbildningarna kan bedrivas i landstingets regi men ocksa i kommunens och gérnai
samarbete med intresseorganisationer som har stor kunskap om funktionsnedsattningen.

3. Utarbetade manualer éver hur delgivning av utredningsresultatet ska ga till nar ett barn
har fatt diagnosen Asperger/AST och tydlig information om samhallets stod direkt efter
diagnos med mojlighet till uppféljande samtal

4. Anhorigtraffar som ger mojlighet att traffa andra foraldrar for att hitta fungerande
strategier och fa stéd i att hantera stress, oro och konflikter sa att de maktar med sitt
foraldraskap.

5. Individuellt stod. Mdjlighet till individuella stédjande samtal.

6. Habiliteringen organiseras sa att sarskilda enheter inom ett habiliteringscenter kan
specialisera sig pa Asperger/AST alternativt att sarskilda habiliteringsenheter bildas.
Aspergercenter i Stockholm kan sta modell for hur habiliteringen runt om i landet kan
arbeta med foraldrastédjande verksamhet.

7. Samordningsstdéd. Kommunerna inrattar familjeombud som ska fungera som familjens
samordnande kontaktperson gentemot myndigheter, varden och skolan.

8. Skolan tar sitt ansvar och skapar en fungerande undervisningssituation for elever med
Asperger/AST.

9. Kommuner och landsting utvecklar rutiner for uppfoljning av insatser for att se till att
stodet blir verksamt ocksa i praktiken. Regelverket for hur praktisk avlastning och praktiskt
stod ska utformas for att mota familjernas behov behover ses 6ver.
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