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Sammanfattning

Bakgrund: Autismspektrumtillstdnd dr en komplex neuroutvecklingsstdrning och ar
ett samlingsnamn for tillstdnd som innebér en begrénsning i barnens utveckling
gillande en 6msesidig kommunikation, intressen och socialt samspel. Familjer till
barn med autismspektrumtillstand kan uppleva oro och stress nir de behover soka
vard. Syfte: Syftet med litteraturstudien var att beskriva hur familjer med barn som
har autismspektrumtillstind upplever varden. Metod: En allmén litteraturstudie
baserad pa 13 vetenskapliga artiklar. Resultat: Tre teman framkom: Upplevelser av
vdrdpersonalens bemétande, Upplevelser av kommunikationen med vdrdpersonal och
Upplevelser av vardpersonalens kunskap. Resultatet visade att vardpersonalen inte
individanpassade bemdtandet utifran barnets unika behov utan virdpersonalen borde
anvéanda fordldrarna som experter. Nar kommunikationen med véardpersonalen
upplevdes forsdmrad fick fordldrarna pa egen hand hantera sina egna och barnets
kdnslor. En tydlig kommunikation var en forutsittning for att fordldrarna skulle
uppleva stod 1 motet med varden. Konklusion: Familjen behover fa en
individanpassad vard, detta tillgodosags inte d& familjerna upplever att
vérdpersonalen hade en bristande kunskap och forstaelse. Till foljd av en bristande
kunskap var kommunikation och stdd tva viktiga faktorer som inte kunde tillgodoses.



Title Their special child: How families with children who have
autism spectrum disorder experience the health care

Author Emma Persson och Emma Rosén

Department School of Health and Welfare

Supervisor Barbro Bostrom, Senior Lecturer in nursing, PhD

Examiner Stefanie Obermiiller, Senior Lecturer in Human
Biomedicin, PhD

Period Autumn 2020

Pages 16

Key words Autism spectrum disorder, care, children, experience,
parents

Abstract

Background: Autism spectrum disorder is a complex neurodevelopmental disorder
and it is also a collective name for conditions that involves a restriction of the persons
development of mutual communication skills and their interest in social interactions.
Families of children with autism spectrum disorder can often experience anxiety and
stress concerning when they need to seek care Purpose: The purpose of the literature
study was to describe how families with children who have autism spectrum disorder
experience the interactions with healthcare. Method: A general literature study based
on 13 scientific articles. Results: Three themes emerged: The experiences of
healthcare professionals treatment, The experiences of communication with health
care professionals and The experiences of healthcare staff’s knowledge. The results
showed that the care professionals did not personalized the treatment based on the
child’s unique needs, instead the health care professionals needed to recognize the
parents as experts. When communication skills did not work, the parents had to
manage their own and the child’s feelings. Clear communication was a prerequisite
for parents to experience support in the meeting with the care. Conclusion: The
family needed to receive personalized care, this was not taken into account as the
families felt that the health care professionals had a lack of knowledge and
understanding. As a result of a lack of knowledge, communication and support were
two important factors that could not be met.
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Inledning

Globalt berdknas ca 1,5 procent av befolkningen ha autismspektrumtillstdnd (AST)
(Lord et al., 2018) och i Sverige dr omfattningen omkring 1 procent, vilket motsvarar
15 000 barn och unga (Socialstyrelsen, 2010). AST ér ett samlingsnamn for tillstind
som innebdr att barnen har en begransning 1 utvecklingen gillande en 6msesidig
kommunikation och socialt samspel 1 interaktion med andra ménniskor (Statens
beredning for medicinsk och social utviardering [SBU], 2013). Medicinska tillstdnd
som ADHD, depression, krampanfall och gastrointestinala problem har d@ven noterats i
samband med AST (Sharma et al., 2018).

Vid diagnostiseringen av ett barn med AST kan familjers framtida planering behdva
struktureras om, framtida drdmmar revideras och fordldrarnas roller omdefinieras
(Lutz et al., 2012). Uppfostran av barnet kan kénnas overvildigande for familjen
(Karst & Vaughan Van-Hecke, 2012) vilket kan skapa kdnslor som sorg, angest, ilska
och ridsla (Lutz et al., 2012). Det kommer att vara unika utmaningar {6r familjen
géllande psykologiska och fysiologiska behov men dven den tid och energi som
kommer krévas vid omvardnaden av ett barn med AST (Lutz et al., 2012). Det dr inte
endast for familjen unika utmaningar skapas utan dven for berérd vardpersonal som
forvéntas tillgodose hela familjens behov och stod (Hodgetts et al., 2013). Barnen och
familjerna behover tidigt erbjudas relevant information och praktiskt stod enligt deras
individuella behov (World health organization [WHO], 2019). Stéd och resurser kan
variera mellan olika barn men behovet forekommer ofta dagligen och under hela livet
(Hodgetts et al., 2013). Zwaigenbaum et al. (2016) poédngterar att det i motet mellan
barn, familj och sjukskoterska kommer att krévas en stor kompetens i form av
kommunikation hos sjukskoterskan. Zwaigenbaum et al. (2016) betonar darfor vikten

av en kunskap kring foréldrarnas upplevelser av varden.

Bakgrund
Autismspektrumtillstand

AST ér en komplex neuroutvecklingsstorning (Baumer & Spence, 2018) och ett
samlingsnamn for tillstdnd som innebdr en begrinsning i personernas utveckling
gillande dmsesidig kommunikation, intressen och socialt samspel tillsammans med
stereotypa och repetitiva beteendemonster (Maenner et al., 2016; SBU, 2013).
Avvikelser 1 hur personens sinnesintryck upplevs och bearbetas kan férekomma
(American Psychiatric Association [APA], 2018). Samlingsnamnet AST inkluderar
aspergers syndrom, autistiskt syndrom och atypisk autism (SBU, 2013). AST
uppkommer till foljd av medfodda, biologiskt betingande eller tidigt forekommande
avvikelser som pavisas i delar av det centrala nervsystemet. Avvikelserna medfor



annorlunda eller nedsatta kognitiva funktioner i hjdrnan som &r nédvéndiga for
utvecklingen av social och spréklig kommunikation, flexibilitet och
forestillningsformaga (Socialstyrelsen, 2010). Problem med kommunikation och
sociala interaktioner dr kdnnetecken for AST dér svarigheter 1 att fora en strukturerad
konversation och dela kdnslor eller intressen med andra individer kan vara
problematiskt. Formaga att tolka sinnesintryck, forsta sociala signaler och uppratthélla
relationer kan vara begransade (APA, 2018). Brister 1 icke-verbal kommunikation kan
visa sig genom otillrickligt kroppssprak, gester och 6gonkontakt. Bristerna kan da
skapa svarigheter i sociala ssmmanhang nér det finns ett behov av anpassat beteende
eller skapa nya relationer (Lord et al., 2018). For att kunna bygga ett dmsesidigt
socialt samspel kravs formagan att ta in andras perspektiv, kunna ldsa och forsta
andras tankar och kénslor men ockséa kunna forutse vad som kommer hinda harnést.
Denna forméga bygger pa att individen kan forsté och ldsa av kroppssprak
tillsammans med tonldget i olika sociala sammanhang. Vid AST &r formégan patagligt
nedsatt i relation till personens allmédnna utvecklingsniva (Socialstyrelsen, 2010).

AST ér en kostsam och livsldng sjukdom som drabbar 1 av 59 barn (Kodak &
Bergmann, 2020) dér samsjuklighet dr vanligt. Forutom depression forekommer ofta
tourettes syndrom, ADHD, inldrningssvéarigheter och utvecklingsstérning (SBU,
2013). Hos barn med AST kan depressiva episoder vara allvarligare i symtomen och
vara langdragna, detta dr problematiskt da korrekt diagnos kring depression ofta
uteblir (Sharma et al., 2018). Psykiska sjukdomar, somnproblem och kramper ar andra
medicinska tillstdnd som personer med AST Ioper storre risk att drabbas av (APA,
2018). Globalt rapporteras omkring 1,5 procent ha AST (Lord et al., 2018). Under de
senaste tva till tre decennierna har en stadig och dramatisk 6kning pévisats och
okningen tros bero pa storre intresse for autistiska syndrom, en fordndring kring
diagnostiska kriterier och dess tolkningar samt 6kad kunskap om omradet (Baumer &
Spence, 2018; SBU, 2013). Daremot ar forekomsten i 1ag- och medelinkomstldnderna
fortfarande okédnd (WHO, 2019).

Verbal- och icke verbal kommunikationsformaga, social samspelsformaga samt
formagan till adaptivt och flexibelt beteende med hansyn till individens
utvecklingsnivi dr delar i den komplexa utredningen for att diagnostisera AST (Lord
et al., 2018; SBU, 2013). Utredningen bestar av observationer di barnet befinner sig i
en test- och vardagsmiljé samt intervjuer dér fordldrarna inkluderas (SBU, 2013).
Under utredningen anvinds enskilda diagnostiska instrument som vags ihop for att
skapa tillrdckligt med utredningsmaterial, dessa instrument gér det mojligt att
observera och karakterisera ett specifikt beteende hos barnet som misstinks ha AST
(Lord et al., 2018). Ett multiprofessionellt team samlas for att sammanstélla den



framtagna informationen om barnet som sedan blir avgérande for om tillrickligt antal
kriterier uppfylls (SBU, 2013).

