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SBU:s sammanfattning
och slutsatser

Q  Delaktigheten for personer med autismspektrumtillstind och
deras anhoriga behover forbittras. Deras egna uppfattningar
om vard och skola bor efterfragas i storre utstrickning. Idag kan
personer med autismspektrumtillstind och deras anhériga uppleva
stigmatisering, social isolering, otillrickliga kunskaper hos vard-
och skolpersonal, resursbrist och maktlsshet. Tidig diagnostik kan
motverka stigmatisering.

Q  Det ir viktigt att bristande delaktighet inte hindrar virdens och
skolans strivan att nd god kommunikation och kontakt. Det dr
ocksa viktigt att rikta sirskild uppmirksamhet till syskon, som
annars kan fd svirigheter med sociala relationer och ibland dven
utsittas for skrimmande och véldsamt beteende. Den vetenskapliga
kunskapen kring betydelsen av delaktighet vid autismspektrumitill-
stind kan forbittras avsevirt.

Bakgrund och syfte

Syftet dr att klarlidgga den vetenskapliga kunskap man idag har om hur
patienter med AST upplever sin medverkan och delaktighet i behandling
och vard. Tillstinden karakteriseras av att patienterna har en skér och
ibland svag autonomi och patientens delaktighet kan vara svar att synlig-
gora. Mojligheten till medbestimmande méste dirfor granskas noga.

Uppdraget

Denna litteraturdversike avser att granska det vetenskapliga under-
laget f6r diagnostik och behandling av autismspektrumtillstdind (AST)

avseende patientens delaktighet.
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Metod

Den systematiska 6versikten genomfordes i enlighet med SBU:s pro-
cedur. SBU har en noggrann och systematisk metodik dir all relevant
litteratur soks i tillgingliga databaser f6r den friga som studeras. Varje
inkluderad studie har kvalitetsgranskats och tabellerats enligt sirskild
metodik. Styrkan pd det vetenskapliga underlaget bedémdes med hjilp
av GRADE. Det innebir att granskningen omfattade en virdering av
studiernas dmnesrelevans och metodologiska kvalitet, studiedesign,
intern validitet (rimligt skydd mot systematiska fel), analys av resultat,
statistisk styrka och generaliserbarhet.

Studier med kvalitativ metodik kvalitetsgranskades enligt ett sirskilt

protokoll. Resultaten i de utvalda studierna vigdes samman i en sekun-
dir kvalitativ analys. Genom den fortsatta analysen sammanfordes data
frin studierna till flera teman, som redovisas som syntetiserade resultat.

Faktaruta 1 Studiekvalitet, evidensstyrka och slutsatser.

Kvantitativ studiedesign
Studiekvalitet avser den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild studie
och dess formaga att besvara en viss fraga pa ett tillforlitligt satt.

Evidensstyrkan ar en bedomning av hur starkt det sammanlagda veten-
skapliga underlaget ar for att besvara en viss fraga pa ett tillforlitligt satt.
SBU tillampar det internationellt utarbetade evidensgraderingssystemet
GRADE. For varje effektmatt utgar man i den sammanlagda bedémningen
fran studiernas design. Darefter kan evidensstyrkan paverkas av fore-
komsten av férsvagande eller forstirkande faktorer som studiekvalitet,
relevans, samstammighet, overférbarhet, effektstorlek, precision i data,
risk for publikationsbias och andra aspekter, t ex dos—responssamband.

Faktarutan fortsdtter pa ndsta sida
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Faktaruta 1 fortsittning

Evidensstyrkan graderas i fyra nivaer:

Starkt vetenskapligt underlag (®®®®). Bygger pa studier med
hog eller medelhog kvalitet utan férsvagande faktorer vid en samlad
bedémning.

Mattligt starkt vetenskapligt underlag (©®®0). Bygger pa studier
med hog eller medelhog kvalitet med forekomst av enstaka férsvagande
faktorer vid en samlad bedémning.

Begriansat vetenskapligt underlag (#®00). Bygger pa studier med
hog eller medelhog kvalitet med forsvagande faktorer vid en samlad
bedémning.

Otillrackligt vetenskapligt underlag (#000). Nar vetenskapligt
underlag saknas, tillgangliga studier har lag kvalitet eller dar studier
av likartad kvalitet visar motsdgande resultat, anges det vetenskapliga
underlaget som otillrackligt.

Ju starkare evidens desto mindre sannolikt ar det att redovisade resultat
kommer att paverkas av nya forskningsron inom &verblickbar framtid.

Kvalitativ studiedesign
Evidensstyrkan i resultatet bedéms enligt f6ljande:

Vetenskapligt stod foreligger. Slutsatser kan dras eftersom
identifierade studier har tillracklig kvalitet och relevans.

Otillrackligt vetenskapligt stod foreligger. Inga slutsatser kan dras
eftersom identifierade studier saknar tillracklig kvalitet och relevans.

Slutsatser
| SBU:s slutsatser gors en sammanfattande bedémning av nytta, risker
och kostnadseffektivitet.
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Evidensgraderade resultat

Det finns vetenskapligt st6d for att personer med AST upplever
osiker identitet och ensamhet. Minga saknar materiellt och emo-
tionellt stod och resurser, samhérighet och acceptans efterlyses.

Det vetenskapliga stddet ir otillrickligt f6r att bedoma hur personer
med AST uppfattar sina méjligheter till delaktighet i utredning och
behandling.

Det finns vetenskapligt stéd for att personer med AST och deras
forildrar upplever otillrickliga kunskaper hos personal inom vard
och skola samt att resurser och stod dr alltfor begrinsade. Fordldrar
och syskon involveras ibland p3 ett sitt som kan leda till oenigheter
i familjen.

Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST, deras syskon
och forildrar upplever att det finns stigmatiseringsproblem och att
dessa motverkas av en tidig diagnos.

Det finns vetenskapligt stdd for att anhériga och professionella
vérdare till personer med AST upplever resursbrist, stress, sorg och
maktloshet, men ocksi en 6kad medkinsla och ansvarsmedvetenhet.

Kunskapsluckor

I studierna kan man urskilja tva grupper av personer med AST. Den

forsta dr barn och ungdomar som har s& omfattande och/eller vard-

krivande funktionsnedsittningar att de inte kan vérdas i hemmet. Den

andra gruppen utgors av barn och ungdomar som kan klara sig i hem
och skola med olika typer av stod. Till den andra gruppen hér ocksé per-

soner med Aspergers syndrom som kan ha starka asikter om sin identitet

och om sambhiillets syn pd dem sjilva. Gemensamt for alla grupper ir att

de har svirigheter med det sociala umginget och de sociala spelreglerna,

kommunikationssvérigheter i varierande grad, begrinsade intressen och

rutinbeteenden. Syskon och forildrar dr i hog grad paverkade av situatio-
nen samtidigt som de ocksé blir talesmin. Nir ett barn har AST ir det

14
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inte endast ett isolerat problem f6r barnet, utan for hela familjen, slike
och vinner, liksom lirare och stédpersoner.

Studierna visar att syskon till personer med AST kan komma i klim,
de kinner stort ansvar och medkinsla, men kan ocksi kinna ridsla,
osikerhet och drabbas av svirigheter med egna sociala relationer. Hela
familjen behover stod. Det framkommer dven att fordldrar till barn med
AST anser att stigmatiseringen motverkas av att fa en tidig och tydlig
diagnos.

Forildrar till barn med AST uttrycker i studierna att de har en arbetsam
och besvirlig situation bade pa det ekonomiska, sociala och existentiella
planet, med uttalad oro f6r bade aktuell situation och framtiden. De
inser att de ir de enda som kan ta tillvara sitt barns intressen pa sikt och
madste dirfor borja kimpa redan i forskolan. De saknar ett pélitligt stod
frén samhillet, men om de far det dimpas oron. Specialskolor och ékad
tillginglighet efterfrigas. De anser sig behova ta ledarskapet, forhandla
om utbildningsstruktur och fungera som foresprakare dven for lirare.
Forflyteningar frin en plats till en annan eller frin en drskurs till en
annan, bor vara vil forberedda och behovsprévade.

Etiska, sociala och genusrelaterade aspekter

De viktigaste aspekterna som framkommit ir att personer med AST

dr en sarbar grupp, i minga fall med en begrinsad autonomi samt att
kunskapsluckorna ir minga, bdde nir det giller diagnostiska instrument
och insatser. Denna kunskapsbrist kan skapa vanmakt for virden, men
hir kan den beprovade erfarenheten ha ett virde. Flera olika huvudmin
ir involverade nir det giller personer med AST. Detta kan leda till att
de hamnar “mellan stolarna”. Hir har huvudminnen ett ansvar for ett
bittre samarbete. Vuxna med AST kan ha svart att ta sig in pa arbets-
marknaden och det kan leda till ett socialt utanforskap.
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1. Inledning

Uppdraget

Denna rapport ir en del i ett uppdrag frin Socialdepartementet (2009)
att utvirdera metoder inom psykiatrin och ta fram kunskapsoversikter
inom omrédet psykiatrisk vird, behandling och rehabilitering. SBU fick
i uppdrag att utvirdera omriden dir behovet av kunskapsutveckling och
kunskapsstdd i den psykiatriska virden bedomdes vara sirskilt stort, eller
omrdden som var angeligna for den kliniska verksamheten att f4 belysta.