Familjen

Den klassiska forklaringen utav en kirnfamilj inkluderar vuxna av bada konen dér ett
sexuellt forhdllande uppritthélls och gemensamma barn férekommer (Thompson et
al., 2015). Erlingsson & Brysiewicz (2015) belyser att begreppet familj inkluderar
slaktingar sdsom syskon, relation genom dktenskap och barn men kan ocksa utgoras
av ett socialt ndtverk med vénner. Familjen bildar tillsammans en enhet som
kdnnetecknas av forhdllandet mellan medlemmarna och ett 6msesidigt beroende av
hélsa. I denna litteraturstudie 4r definitionen av familj den enhet som skapas mellan
barn, fordldrar och syskon, dir grundpelaren dr ett msesidigt beroende av hélsa
(Erlingsson & Brysiewicz, 2015). Familjer till ett barn med funktionsnedséttning kan
uppleva oro och stress gillande hur och vart de ska vénda sig for att s6ka vérd.
Kinslor som skuld och tvivel pa sin fordldraroll dr vdldokumenterade reaktioner
(Tang et al., 2019).

Sjukskoterskans roll

Sjukskoterskor fungerar som nyckelpersoner genom att tillhandahélla familjestod,
utbildningar och végledning till ldimpliga resurser. Sjukskoterskorna som arbetar med
barn och familjer kan bidra till en positiv paverkan genom hela barndomen och bidra
med stottning nédr familjen interagerar med sjukvéarden (Lutz et al., 2012). Omtanke,
stdd, respekt, kérlek, acceptans och medkéansla dr humana attityder som
sjukskoterskor sjdlva forknippar med bra vard och stottning (Tang et al., 2019).
Omvardnadens mal enligt Joyce Travelbee’s omvardnadsteori var att hjdlpa familjen
att klara av upplevelserna kring diagnosen samt formégan att kunna hitta en mening
kring dessa upplevelser. Det yttersta mélet for sjukskoterskan skulle vara att skapa en
nédrvaro av hopp till familjen. Sympati och empati var tvé viktiga faktorer i motet
mellan sjukskdterskan och familjen, en forutséttning for att en relation skulle skapas
(Alligood, 2018). Patientlagen (SFS 2014:821) &r utformad for att sdkerstilla att
hilso- och sjukvarden i storsta mojliga mén genomfors och utformas i samrad med
patienten. Kontinuitet, trygghet och sikerhet ska tillgodoses efter patientens behov
och nir virden bedrivs kring ett barn ska dven vardnadshavare f& information. Lagen
sakerstdller dven att patienter med nadgon form av funktionsnedsdttning ska fa
information om hjédlpmedel (SFS 2014:821). Det primira mélet inom hélso- och
sjukvarden é&r att tillgodose en god hélsa for hela befolkningen pa lika villkor (SFS
2017:30). Varden ska bedrivas med respekt for ménniskors lika virde och enskilda
vardighet. Genom att varden byggs pa respekt for patientens integritet och
sjalvbestimmande kan kontinuitet, sdkerhet och trygghet tillgodoses (SFS 2017:30).



Under och efter en komplex utredning dr kommunikationen en nyckelfaktor som
bidrar till en forbattring av patientens vard. Sjukskoterskan kan genom en god
kommunikation och lyhordhet skapa en sjukskoterska-familjerelation baserad pa
fortroende (Adams et al., 2015) vilket dr en viktig komponent da barn med AST ofta
behover stod under hela livet (Lord et al., 2018). Sjukskoterskans goda
kommunikationsforméga bidrar till en 6vergripande forstaelse om barnets situation
(Adams et al., 2015) och nir familjen identifierats kan tjanster, relevant information,
remisser och praktiskt stod erbjudas efter individuella behov (WHO, 2019). Genom
att sjukskoterskan anvinder en tydlig kommunikation kan lidande for familjen
minimeras och ldkningen frimjas (Adams et al., 2015). For att forbéttra fordldrarnas
och barns upplevelse behdver vardpersonalen tillimpa en familjecentrerad vard dar
alla familjemedlemmars behov beaktas av personalen (Olson, 2019). For
sjukskoterskan dr det viktigt att skapa en interaktion med familjen, att varden inte
endast planeras runt barnet utan att familjen blir delaktiga i barnets vard. Det ar
viktigt att alla familjemedlemmar ses som vdrdmottagare (O’Connor et al., 2019).

Personcentrerad vard

Partnerskap ér en nyckelkomponent i personcentrerad vard och innebér att ett team
skapas mellan patient, familj och sjukskdterska. Teamarbetet skapas genom att pa ett
personligt sitt ndrma sig familjen och etablera en kontakt som leder till ett
partnerskap (Forsberg, 2016). Detta skapar en viktig grund for att kunna inkludera
familjen till medbeslutande nér det giller deras barns vard och behandling (Arabiat et
al., 2018), tillsammans kan de planera i vilken utstrickning familjen vill vara
delaktiga i barnets vard (O’Connor et al., 2019). For att vardpersonalen ska kunna
inkludera fordldrarna i varden krivs en detaljerad information frdn vardpersonalen
men dven att familjen far vara delaktig i barnets vard. For att kunna skapa en tillit
mellan familj och vardpersonal krivs ett respektfullt klimat och att familjen visas
respekt och forstaelse for sina virderingar samt de behov som uttrycks (Ortiz, 2018).
Genom att sjukskoterskan tillampar pedagogiska samtal skapas en dmsesidig
forstaelse och fordldrarnas roller bekréftas. Att arbeta utifran ett personcentrerat
perspektiv skapar en storre effektivitet, en forbéttrad hélsa och vilbefinnande men
ocksa en forbittrad kommunikation till familjen (Arabiat et al., 2018). Véarden som
skapas utefter en personcentrerad inriktning &r av stor betydelse for fordldrar under en
utmanande och svér period (Petty et al., 2019). Detta personcentrerade
forhallningssitt bidrar till att dngest och rédsla hos familjen kan undvikas, ett bra
samarbete mellan vardpersonal och familj stirks genom det professionella
forhallningssittet som skapas (Ortiz, 2018). Den personcentrerade varden innebdr en

helhetssyn dér patienten och familjen stér i centrum {f6r varden (O’Connor et al.,
2019).



Problemformulering

AST ir ett tillstind med stora individuella variationer som kan innebéra nedsatt
formaga till dmsesidig kommunikation och interaktion med andra ménniskor. Nér ett
barn har diagnosen AST innebér det en stor pdverkan pa hela familjen och
omvardnaden. Varje familj kraver stod utifrdn deras individuella behov. Unika krav
stélls pa sjukskoterskan att kunna mota bade barn och familj professionellt. Det &r
darfor av vikt att ha kunskap kring hur familjen upplever varden for att kunna
identifiera behoven.

Syfte

Syftet var att beskriva hur familjer med barn som har autismspektrumtillstdnd

upplever varden.

Metod
Design

Studien &r en allmin litteraturstudie, dir syftet var att skapa en sammanstéllning av
tidigare forskning kring ett specifikt omrade (Forsberg & Wengstrom, 2016).

Datainsamling

Inledande informationssokning genomfordes 1 databasen Cinahl dér sokordet
“autism” anvédndes. En oversikt om det aktuella omradet skapades och syftet
utformades vilket skapade forutsittningar for vidare informationssokning. Nér
relevanta s6kord utformats genomfordes vidare sokningar for litteraturstudien 1
Pubmed, Cinahl och PsycINFO. Sokorden som identifierats utifran studiens syfte och
problemformulering var “barn”, “autismspektrumtillstand”, “fordldrar”, “familjer”,
“erfarenheter” och “sjukvard”. Studiens relevanta sokord Oversattes till engelska och
redovisas 1 tabell 1 (bilaga A). For att specificera sokningarna anviandes orden 1
kombination med den booleska operatorn “AND” som anvéndes for att gora
s0kningen mer avgransad (Karlsson, 2017). Trunkering (*) anvéndes pa ndgra av
sOkorden for att inkludera olika bdjningar (Forsberg & Wengstrom, 2016). For att
gora sokningen mer exakt anvindes dmnesord i Pubmed som Medical Subject
Headings (MeSH) (Karlsson, 2017). Sokordet autismspektrumtillstind dversattes till
amnesordet autism spectrum disorder med hjdlp av MeSH. De slutgiltiga sokorden for
studien blev foljande: Autism spectrum disorder, famili*, parent™®, experienc* , health

care, families och experiences.

For att avgriansa relevanta artiklar till studiens syfte anvéndes inklusions- och
exklusionskriterier. Tillimpade inklusionskriterier var artiklar frdn 2010-2020 och att



artiklarna handlade om vérden fran familjernas perspektiv. I databaserna Cinahl och
PsycINFO begréansades sokningarna till peer-reviewed for att sdkra kvaliteten pa
artiklarna. Framtagna artiklar podngsattes enligt faststéllda kriterier 1 Carlsson och
Eimans (2003) bedomningsmall for att f& fram en gradering mellan I-III som avser
artiklarnas vetenskapliga kvalitet, grad I innebdr hogsta kvalitetsgrad. Artiklarna
skulle ha minst grad tva i Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmall for att
inkluderas. Artiklar som enbart berérde vardpersonalens perspektiv exkluderades.

Cinahl

Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (Cinahl) innehaller material
inom omvardnad, fysioterapi och arbetsterapi (Forsberg & Wengstrom, 2016). En
inledande sokning gjordes med sokorden autism spectrum disorder AND families
AND experiences och resulterade 1 499 artiklar. En andra s6kning gjordes med
sOkorden autism spectrum disorder AND families AND experiences AND health
care. Sokningen gav 99 artiklar, av dessa ldstes 42 abstrakt vars titel bendmnde syftet
och sex utav artiklarna valdes sedan ut till resultatet.