Bakgrund

Historiskt sett har det funnits brister i involverandet av patienter i
virden. Vardgivare har tvekat inf6r patienters grundliggande formaga
att bidra med genomtinkta och relevanta synpunkter. Vikten av skad
patientmedverkan i virden har uppmirksammats internationellt pa
senare dr. Under rubriken ”Welcome to the century of the patient”
skriver BM]J i en 6versikesartikel den 9 april 2011 att det behévs nya
kunskaper och nya attityder hos bade patienter och vardgivare for att
patientmedverkan ska optimeras [1]. Vid ett seminarium i Salzburg —
The Salzburg statement on Shared Decision Making — [2] fortydligades
dessa idéer och uttrycket "Nothing about me, without me” speglar den
betydelse man vill ge t att patientens medverkan i vard och behandling,.
Patientens eget deltagande kan sigas 6ka den demokratiska kraften i
ett samhille men det dr ocksa kint att kvaliteten pa virden blir bittre
med storre patientmedverkan. Det mojliggor en bittre anpassning av
den enskildes forutsittningar och medfér en individualisering av terapi-
insatser [3—5]. Termerna person- och patientcentrerad vird anvinds
omvixlande i litteraturen [6,7]. Personcentrerad vird definieras som

en inriktning dir “virdgivaren forsoker att kliva in i patientens virld och
se sjukdomen genom patientens 6gon” [5,6]. Begreppet omfattar ocksa
en inriktning mot att ge 6kad information och att involvera patienten i

beslutsfattande vad giller behandling [7].
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Mgojligheten till patientcentrering och patientdeltagande varierar bero-
ende pa sjukdomens karaktir och omfattning samt av likarens, och
virdpersonalens vilvilja. Ar patientens sjilvbestimmande paverkat av
sjukdomen eller av dess behandling kan férutsittningen och méjligheten
att delta i planering och behandling vara nedsatt. Likasa fir barn och
ungdomar som inte har egen sjilvbestimmanderitt en stillning som gor
att deras virdnadshavare fir fatta beslut och ta ansvar.

Hur en patient virderar sin egen medverkan och sitt inflytande ir
mycket beroende pa de forvintningar och erfarenheter han eller hon
har. Det finns ett brett spektrum av forestillningar och 6nskemal om
vad patientdeltagande innebir, allt ifrdn att fi enkel information till att
ha kontinuerligt och aktivt inflytande i diagnostik och behandling. Bade
forvintan pa patientens egen hilsoutveckling och vad virden kan och/
eller ska kunna gora paverkar graden av medverkan och delaktighet.
Det ir viktigt for all virdpersonal att i varje enskilt mote se vilka forut-
sittningar for medverkan som finns och inte utgd ifrdn att sjukdomen
med automatik hindrar patientmedverkan.

Olika intresseorganisationer och patientféreningar uttrycker idag pati-
enters samlade uppfattningar och 6nskemal. Det 4r genom dessa, ofta
ideellt sammansatta grupper, som vi hor patienternas roster. De som ir
medlemmar i foreningarna ir, férutom patienterna sjilva, ofta forildrar
och nirstdende. Kunskapsvinster kan géras om deras erfarenheter tas
tillvara.

Hur man som patient blir lyssnad pa, och hur dsikter och 6nskningar
tas hinsyn till, kan ske pé olika sitt. En modell for hur vardpersonal
kan forhélla sig till patientens uppfattningar och asikter har skissats
av Hermerén [8].

A. Virdpersonalen lyssnar inte pa patientens dsikter, bedomningar och
virderingar — vigrar lyssna pé patienten.

B. Virdpersonalen lyssnar men vigrar diskutera patientens dsikter; ndgot
samrdd och informationsutbyte férekommer inte.
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C. Virdpersonalen diskuterar med patienten men bryr sig inte om vad
atienten siger; patientens asikter, bedomningar och virderingar
g g g
paverkar inte virdpersonalens handlande.

D. Virdpersonalen bryr sig om vad patienten siger, men handlar
bara delvis efter patientens asikter, bedomningar och virderingar.

E. Vardpersonalen handlar helt i enlighet med patientens dsikter, 6nsk-
ningar och virderingar.

Personalen miste ta med i berikningen vem som berors av de dsikter,
bedésmningar och virderingar som fors fram av patienten. Om dessa
uppfattningar paverkar andra personers vilbefinnande férutom pati-
entens sé blir det en annan bedomning 4n om frigorna giller enbart
patienten [8].

Det kan finnas anledning att pdpeka att personer med AST i olika

situationer och tidpunkter kan betraktas som “personer” eller "patienter”.

Benimningen kommer dirfor att varieras och forhoppningen ir att
dirigenom undvika stigmatisering eller diskriminering.