Pubmed

Public Medline (Pubmed) &r en bred databas som innehéller vetenskapliga artiklar
som ticker medicin, omvardnad och odontologi (Forsberg & Wengstrom, 2016). En
forsta sokning genomfordes med sokorden autism spectrum disorder AND parent*
AND experienc* AND health care. Sokningen gav 175 resultat. Tjugosju abstrakt
lastes och fyra vetenskapliga artiklar valdes ut till resultatet. Det framkom att tre
artiklar var dubbletter fran andra s6kningen 1 Cinahl. En andra s6kning gjordes med
sokorden autism spectrum disorder AND famili* AND experienc* AND health care.
Sokordet autism spectrum disorder anvindes som dmnesord med hjilp av Medical
Subject Headings (MeSH). Hundrafem artiklar identifierades, 28 abstrakt med
relevant titel ldstes igenom och sex artiklar valdes ut till resultatartiklar. Fran tidigare

sOkningar var tre resultatartiklar dubbletter.

PsycINFO
Psychological abstracts (PsycINFO) innehéller artiklar som beskriver psykologisk

forskning inom medicin, omvardnad och andra nirbeldgna omraden (Forsberg &
Wengstrom, 2016). Sokningen genomfordes med sdkorden autism spectrum disorder
AND famili* AND experienc* AND health care. SOkningen gav 145 tréftar.
Trettiofem abstrakt med relevant titel ldstes och sju artiklar stimde Overens med syftet
och valdes ut till resultatet. Av dessa var fyra artiklar dubbletter fran tidigare
sOkningar.



Sammanfattningsvis resulterade sokningarna i 524 artiklar dér alla titlar och 132
abstrakt lastes. Femtiotre artiklar granskades utifran abstrakt, bakgrund och resultat
dér sedan 13 artiklar motsvarande syftet och inklusionskriterierna och valdes ut till
resultatet. Nio artiklar var av kvalitativ design, fyra artiklar hade mixad metod.
Resultatet redovisas i tabell 2 (Bilaga B). Artiklarna valdes ut for att granskas enligt
Carlsson och Eimans (2003) granskningsmall. For att véljas ut till databearbetningen
skulle samtliga artiklar erhélla grad I eller II dar samtliga 13 resultatartiklar uppfyllde
kriterierna.

Databearbetning

Forst lastes artiklarna igenom enskilt for att sedan tillsammans skapa en uppfattning
om innehéllet. Det andra steget innebar att identifiera nyckelfynd i artiklarnas resultat,
en djupare forstéelse i resultatdelen kunde da skapas. Det tredje och fjarde steget
innefattade en sammanstéllning av varje artiklars resultat, tre preliminéra kategorier
skapades for att finna en 6verblick av nyckelfynden, Bemétande, information och
stod. For att sedan kunna skapa en sammanstéllning av artikels resultat gjordes
artikeloversikter i tabell 3 (Bilaga C) (Forsberg och Wengstrom, 2016). Likheter och
skillnader identifierades i resultatet som sedan kunde sammanstéllas under tre nya
kategorier: Upplevelser av vardpersonalens bemotande, Upplevelser av

kommunikation med vardpersonal och Upplevelser av vdrdpersonalens kunskap.

Forskningsetiska overvaganden

Forskningsetik finns till for att sdkerstilla att manniskors grundlaggande viarden och
réttigheter tas hiansyn till. Under forskningsprocessen ska deltagarnas
sjalvbestimmande och frihet skyddas. Formaga att tolka och forsta information om
projektet dr en forutséttning for att kunna uppfylla kraven. Deltagarna ska vara
informerade om att det alltid &r frivilligt att delta (Sandman & Kjellstrom. 2018). For
att upprétthalla forskningsetik finns végledning via riktlinjer, lagar och konventioner.

Réttviseprincipen, respekt for personen och gora-gott-principen &r tre principer som
tillsammans bildar Belmontrapporten (Department of health, education, and welfare,
1979). Genom att alla behandlas lika kan réttviseprincipen stilla krav pa att relevanta
skillnader mellan ménniskor bedoms och pa sa sitt kunna motivera en sdrbehandling.
Valet av deltagare kan réttfardigas och vilket sékerstéller att en sérbar population inte
utnyttjas. Principen respekt for personen innefattar en respekt for personens autonomi,
rétt till sjdlvbestimmande Gver sitt eget liv men ocksé att personens egna
uppfattningar tas hinsyn till. Gora-gott principen bygger pa delar som ska sikerstélla
att deltagarna inte skadas samtidigt som mgjliga fordelar ska maximeras (Department
of health, education, and welfare, 1979). Helsingforsdeklarationen (World Medical



Association, 2013) utvecklades for att sdkerstilla etiska principer inom medicinsk
forskning dir ménskliga &mnen involveras men ocksa forskning diar ménskligt
identifierbara material och data inkluderas. Forskaren ansvarar for att frdmja och
skydda deltagarnas hilsa, rittigheter samt védlbefinnande under forskningsprocessen,
detta genom deras kunskap. For att forskningen ska vara accepterad méste den
enskilde ménniskans vélbefinnande séttas framfor alla andra intressen. (World
medical association, 2013).

Forskning som avser médnniskor och biologiskt material fran ménniskor regleras av
lagen om etikprovning (SFS 2003:460). Lagen avser att skydda och respektera den
enskilda ménniskan samt manniskovéardet under forskningsprocessen. Lagen ska
tillampas nér forskningspersonerna paverkas psykiskt eller fysiskt men ocksa om det
innebdr ett fysiskt ingrepp pa en avliden ménniska. Denna typ av forskning far endast
bedrivas vid godkdnnande av en etikprévning (SFS 2003:460).

Vid val av studier dr det noga att vélja dem dér ett noggrant etiska 6vervigande utforts
eller dar tillstdnd frdn den etiska kommittén utfdrdats (Forsberg & Wengstrom, 2015).
Tio av tretton utvalda artiklar hade ett godkénnande av en etisk kommitté. Samtliga
tretton artiklar lyfte att ett informerat samtycke godkénts innan studien paborjats.
Deltagarna hade dven fatt information bdde muntligt och skriftligt angdende studien.
Fordldrarna forsédkrades om anonymitet och rétten till att avsluta intervjun av vilken
anledning som helst ndr som helst. Detta dr en forutséttning for att kunna skydda
méinniskovirdet under hela forskningsprocessen (SFS 2003:460). Att resultatet skulle
generera nytta for samhéllet togs 1 beaktande och mélet var att bidra med kunskap for
att pa sa sétt kunna forbittra sjukskoterskans yrkesutovande vid bemdtande till barn
med AST och deras familjer. Risken med litteraturstudien ansdgs lag da
datainsamlingen endast skett via olika databaser.

Resultat
Upplevelser av vardpersonalens bemotande

Foréldrarna upplevde att virdpersonalens bemdtande var avgdrande for om de skulle
kénna tillit. Deras uppfattning var att motet inte alltid skedde pd lampligaste sétt for
deras speciella barn (Carlsson et al., 2016). Fordldrarna angav att de inte ville vara till
besvir, diarfor upplyste de inte vardpersonalen om deras oldmpliga bemdtande av
barnet (Carlsson et al., 2016). AST ir 1 stort sett en icke synlig funktionsnedséttning
vilket fordldrarna identifierade som en utmaning dé ett negativt bemotande fran
vardpersonalen upplevdes. Barnets avvikande beteende ledde till ett negativt
bemoétande fran vardpersonalen. Forédldrarna upplevde det som att personalen inte sdg
barnets funktionshinder utan ansdg att fordldrarna skimde bort barnet (Nicholas et al.,



2016). Bultas (2012) fann att fordldrar upplevde skillnader i bemétandet beroende pa
barnets kon nédr det gillde beslut om att uppfoljning av utvecklingsférdrdjning skulle
ske. Det var enklare for tjejer att f4 en uppfoljning jamfort med killar d& fordldrarna
ofta moéttes av bemotandet att killar mognar langsammare 4n tjejer. De upplevde att
vardpersonalen forstod definitionen av diagnosen AST men inte den djupa péaverkan
som skapades pa familjen (Bultas, 2012). Fordldrarna fann brister 1 bemdtandet nér
for manga av vardpersonalen befann sig i rummet samtidigt. Barnet kunde dé latt
uppleva sig 6vervéldigad (Muskat et al., 2015). Vardbesoket tvingade fordldrarna att
anpassa sig till situationer som de uppfattade som obekvidma vilket fordldrarna
upplevde skapade svarigheter for barnet (Carlsson et al., 2016).

Fordldrarna upplevde att vardpersonalen inte hade en chans att se barnets fulla
potential d& barnet inte kdnde sig bekant med vardmiljon (Carlsson et al., 2016). For
fordldrarna var det inte alltid uppenbart att vardpersonalen insag vikten av ett
skraddarsytt forhallningssitt i bemotandet av barnet for att skapa ett positivt mote i
varden (Bultas, 2012). Vardpersonalen bemotte alla barn med AST pd samma sitt
istéllet for att individanpassa utifran barnets behov, fordldrarna upplevde detta som en
fara da alla barn dr unika (Nicholas et al., 2016). Forédldrarnas uppfattning var att
vardpersonalen inte forstod vikten av anpassat bemotande till barn med AST och att
undersokningarna da istéllet kunde skapa dnnu mer angest (Bessette et al., 2016;
Bultas, 2012). Interaktionerna mellan vérdpersonal och barn grundades ofta i dalig
kvalitet ddr det forekom att fordldrarna kénde sig foroldmpade och ignorerade i
bemotandet. En délig relation skapades da fordldrarna upplevde att bemotandet med
barnet inte blev optimalt utan resulterade i att vardpersonalen ofta fattade fel beslut i
motet (Frye, 2016; Wong et al., 2017).

Vissa ldkare upplevdes av fordldrarna som obekvéma i sitt bemotande till £6ljd av
brist pa forstaelse kring bemotandet till barn med AST. Om vérdpersonalen istéllet
hade engagerat fordldrarna i varden som experter pa sitt barn hade bemotandet enligt
fordldrarna kunnat forbéttras (Bultas, 2012). Fordldrarna upplevde att deras kunskap
om barnet ofta avvisades och att vardpersonalens bemotande dirmed hade brister
(Bultas, 2012; Nicholas et al., 2016; Russell & McCloskey, 2015). Ett exempel pa
detta var nir en ldkare lyfte upp barnets ben och borjade undersékningen utan specifik
kontakt med barnet forst, fordldern bad dé ldkaren att vara lite mer forsiktig for att
inte orsaka barnet onddig dngest. I denna situation ignorerades kunskapen som
fordldern besatt angaende sitt barn (Nicholas et al., 2016). Familjen upplevde att
vardpersonalen inte alltid forstatt barnets speciella behov (Bultas, 2012). Varden
upplevdes bittre om vardpersonalen sag fordldrarna som experter och intresserade sig
av barnets unika behov. Detta skapade da ett béittre bemdtande, vilket ocksa hade



hjélpt vardpersonalen i sitt arbete (Muskat et al., 2015: Russell & McCloskey, 2015).
Att vardpersonalen frigade fordldrarna om barnets specifika behov, vad som skapade
oro och barnets preferenser genererade en mojlighet for anpassning av bemotandet.
Informationen behdvde forvaltas av vardpersonalen for att kunna mojliggora en
anpassning (Nicholas et al., 2016). Vardpersonalen var sa fokuserade pa de
uppenbarliga medicinska problemen att barnets andra omvardnadsbehov som
exempelvis oro blev bortglomda. Det var enklare att {3 ett bra bemotande nér
problemet kunde behandlas med likemedel men sa fort problematiken var annorlunda
uppfattades vardpersonalen inte intresserade (Bultas, 2012).

Upplevelser av kommunikationen med vardpersonal

Foréldrar till barn med AST upplevde en forsamrad kommunikationsférmaga hos
vérdpersonalen vilket bidrog till en bristande kunskap hos foréldrarna kring
AST(Wong et al., 2017). Sansosti et al. 2012 beskrev att majoriteten av fordldrarna
upplevde vérdpersonalen som otillrdckligt utbildade (Sansosti et al., 2012).
Forédldrarna noterade att vardpersonalen saknade kunskap kring AST vilket skapade
en frustration da fordldrarna inte upplevde att de var ndjda med diskussioner om
diagnosen. Svarigheter att finga vardpersonalens uppmarksamhet noterades av
fordldrarna och en kénsla av underldge skapades d& uppfattningen var att
vardpersonalen visste vad som var bést for barnet (Carlsson et al., 2016). Nir barnets
diagnos faststillts skapades en kénsla av frustration hos ménga fordldrar dd man ofta
pa egen hand fick ta reda pa vad nésta steg innebar och pa grund av bristande
kommunikation fran vardpersonal fick fordldrarna pa egen hand séka mer information
(Sansosti et al., 2012). Fordldrarna beskrev ménga emotionella reaktioner till foljd av

ansvaret (Carlsson et al., 2016).

Fordldrarna var 6verens om att kommunikationen mellan fordldrar och vardpersonal
behovde forbattras (Muskat et al., 2016). Deras upplevelse var att det ibland var svart
att forstd virdpersonalens forklaringar pa fragor de stdllde (Zuckerman et al., 2014).
En mamma till ett barn med AST forklarade att kommunikationen i borjan vid
diagnostiseringen hade fungerat felfritt men att kommunikationen avtog ldngre in i
vardprocessen (Muskat et al., 2015). Att en forsimrad kommunikationsformaga
mellan vardpersonal och fordldrar uppstod resulterade i att de pa egen hand ldmnades
med att hantera sina egna och barnets kénslor (Carlsson et al., 2016; Sansosti et al.,
2012). Aven for mycket kommunikation ansig forildrarna skapade svarigheter i att
kunna ta in och bearbeta all information. Skriftligt underlag frdn vardpersonal
tillsammans med kunskap angdende lampliga webbplatser uppskattades och

forenklade vidare informationshantering till anhdriga (Abbott et al., 2012).
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Under diagnosprocessens gang lyftes alternativa forklaringar till barnets problematik
vilket skapade en rddsla hos fordldrarna for att en feldiagnostisering skulle uppsta. Att
tidigt 1 processen erhallas stod om att flera olika instanser d4r medverkande gjorde att
fordldrarna kunde uppleva diagnosens ldngd och grundlighet positiv (Abbott et al.,
2012). Ménga barn med AST upplever stark dngest eller radslor som yttrar sig i ett
avvikande beteende. Fordldrarnas uppfattning var att under sjukvéardsbesdken
ignorerades dessa kénslor istdllet for att ta vara pa fordldrarnas medvetenhet om vilket
stod barnet behdvde for att minska rédslan (Bultas, 2012). Om vardpersonalen hade
en bestdmd och tydlig kommunikation upplevde fordldrarna stod i motet med

varden, detta stodjande forhdllande var viktigt {or att fordldrarna skulle kunna
bearbeta barnets diagnos (Abbott et al., 2012). Nar vardpersonalen var optimistiska
om barnets framtid samt var positiva till fordldraskapet fann fordldrarna detta
stodjande (Abbott et al., 2012). Att tidigare haft ett angerfullt sokande efter en andra
asikt upphorde nér foréldrarna fick ett bra stod fran vardpersonalen genom forklaring
och trevligt bemdotande (Chao et al., 2018).

Upplevelser av vardpersonalens kunskap

Foraldrarna anséag att vardpersonalen gav barnet stod pa ett ineffektivt sétt eller till
och med framkallade deras barn angest. Det berodde pa att vardpersonalen saknade
kunskap kring AST (Nicholas et al., 2016). Forédldrarna upplevde bristfalligt stod da
vérdpersonalen inte forstod det komplexa kring AST och att vardagen péverkades
under varje minut (Bultas, 2012). Detta skapade dven en oro angdende barnets
utveckling di vardpersonalen uttryckte sig att fordldrarna inte skulle oroa sig utan fick
vanta och se (Chamak et al., 2011). Fordldrarna upplevde att deras oro ignorerades,
séarskilt ndr den var relaterad till barnets sociala och kognitiva utveckling (Bultas,
2012). Nér de upplevde att deras oro avfardades skapades ett missndje samt

en upplevelse av minskat stod (Sansosti et al., 2012).

Foréldrarna upplevde att en kunnig virdpersonal forbéttrade upplevelsen av
bemoétandet. Kénslan av att vardpersonalen hade forstdelse och utbildning 1
bemotandet till barn med AST skapades en positiv instéllning till framtida
sjukhusbesdk (Nicholas et al., 2016; Russell & McCloskey, 2015). Nar
vardpersonalen tog sig tid till att ldra kédnna barnet som individ och intresserade sig
for hela familjen som en helhet upplevde fordldrarna att ett lugn skapades 1
bemdtandet (Abbott et al., 2012; Russell & McCloskey, 2015). Forédldrarna ansag att
flexibilitet var en viktig komponent hos vardpersonalen dé detta genererade en
hanterbar sjukhusvistelse for barnet med AST. Nér vardpersonalen hade en forstaelse
for att barnet ldtt blir stressat kunde de anpassa undersokningen for att skapa en trygg
miljo och ett bra bemétande for familjen, vilket uppfattades positivt (Muskat et al.,
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2015). Nér vardpersonalen inkluderade barnet i konversationer upplevdes bemotandet
positivt dd ingen gillar att bli pratade om nér man befinner sig i samma rum. Ibland
tyckte fordldrarna att denna viktiga komponent inte tillgodoseddes utan
vardpersonalen behandlade istéllet barnet som en icke-verbal individ (Nicholas et al.,
2016).

Att vardpersonalen upplevdes ha otillrdcklig kunskap bidrog till en stor forvirring och
okad oro hos fordldrarna men Zuckerman et al. (2014) belyste dven att manga
fordldrar valde att skjuta upp vardbesoken dé en osékerhet gentemot vardpersonal
skapades nér inte tillrdcklig kommunikation kunde tillhandahéllas (Zuckerman et al.,
2014). Fordldrarna rapporterade en kommunikationsbrist mellan vardteamet vilket
upplevdes paverka barnets vird. Fordldrarna ansag dérfor att en kort och tydlig
kommunikation var viktigt for att slippa upprepa sig, detta gillde dven vid motet med
ny vardpersonal (Muskat et al., 2015).

Diskussion
Metoddiskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva hur familjer med barn som har
autismspektrumtillstdnd upplever varden. S6kningarna resulterade framst i kvalitativa
artiklar eftersom en forstaelse kring fordldrarnas erfarenheter, upplevelser, behov och
forvintningar efterfragades (Segesten, 2017). Att inga kvantitativa artiklar ingick i
resultatet kan ses som en svaghet da relevanta artiklar kan ha uteldmnats och studien
saknade grund i statistik. Fyra av tretton resultatartiklar grundades i en mixad metod
vilket bidrog till en 6kad trovérdigheten i studien d& den kvantitativa datan i dessa
bidrog till att stdrka upp det kvalitativa resultatet (Borglin, 2017).

Sokningar efter artiklar genomfordes 1 olika databaser med fokus pa omvardnad for
att kunna stérka trovardigheten 1 studien (Henricson, 2017). For att finna relevanta
artiklar genomfordes sokningarna i Cinahl, Pubmed och PsycINFO (Forsberg &
Wengstrom, 2016). For att kunna identifiera uppdaterad och ny forskning begrénsades
sokningarna till de senaste tio dren, dnskvért hade varit en begransning till de senaste
fem &ren. Det hade varit mojligt da tta av tretton artiklar uppfyllde begrénsningen
men di fem relevanta artiklar inte uppfyllde kriteriet fick begrdnsningen revideras.
For att kunna 6ka specificiteten 1 sokningarna omvandlades sokordet
autismspektrumtillstdnd till amnesordet autism spectrum disorder i databasen Pubmed
(Henricson, 2017). I Cinahl och PsycINFO tillampades fritextsokning vilket kan ses
som en svaghet for studien da &mnesord ar till for att specificera sokningen (Forsberg
& Wengstrom, 2016). Sensitivitet kunde pavisas i sokningarna d& dubbletter aterfanns
i alla tre databaser (Henricson, 2017), vilket stirker att sokningarna genomforts
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genom ett strukturerat tillvigagangssitt (Ostlundh, 2017). DA artiklarna ir skrivna pa
engelska finns en risk for feltolkning av resultatet vilket i sin tur kan paverka etiska
implikationer. Sprakliga nyanser och bristen pa svenska ord motsvarande de engelska
kan bidra till en misstolkning utav texterna. For att kunna undvika plagiat under hela

arbetets gang tillimpades en korrekt referensteknik (Sandman & Kjellstrom, 2018).

For att sdkerstélla vetenskaplig kvalitet och 6ka trovirdigheten for studien var
samtliga tretton artiklar peer-reviewed (Henricson, 2017). Artiklarna beddmdes enligt
Carlsson & Eimans (2003) bedomningsmall. Vid granskning av artiklarna
diskuterades bedomningsmallen tillsammans for att skapa en objektiv bild av
artiklarna, att diskutera den vetenskapliga kvalitén bidrog dven till att studiens
trovérdighet kunde stirkas (Henricson, 2017). Det identifierades att tva utav
resultatartiklarna delvis hade samma forfattare vilket skapar en 6kad palitlighet av
artiklarna da forskarna kan ses som vélbekanta med &mnet men dven att forskningen
skett utifran olika perspektiv (Henricson, 2017). Under studiens géng har respons fran
handledare och andra medstudenter erhallits, efter mottagen respons har arbetet
reviderats vilket bidragit till att studiens pélitlighet och trovardighet stirkts. Genom
att datainsamlingen och resultatet dr vélbeskrivet 6kar studiens reproducerbarhet och
overforbarheten till liknande studier (Henricson, 2017).

Majoriteten av artiklarna var genomforda i andra lédnder, Storbritannien, USA (6),
Frankrike, Taiwan, Nederldnderna och Canada (2). En av de valda artiklarna var
genomford i Sverige av svenska forskare vilket stirker overforbarheten till studier pa
nationell niva (Henricson, 2017). Trots att en bred geografisk fordelning pavisats i
studierna identifierades ingen betydande skillnad, fordldrarna som involverades i
resultatartiklarna rapporterade liknande upplevelser. Att studien inkluderade en bred
geografisk spridning kan ses som en styrka (Martensson & Fridlund, 2017) da
vardpersonalen i sitt yrkesutdvande kommer mota fordldrar och barn med olika
etniciteter och skillnader i den kulturella bakgrunden. Att 6verfora studiens resultat
kan vara problematiskt dven fast att fordldrarnas upplevelser stirks av varandra, detta
for att upplevelser och erfarenheter ar individuellt men ocksé att sjukhussystem ter sig
annorlunda runt om i virlden. Da studien belyste fordldrarnas upplevelse av varden
till barn med AST dér bade brister och styrkor inkluderades ansags studien kunna
appliceras till den svenska sjukvarden. Genom kunskap fran denna litteraturstudie kan
en bredare forstaelse skapas hos vardpersonalen 1 samband med vard till barn med

AST fran olika kulturella ursprung.
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Resultatdiskussion

I denna litteraturdversikt var syftet att beskriva hur familjer med barn som har
autismspektrumtillstind upplever varden. Vid sammanstillning av resultatet framkom
tre olika teman dar Upplevelser av vardpersonalens bemétande var ett av dem. Under
temat framkom det att fordldrarna upplevde att vrdpersonalens bemdtande var en
avgorande faktor for att kunna finna en tillit men dndé var upplevelsen att bemotandet
inte alltid skedde pd lampligaste sétt for deras speciella barn (Carlsson et al., 2016).
For att skapa ett positivt bemotande i varden mellan familjen och vardpersonalen
ansag fordldrarna att ett skrdddarsytt forhallningssétt behdvde tilldmpas. Bultas
(2012) belyste dven problematiken att fordldrarna inte upplevde att vardpersonalen
uppfattade vikten av ett skraddarsytt forhéllningssétt vid bemotandet av barnet
(Bultas, 2012). Interaktionerna mellan vardpersonal och barn upplevdes ofta grundas i
délig kvalitet dér det forekom att fordldrarna kénde sig foroldmpade. En délig relation
mellan parterna skapades och bemdtandet med barnet upplevdes inte optimalt (Frye,
2016; Wong et al., 2017). Foraldrarna upplevde att deras kunskap om barnet ofta
avvisades och att vardpersonalens bemoétande dirmed hade brister (Bultas, 2012;
Nicholas et al., 2016; Russell & McCloskey, 2015). Partnerskap 4r en
nyckelkomponent i personcentrerad vird och en bidragande faktor for att teamarbetet
ska optimeras, det krévs da att vardpersonalen pa ett personligt séitt nirmar sig
familjen och etablerar en god kontakt (Forsberg, 2016). Det dr viktigt att familjen blir
delaktiga i barnets vard, alla familjemedlemmar ska ses som vardmottagare
(O’Connor et al., 2019). I resultatet framkom det att detta inte tillimpas da alla barnen
behandlades pa samma sitt av vardpersonalen (Nicholas et al., 2016), detta dr i linje
med Bultas (2012) som belyste vikten av ett skrdddarsytt forhallningssitt (Bultas,
2012). Petty et al. (2019) belyser ocksd den personcentrerade inriktningen som
betydelsefull (Petty et al., 2019) och en viktig grund for att kunna inkludera familjen
till medbeslutande nér det géller vard och behandling for deras barn (Arabiat et al.,
2018). D4 barnet inte kan fora sin egen talan kan det bli av stor vikt att beakta de
etiska aspekterna vid méte mellan barn och vardpersonal. Wilson & Peterson (2018)
kan bekrifta att familjer upplever vardpersonalen som ovilliga att tillimpa
personcentrerad vard i bemotandet vilket resulterar 1 att de unika behoven till barn
med AST inte kan tillgodoses. Brist pa personcentrerad vard skapade en délig kvalité i
varden (Frye, 2016; Wong et al., 2017) ddremot upplevde fordldrarna att de kunde
kdnna en tillit nir ett personcentrerat bemodtande anvindes (Carlsson et al., 2016).

Det andra temat som framkom 1 resultatet var upplevelser av kommunikationen med
vdrdpersonal. Nar kommunikationsformagan mellan parterna var bristfallig tvingades
familjen att pa egen hand inhdmta 1dmplig information och kunskap géllande olika
tjinster (Sansosti et al., 2012; Bessette et al., 2016). Aven Muskat et al. (2015) fann
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att familjen upplevde det utmanande nir kommunikationen var bristféllig kring
barnets vard (Muskat et al., 2015). Vardpersonalen kommunicerade pé ett ineffektivt
sétt med barnen vilket kunde bidra till en 6kad &ngest (Nicholas et al., 2016). Abbott
et al. (2012) fann dven att en tydlig kommunikation kunde skapa en dverbelastning
hos fordldrarna dé de upplevde svérigheter i att bearbeta all information (Abbott et al.,
2012). Det var av vikt att skapa en god interaktion mellan vardpersonal och familj, att
varden inte endast planeras runt barnet utan att familjen blir delaktiga i barnets vard
(O’Connor et al., 2019). For att vardpersonalen ska kunna inkludera familjen i barnets
vérd krédvs det en detaljerad information och mdjlighet till delaktighet i beslut som ska
tas (Adams et al., 2015). Detta stérks i hdlso- och sjukvérdslagen (SFS 2017:30), da
varden ska bygga pé patientens sjdlvbestimmande och tillgodose trygghet. Nér
fordldrarna upplevde en dverbelastning av kommunikation kunde inte denna trygghet
uppnas (Abbott et al., 2012). Adams et al. (2015) anser att sjukskoterskan kan
uppfylla detta genom att tillimpa en god kommunikation och lyhdrdhet. Det stimmer
med Muskat et al. (2015) som fann att en tydlig kommunikation var viktigt for
fordldrarna (Muskat et al., 2015), en sjukskdterska-familjerelation baserad pa
fortroende kan da tillgodoses (Adams et al., 2015). Att vardpersonalen tillimpar en
tydlig kommunikation kan minimera familjens lidande och ldkning kan dé frdmjas
(Adams et al., 2015). Att en utforlig kommunikation ansags viktig framkommer dven
av Wilson & Peterson (2018). Dock ansag inte alla fordldrar att vardpersonalen erhdll
tillracklig information i forvag for att ha en mojlighet att forbereda sig sjdlv och sitt
barn (Wilson & Peterson, 2018). Detta skapade speciellt problematik nir mycket
vérdpersonal var inblandade i barnets vard (Wilson & Peterson, 2018) da
kommunikationen mellan parterna tenderade att bli bristfillig, detta resulterade i att
fordldrarna lamnades med att finna information pa egen hand kring olika

tjénster (Bessette et al., 2016; Sansosti et al., 2012).

Upplevelser av vardpersonalens kunskap var det tredje temat som skapades 1
resultatet dér det framkom att fordldrarna upplevde ett missnoje och en kdnsla av
minskat stod nir deras oro ignorerades (Bultas, 2012; Sansosti et al.,

2012). Foréldrarna upplevde en positiv instéllning till framtida sjukhusbesok nar
vérdpersonalen upplevdes ha en forstdelse och utbildning kring bemétande av barn
med AST (Nicholas et al., 2016). Om virdpersonalen hade en bestdmd och tydlig
kommunikation upplevde fordldrarna stod 1 motet med vérden, detta stodjande
forhallande var viktigt for att fordldrarna skulle kunna bearbeta barnets diagnos
(Abbott et al., 2012). Forédldrarna foredrog dirfor en kort och tydlig kommunikation.
De ville dven slippa upprepa sig till vardpersonalen (Muskat et al., 2015). Det ar
viktigt att vardpersonalen bidrar till att stodja familjen och genom att forhalla sig till
ett personcentrerat forhallningssitt kan rédsla och angest undvikas (Ortiz, 2019). 1
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motet med varden upplevde familjerna att deras oro avvisades (Bultas, 2012), ett
personcentrerat forhdllningssatt har da inte kunnat tillgodoses. Familjens behov
behover dirmed beaktas vilket sker ndr vardpersonalen tilldmpar en personcentrerad
vard (Olson, 2019), vilket stirks av patientlagen (SFS 2014:821) da hélso- och
sjukvérden ska utformas i samrdd med familjen i storsta mojliga mén (SFS 2014:
821). For att en relation mellan sjukskoterska och familj skulle skapas menar Joyce
Travelbee att sympati och empati var tva viktiga forutsattningar (Alligood,

2018). Aven Mandak och Light (2018) bekriftar att vardpersonalen ska vara lyhorda
och flexibla infor familjens behov men ocksd pé ett personcentrerat forhallningssétt
visa medkénsla och sdkerstdlla en bra kunskap till familjen (Mandak & Light, 2018).
En forutsdttning for att fordldrarna skulle ha en mojlighet till att bearbeta barnets
diagnos (Abbott et al., 2012). Tang et al. (2019) fann att acceptans, omtanke och
respekt ar viktiga komponenter for att vardpersonalen ska kunna forse familjerna med
stod. Ett obehag hos fordldrarna skapades nér vardpersonalen var okunniga (Wilson &
Peterson, 2018), detta till skillnad fran Nicholas et al. (2016) som belyste att
fordldrarna kunde finna framtida sjukhusbesok positiva nér vardpersonalen hade
kunskap kring bemétandet (Nicholas et al., 2016).

Ett bra bemotande, tydlig kommunikation och en god kunskap fran virdpersonalen
var tre viktiga forutsittningar for att familjerna skulle uppleva ett bra stdd inom
varden. Det ar viktigt att vardpersonalen pa ett personligt sétt nirmar sig familjen och
etablerar en god kontakt (Forsberg, 2016), tillimpar en god kommunikation och
lyhordhet (Adams et al., 2015) samt visar medkinsla och sikerstélla en bra kunskap
till familjen (Mandak & Light, 2018). Det yttersta malet for sjukskoterskan enligt
Joyce Travelbee utifran dessa forutsittningar var att skapa en nirvaro av hopp till
familjen (Alligood, 2018)

Resultatartiklarna baseras fran olika artal men trots detta upplevdes fordldrarnas
emotionella upplevelser likvirdiga (Chamak et al., 2011; Chao et al., 2018; Muskat et
al., 2015). Pa till exempel en habiliteringsenhet moter sjukskoterskan dagligen barn
med AST vilket tillfor en 6kad kunskap kring vilket stod familjen bor erhallas.
Familjernas upplevelser av varden till barn med AST belystes i litteraturstudiens
resultat dér styrkor och svagheter inom varden identifierades. P4 de arbetsplatser
inom hélso- och sjukvédrden dér man inte dagligen arbetar med familjer till barn med
AST skapas dirfor en mojlighet att tillgodose utveckling och forbéttringsomraden.
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Konklusion

Niér ett barn diagnostiseras med AST skapas en stor paverkan pa hela familjen och
varje familj kréver stod utifrdn deras individuella behov. Denna litteraturstudies
resultat pavisar att familjer till barn med AST upplevde brister inom varden da
vardpersonal inte upplevs ha tillracklig kunskap och forstéelse for att bemota
familjerna. Kommunikation och stod ar tvé viktiga faktorer som fordldrarna
identifierat men till f6ljd av bristande kunskap upplevde fordldrarna att dessa inte
alltid kunde tillgodoses vid moétet med varden. Till f6ljd av vardpersonalens bristande
kunskap upplevde fordldrarna kommunikationen som frustrerande da det fanns
svarigheter i att forstd vardpersonalens forklaringar. Aven kunskapsbristen upplevde
fordldrarna bidra till att vardpersonalen avfardade deras oro och kénslan av minskat
stdd inom vérden uppstod.

Implikation

Litteraturstudiens resultat pavisar att mer kunskap om AST behdvs for att
vardpersonalen ska kunna ha forutsittningar att tillgodose personcentrerad vard till
alla patienter. Undervisning om AST bor dérfor ske inom sjukskdterskeprogrammet
for att kunna bidra till en 6kad kunskap och forstaelse kring vikten av ett
personcentrerat forhdllningssatt till familjer med barn som har AST. Under de tio ar
som studiens resultat baseras pa har bemdtandet gentemot familjer till barn med AST
inte forbéttrats, detta indikerar pa att mer forskningsresultat behovs for att skapa en

okad forstielse hos sjukskdterskor nir det giller hur familjer upplever varden.
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Foréldrar Parent*[Fritext]
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Sjukvérd Health care[Fritext] Health care[Fritext] Health care[Fritext]
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diagnosen AST.
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Intervjustudie

Foridldrarna skulle tala engelska och de skulle inte ha nagra inlarningssvarigheter. Deras barn
skulle ocksaé ha fatt diagnosen AST under de senaste sex manaderna.

Fyra barn och ungdomspsykiatriker deltog i rekryteringen. Varje psykiatriker uppmanades till att
bjuda in fordldrar till studien, dér de hade diagnosticerat ett barn med AST. Nio familjer deltog i
studien dér de intervjuades foljt av ett semi-strukturerat format. Intervjuerna gjordes i familjernas
hem dér dem anvinde sig av dppna fragor. Intervjuerna spelades ocksa in for att senare kunna
transkriberas.

De inspelade intervjuerna transkriberades ord for ord och blev anonymiserade. Var och en av de
tre forfattarna laste intervjuerna oberoende av varandra och utifran de skapade olika teman. En
generell induktiv innehallsanalys var tillvigagangssittet for att analysera data.

Diskuterades e;j.

Foréldrarna ville kénna sig informerade, respekterade och stottade. Fordldrarna i studien var ofta

oroliga fore och i borjan av varden, dér den kinslomaéssiga effekten ledde till att de distraherades
fran information. Fordldrarna kinde att vardpersonalen var medvetna om deras oro och kénde
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1.pedn.2016.09.002

USA
Cinahl

Syftet med denna studien var att undersoka erfarenheterna fran familjer som lever med barn som
har svér autism.

Kvalitativ metod
Fenomenologisk design

22 familjemedlemmar deltog i studien. Inklusionskriterierna var att barnet skulle ha en svar
form av autism, barnet skulle bo hemma och vara mellan 6-13ér, syskon som var minst 6ar och
alla deltagare skulle tala engelska.

Data samlades in fran Februari- Juni 2015, genom intervjuer, frageformulér, observationer,
anteckningar och livstecken fran familjen. Intervjuerna var ungefar 60 minuter langa och var i
familjernas hem. Varje intervju spelades in och transkriberades ord for ord.

For att analysera datan i studien anvéindes Manens tolkningsmetod, en form av hermeneutisk
analys. Detta gjordes for att identifiera viktiga teman eller betydelser.

Diskuterades ¢;j.

Familjerna i studien kénde sig avfirdade av vardpersonal, frimst pa grund av att de kinde att
personalen inte hade tillrackligt med kunskap om AST. De upplevde ocksa att personalen hade
brist pa tdlamod och de darfor snabbt avvisar en diagnos. Familjernas kénslor och erfarenheter
var ocksa att de som jobbade pé klinikerna skvallrade om barnen. I studiens resultat framkom
det dven att familjerna inte var ndjda med de tjénster som erbjdds, de var ofta tvungna att bara
hela ansvaret sjélva, vilket resulterade i stress.

Artikeln uppnér 92 % grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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USA
Cinahl

Syftet med studien var att fa en battre forstaelse for en mors upplevelser att ta sitt barn till en
véardgivare.

Kvalitativ metod
Fenomenologisk design

Elva mammor deltog i studien. Inklusionskriterier var att mamman skulle ha det priméira
ansvaret for sitt barn, barnet hade fatt en AST diagnos av en ldkare, barnet skulle vara mellan
36-72 manader, de skulle inte vara inskrivna pa dagis och mammorna skulle tala engelska.

Deltagarna intervjuades tre ganger under en tva till fyra veckors period. Varje intervju varade
mellan 1-2 timmar. Forfattaren anvande sig av en intervjuguide anpassad och utvecklad av
forskare. Alla intervjuer spelades in och transkriberades digitalt, Deltagarna fick ocksa fylla i
ett fraigeformuldr om barnets beteende.

Varje intervju analyserades med hjélp av en tematisk analys. Alla intervjuer lastes igenom flera
ganger, dir man senare identifierade gemensamma teman. Teman och underteman kunde
utvecklas fran transkriptionen.

Diskuterades e;j.

Familjerna upplevde de svart for varden att tillgodose barnens unika behov. Mddrar till barn
med AST uttryckte oro kring att vardpersonal inte forstod effekterna av AST. De kdnde ocksa att
de inte forstod vikten av ett personcentrerat bemétande. Mddrarna upplevde att vardpersonalen
inte ansdg de som experter angéende deras barn, de menade att detta ar faktorer som péverkar
risken for en délig vard. Modrarna i studien upplevde ocksa en brist pa stod och att de inte alltid
tillgodosedde deras behov. De upplevde att de behdvdes en vardpersonal som é&r specifikt duktig
pa barn for att forbattra varden till barn med AST.
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Sverige
Cinahl

Syftet var att skapa en forstaelse for fordldras upplevda erfarenhet av den
neuropsykiatriska diagnosprocessen.

Kvalitativ metod
Fenomenologisk hermeneutisk metod

Rekryteringen inkluderade elva fordldrar fran AUDIE-projektet. Barnets tva-
arsuppfoljning skulle ske vid CNC i Géteborg for att bli inkluderade.

Intervjuerna inkluderade dppna fragor som delades in i tre kategorier som utformats for att
fanga nyanser av upplevelser, rikedom och fokus pé deltagarnas perspektiv. En fordlder
fran vardera familj deltog. Intervjuerna holls pa svenska och varade i 45-90 minuter.
Intervjuerna spelades in och stddjande anteckningar togs i anknytning, intervjuerna
transkriberades ordagrant av forsta forfattare eller en transkriptionist.

Foljande tre faser omfattades av tolkningen: Strukturanalys, forstéelse och omfattande
forstaelse. Separat léstes intervjuskrifterna flera ganger for att skapa en forstaelse av
helhetens innebdrd. Genom ett dppensinnat sétt ldstes texterna for att skapa en forstéelse i
inneborden av forédldrarnas erfarenhet av den neuropsykiatriska diagnosprocessen.
Foljande del innefattade en identifiering och formulering av teman i enlighet till studiens
syfte och forstaelse. Texterna lasts pé nytt och delades in i meningsenheter vilket sedan
kortades ner till meningar respektive enstaka ord for att finga betydelsens vésentliga delar.
Programmet N-Vivo anvéndes for att analysera och organisera intervjuutskrifterna.
Meningsenheterna ldstes upprepade gédnger och jaimforelse mellan skillnader och likheter
identifierades. Dérefter skedde en kodning och gruppering som sedan gjordes till teman
och underteman.

Diskuterades e;j.

Foréldrarna upplevde ofta att de fick anpassa sig och lita p& vardpersonalen trots att de
visste att de inte var det mest ldmpligaste séttet for deras barn. De kénde att de inte ville
vara vill besvir. Forédldrarna i studien upplevde ofta bemotandet véldigt positivt, att
klinikerna agerade professionellt och hade mycket kunskap kring AST. De var négra
foraldrar som kinde att personalen inte kunde se barnets potential. De upplevde att de
ibland ldmnades ensamma for att hantera kénslor och praktiska fragor.

Artikeln uppnar 87 % grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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Chamak, B., Bonniau, B., Oudaya, L. & Ehrenberg, A. (2011). The autism diagnostic experiences
of French parents. Sage journals: Autism, 15(1), 83-97. https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/
10.1177/1362361309354756

Frankrike
Cinahl

Syftet var att undersoka franska forédldrars syn pa processen av att fa en diagnos nér deras barn
erhéller AST.

Mixad metod.
Grounded Theory.

Inklusionskriterierna for studien var att modrar och fadder med sma barn skulle vara bosatta 1
Frankrike. Bade stora och sma barn var berittigade att vara med.

248 frageformuldr samlades in som fylldes i av forédldrar fran hela Frankrike. Frageformulér
skickades ut via foreningar, barnpsykiatriker och vardavdelningar dar de uppmanades att ta
kontakt med forfattarna for att fa utskickat undersokningen via internet eller post. De valde ocksa
ut slumpméssigt 40 forédldrar att g& vidare med djup intervjuer for att sedan transskriberas.

De kodade innehallet av varje fraga, skapade kategorier av bade de kvalitativa och kvantitativa
frégorna och intervjuerna. De analyserade fragorna med hjilp av en programvara “Modalisa”. For
att analysera intervjuerna anvénde de sig av grounded theory.

Diskuterades ;.

Maénga forildrar var missndjda med hur vardpersonal kommunicerade diagnosen, de sétter ofta en
stor stress pa familjen. De kénde att tanke och omsorg var tva viktiga faktorer som gjorde att
familjen kunde fa tid till forklaringar och kdnna stod fran vardpersonalen. Fordldrarna upplevde
att deras angest ibland blev ifrdgasatt och avfardad.

Artikeln uppnar 81 % grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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Chao, K., Chang, H., Chin., W., Li, W. & Chen, H. (2018). How Taiwanese parent of
children with autism spectrum disorder experience the process of obtaining a diagnosis: A
descriptive phenomenological analysis. Sage journals: autism, 22(4), 388-400. https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.1177/1362361316680915

Taiwan
PsycINFO

Syftet var att skapa forstaelse hur forédldrar i Taiwan upplevde den diagnostiska processen
fran innan, under och efter att deras barn erhélls diagnosen AST. Man ville skapa forstaelse
av deras upplevelser av kdnslomaéssig hantering, beteendeforidndringar och acceptans av
diagnosen AST.

Kvalitativ metod
Fenomenologisk design

Femton forildrar identifierades vid en vardcentral i norra Taiwan fran en
oppenvardspsykiatrisk klinik fér barn med AST, fjorton mammor och en far. Féraldrarna
som bjdds in till barnlékarundersékningen skulle vara intellektuellt kapabla.
Inklusionkriterierna var att barnen diagnostiserats med AST, barnet skulle gé i skolan och
vara mellan sex och nitton ar samt att férdldrarna kunde kommunicera pa mandarin.

Intervjuerna skedde ansikte mot ansikte i privat sjukhusmilj6 utav den forsta forfattaren och
inom 48 timmar transkriberades intervjuerna ordagrant. Intervjuerna inleddes med en 6ppen
fraga dar intervjuformatet sedan utvecklades utefter deltagarnas svar, intervjuerna varade i
genomsnitt 50-70 minuter. Intervjuerna foljde sedan ett format utformat for att underlétta
utforskningen av forédldrarnas upplevelser under diagnosprocessen for deras barn.
Intervjuguiden anvindes sedan for vigledning av deltagarnas svar for att forsakra att
forskarnas forutsatta idéer om upplevelsen.

Alla skriftliga utdrag lastes av forsta forfattaren for att skapa en helhet och transkriptionerna
lastes om for att kunna identifiera viktiga uttalanden angéende foréldrarnas erfarenhet
gillande diagnostiseringen av deras barn. Betydande uttalanden omvandlades sedan till
psykologiska uttryck som var relaterat till vad deltagarna sa, detta konverterades till tredje
person och deras uttalande omvandlades till beskrivande uttryck for deltagarnas upplevelser
av fenomenet. Slutligen skapades beskrivningar av kirnan i fordldrarnas coopingupplevelser
som formulerades om till fem teman. Studiens andra forfattare 6versatte teman och citat till
engelska.

Diskuterades ;.

Fordldrarna upplevde angest, tvekan och fornekelse nir konfrontation av symtom
uppdagades hos deras barn med AST. Fordldrarna upplevde att nir de besoker varden for
barnets utvecklingsforsening eller frigor om barnets speciella behov behovdes information
om AST goras mer tillgéngligt. Det var viktigt for fordldrarna att forses med korrekt
information for att frimja diskussioner om eventuell diagnos och remiss till en specialist for
vidare utvdrdering. Fordldrarna kénde att med ett ekonomiskt och socialt stod kunde deras
oro for deras barns framtid hanteras.

Artikeln uppnér 77 % grad 2 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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Frye, L. (2016). Fathers experience with autism spectrum disorder: Nursing Implications. Journal
of Pediatric Health Care, 30(5), 453-463. https://doi.org/10.1016/j.pedhec.2015.10.012

Nederldnderna
Cinahl

Syftet med studien var att beskriva faders erfarenhet av AST och identifiera resurser som behovs
for att hjélpa faderna att aktivt delta i deras roll som far till ett barn med AST.

Kyvalitativ metod
Fenomenologisk design

10 fader och deras barn var med i studien. Inklusionskriterier for studien var vita icke
spansktalande fader som bor tillsammans med deras barn, som har en formell diagnos av AST. De
skulle dven vara 6ver 18ar och tala engelska.

Intervjuer genomfordes en gang dér de sjilva fick bestimma tid och plats. Intervjuerna
transkriberades ord for ord.

Datainsamling och analys genomfordes samtidigt for att identifiera gemensamma teman.
Analysen skedde med hjilp av en kodning, vivo-kodning.

Diskuterades e;j.

Féder hade ett behov av att dvervinna bordan att ta hand om deras barn med AST och deras egna
kénslor som sorg och forlust. Att lyssna, vara utbildad kring AST och att vardpersonalen kunde
forsta deras oro var faktorer som faderna upplevde kunde forbattra vilbefinnandet f6r barn med
AST och hela familjen. Depression var vanligt forekommande hos féaderna i studien pa grund av
att de upplevde varden ignorant och att deras bekymmer inte togs pa allvar.

Artikeln uppnar 87 % grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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Muskat, B., Burnham, R., Nicholas, D., Roberts, W., Stoddart, K. & Zwaigenbaum, L. (2015).
Autism comes to the hospital: the experiences of patient with autism spectrum disorder, their
parent and health-care providers at two Canadian paediatric hospitals. Autism, 19(4), 482-490.
https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/10.1177/1362361314531341

Canada
Pubmed

Syftet med studien var att utforska familjers och patienters sjukhusupplevelser hos barn och
unga med AST.

Kvalitativ metod
Intervjustudie

Totalt 42 deltagare varav 22 forédldrar, 6 ungdomar och 14 vardgivare. For att f4 vara med i
studien skulle barnet ha diagnosticerats med AST mellan aldern 6-18ar och varit pé ett av tva
kanadensiska barnsjukhus de senaste tre manaderna.

Datainsamlingen bestod av semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna spelades in och
transkriberades ord for ord. Fordldrarna fick ocksa fylla i ett frageformulér for deras barns
symtom.

De transkriberade intervjuerna analyserades genom ett program for dataanalys for att fa fram
olika teman.

Diskuterades e;j.

Foréldrarna upplevde det viktigt att vardpersonal lyssnade, planerade och tillhandahéll en
optimal sjukvard utifran deras barns unika behov. Fordldrarna upplevde det viktigt att de sags
som experter pa deras barn eftersom de annars anség att det forelag en risk for negativa
erfarenheter kring sjukhus. Om de upplevde att vardpersonalen sag fordldrarna som experter
upplevde de att ett partnerskap mellan fordldrar och personal littare kunde skapas.

Artikeln uppnér 87 % grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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Nicholas, D., Zwaigenbaum, L., Muskat, B., Craig, W., Newton, A., Kilmer, C., Greenblatt, A.,
Roberts, W. & Cohen-Silver. J. (2016). Experiences of emergency department care from the

perspective of families in which a child has autism spectrum disorder. Social work in health care,
55(6), 409-426.DOI: 10.1080/00981389.2016.1178679

Canada
Pubmed

Syftet med studien var att skapa en forstaelse for hur akutmottagningen upplevs och navigeras av
barn med AST och deras foréldrar.

Kwvalitativ metod
Grounded Theory

31 fordldrar deltog i studien, 29 unika familjer och 30 barn med AST. Barnens élder varierade
mellan 3-17ar. Barn med AST som hade behandlats pa en akutmottagning och deras forédldrar
fick vara med i studien. Studien dgde rum pa tva kanadensiska sjukhus.

Data framkallades genom semistrukturerade intervjuer. Dér intervjuerna senare transkriberades
ordagrant.

Den kvalitativa datan analyserades genom ett dataprogram och genomgick en kategorisering av
koder som genererade teman.

Diskuterades e;j.

Barn med AST och deras familjer upplevde problem med akutsjukvarden. Effektiv och respektfull
kommunikation och ett tinkande som team mellan barn, férdldrar och personal var positiva
upplevelser. En familjecentrerad vard framkom som en integrerad del av vard av barn med AST
och upplevdes positivt av fordldrarna.

Artikeln uppnér 85 % grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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Russell, S. & McCloskey, C.
(2015). Parent perceptions of care received by children with an

Autism spectrum disorder. Journal of pediatric nursing, 31(1), 21-31. https://doi.org/
10.1016/j.pedn.2015.11.002

USA
Cinahl

Studiens syfte var att ta reda pé fordldrarnas vérdefulla insikter for att kunna identifiera
saknad information om praxis och kunna atgérda vardbrister.

Mixad metod
Fenomenologisk design

Elva foréldrar anmalde sig frivilligt att delta utifrdn utskickat flygblad, alla var mammor.
Att barnet hade en AST diagnos verifierades av fordldrarna. Tolv barn deltog i studien, atta
pojkar och fyra tjejer.

Semistrukturerade intervjuer spelades in under ett mote med deltagarna. Langden pé
intervjuerna skedde utefter deltagarnas dnskan for att kunna utveckla personliga tankar och
erfarenheter utover intervjuplanen. En féltlogg anvéndes for att identifiera observationer
och anteckningar. Intervjuerna transkriberades utav en professionell transkriptionstjénst.

Filtloggen granskades, transkriptionerna léstes igenom for att kunna stodja
dataundersokningen och inspelningarna lyssnades pa flera gdnger. Forsta intervjun
studerades noggrant, léstes flera ganger for att sedan utforma kodning. Teman analyserades
for att skapa ytterligare mening tillsammans med kluster for att sedan placeras i en tabell.
Processen upprepades for varje intervju.

Diskuterades e;j.

Att vardpersonalen formedlade empati och erbjod stdd var beteende som fordldrarna
uppskattade mycket hdgt. Aven vikten av att kiinna sig lyssnad pa, kiinna sig sedd och att
vardpersonalen respekterade deras personliga asikter uppskattades. Fordldrar som kénde att
deras kénslor respekterades uttryckte en storre tillfredsstéllelse med varden. Frustration och
ilska var kénslor som upplevdes nér fordldrarna inte kénde sig respekterade utan
ignorerades och nér vardpersonalen inte sag fordldrarnas oro.

Artikeln uppnér 83 % grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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Sansosti, F. J., Lavik, K. B. & Sansosti, J. M. (2012). Family experiences through the autism
spectrum diagnostic process. Focus on Autism and Other developmental disabilities, 27(2), 81-92.

https://doi.org/10.1177/1088357612446860

USA
Pubmed

Syftet var att undersoka familjens upplevelser under processen av att deras barn skulle fa en
diagnos av AST, dven fa fram hur familjerna upplevde insatser som gjordes for barnet.

Mixad metod
Grounded theory

16 foréldrar till barn med AST mellan 0-7ar rekryterades fran en lokalavdelning i the Autism
Society of America(ASA).

Semistrukturerade intervjuer genomfordes dar man fokuserade pé forédldrarnas upplevelser. Alla
intervjuer varade mellan 90-120 minuter. Den kvantitativa datan samlades in genom olika
métinstrument som exempelvis VABS-II, GARS-2 och EIFS. P4 sé sitt kunde man jimfora
enklare fragor.

Den kvantitativa datan analyserades genom beskrivande statistik fran deras svar pa EIFS. De
anvinde ocksa chi-square och t-test for att gora analyser. Den kvalitativa datan analyserades
genom grounded theory.

Diskuterades ;.

Foréldrarna upplevde det viktigt med uppfoljande insatser for barnet efter att de fétt diagnosen
AST. Att fa stod och ha uppfoljande moéten tyckte familjerna var av betydelse och upplevdes
positivt. Nar vardpersonalen forsokte frimja en anviandning av strategier for barnet var familjerna
ndjda. Ofta upplevde familjerna att deras oro och bekymmer blev avvisade. De kénde ocksa att
vardpersonalen ofta var otillrackligt utbildade kring AST.

Artikeln uppnar 81% grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).



Tabell 12

Referens

Land
Databas

Syfte
Metod:
Design

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

Wong, V., Yu, Y., Keyes, M. L. & McGrew, J. H. (2017). Pre-diagnostic and diagnostic stages of
autism spectrum disorder: A parent perspective. Child care in practice, 23(2), 195-217. https:/
doi.org/10.1080/13575279.2016.1199537

USA
psycINFO

Syftet med studien var att forsta fordldrarnas erfarenheter av diagnosprocessen nér deras barn
erhéller AST.

Mixad metod
Grounded Theory

78 deltagare deltog i studien. Inklusionskriterier var att deltagarna skulle ha ett barn som
diagnosticerats med ASD inom sex méanader av en psykolog eller ldkare.

For att samla in datan anvandes tva frageformuldr, dir det ena var av kvantitativ ansats. Det var
avsatt for att bedoma positiva och negativa erfarenheter av att fa diagnosen ASD. De andra var av
kvalitativ ansats dir deltagarna fick ge beskrivande information.

For att analysera den kvantitativa datan anvidndes en korrelationsanalys for att undersoka
samband. Regressionsanalys anvindes ocksa for att forutsdga hur lang véntetiden var. Grounded
theory anvéndes for att analysera den kvalitativa datan. Den kvalitativa datan kategoriserades i
doméner for att sedan jamforas och delas in i olika koder och sex olika teman kunde identifieras.

Diskuterades ;.

Foréldrarna upplevde ofta att vardpersonal inte svarade pa lampligt sétt eller i rétt tid nér de
upplevde sig oroliga. De beskrev att interaktionen mellan personal och familj var av en dalig
kvalitet. Till exempel kinde sig nagra fordldrar foroldmpade. De beskrev ocksa att de kinde sig
oinformerade kring AST, de visste inte hur de skulle g tillviga. Desto kortare diagnosprocess ju
mer ndjda var fordldrarna.

Artikeln uppnar 83 % grad | av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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Zuckerman, K., Sinche, B., Mgjia, A., Cobian, M., Becker, T. & Nicolaidis, C. (2014). Latino
parents’ perspectives on barriers to autism diagnosis. Academic pediatrics, 14(3), 301-308.
https://doi.org/10.1016/j.acap.2013.12.004

USA
Cinahl

Syftet var att beskriva fordldrarnas upplevelser av hinder i hédlsovardssystem for en AST diagnos
hos Latin barn.

Kyvalitativ metod
Tematisk design

Inklusionskriterierna for studien var att fordldrarna skulle tala engelska eller spanska och hade ett
barn mellan 2-104ar som diagnosticerats med AST. Deltagarna rekryterades fran ett
forskningsregister for en autismklinik for att inkludera fordldrar fran stads- och
landsbygdsomraden.

Datan samlades in genom semistrukturerade intervjuer via telefon eller personligen. Varje intervju
varade cirka 90 minuter. De kunde genomforas pa bade engelska och spanska av en intervjuguide.
Intervjuerna spelades ocksé in for att sedan kunna transkriberas.

Genom ett datorprogram(NVivo- 10) utvecklades prelimindra koder. Dérefter kunde teman och
underteman skapas. Koderna granskades noga for att hitta variationer inom varje tema. Citat fran
foréldrar oversattes av en tvasprakig forfattare med utbildning i medicinsk dversdttning.

Diskuterades ;.

Fordldrarna upplevde att kommunikationen frén vardpersonalen var svér att tolka. Detta gjorde att
fordldrarna inte kunde fa svar pa sina fragor eller fa ndgon form av hjélp for deras barn.
Foréldrarna upplevde ocksé att vardpersonalen inte hade tillrdckligt med kunskap om AST, darfor
var det svart att diskutera kring diagnosen. Dar av uteldmnades viktigt information och en
frustation uppstod av forédldrarna.

Artikeln uppnar 83 % grad 1 av vetenskaplig kvalitet enligt Carlsson & Eiman (2003).
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