Nir vi i denna rapport skriver om patientens delaktighet/medverkan,

patientens rost, anhérig, nirstiende, patient och brukare har vi valt att
definiera dessa enligt Faktaruta 1.1.

KAPITEL 1 « INLEDNING
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Faktaruta 1.1 Centrala definitioner.

Patient ar en person som erhiller eller ar registrerad for att erhalla
hilso- och sjukvard. Personen har eller utreds fér en sjukdomsdiagnos,
funktionsnedsittning eller beteendeproblem.

Patientens delaktighet/medverkan innebir medverkan/delaktighet

i beslutsprocesser som ror patientens hilsa. Termen dr dock beroende

av sitt sammanhang och innebir olika grader av aktivitet; fran lyssnande
och accepterande utan eget tilldgg till att ha verksamt inflytande i skeendet.
Omfattningen och karaktdren av deltagandet framgar inte alltid av beskriv-
ningarna i texterna.

Patientens rést beskriver framfor allt ett perspektiv; att patientens egna
asikter och uppfattningar om vard och behandling far komma till uttryck.
Uttrycket innebidr inte enbart verbala synpunkter utan édven installningar

och attityder ur patientens perspektiv.

Anhérig dr en person inom familjen eller bland de narmaste sliktingarna.

Ndrstaende ar en person som den enskilde anser sig ha en nira relation
till. Behover inte vara en anhorig.

Brukare ir en samhillsmedborgare som anvinder offentliga tjanster;
inte en bendmning pa en person utan pa en roll i férhéllande till en verk-
samhet — verksamheten brukas. Begreppet betonar en starkare ritt till
inflytande jamfért med begrepp som patient.

Stigmatisering innebir att bli foremal for nedvarderande och nedsit-
tande attityder. En stigmatiserad person féraktas eller fruktas for nagon
egenskap som han eller hon felaktigt utpekas ha. Ett exempel ar att psy-
kiskt sjuka personer utpekas som farliga.

Diskriminering innebér att orittvist och orittfirdigt bli forvagrad sina
rittigheter t ex pga stigmatisering.

20 AUTISMSPEKTRUMTILLSTAND - PATIENTENS DELAKTIGHET



Autismspektrumtillstand (AST)

Denna rapport syftar till att visa hur personer med AST kan uppleva sin
medverkan och sitt deltagande i behandling och vird. Med tanke pd det
nira férhillande och det beroende som personerna har till sdvil anhériga
som vérd- och skolpersonal, omfattar avsnitten ocksd dessa gruppers
perspektiv pa patientens och sin egen medverkan i virden. Nir ett barn
har AST sd idr det inte ett isolerat problem for endast barnet, utan hela
familjen, slikt och vinner, liksom lirare och stodpersoner paverkas.

AST har idag en stor aktualitet och under senare &r har 6kade kunska-
per och nya behandlingsalternativ kommit fram. AST ir av skiftande
svarighetsgrad. For en diagnos krivs dock en mirkbar funktionsned-
sittning avseende social kommunikation. I lindrigare fall har personen
svart att inleda samtal och kan tyckas ha begrinsat intresse av socialt
samspel. Specialintressen, ritualer och/eller repetitiva beteenden styr da
hur individen fungerar i alla miljder. Personen 4r mycket svar att avleda
och uppvisar uttalad frustration och oro om ritualer eller rutiner rubbas.
Det ir troligt att savil verbal som icke-verbal kommunikation kan cka
patienternas forstdelse, men inte nédvindigtvis. Kompletterande kom-
munikation kan anvindas for att sikerstilla att patientens rost verkligen
uttrycker patientens dsikt och inte ir ndgot som bara sigs for att vara
till lags. Effekter av neuropsykologiska funktionsnedsittningar som t ex
formégan att forstd vad andra tinker och kinner, formégan att se sam-
manhang och att planera foreligger i varierande grad. Ibland finns ocksé
intellektuella svérigheter att ta hinsyn till. I vissa fall foreligger allvarliga
svarigheter med verbal och icke-verbal kommunikation som orsakar
allvarlig funktionsnedsittning; mycket begrinsat samspel och mycket
begrinsat gensvar.
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2. Metodbeskrivning

Fragor

* Hur uppfattar patienter med AST den vird och behandling de fir
och deras mojlighet till delaktighet?

* Hur ser patienter, anhériga och vardpersonal pa sina respektive rela-
tioner under behandlingen?

* Hur upplever patienter, anhériga och virdpersonal att omgivningen
ser pa patienterna?

* Hur ser anhdriga och vérdpersonal pd sig sjilva?

Litteratursokning
Litteratursékning utfordes i databaserna PubMed, CINAHL, Psyclnfo

och sokstrategierna konstruerades utifrin frigestillningarna. S6kningen
gjordes i samarbete med SBU:s informatiker och s6kningarna inklude-
rade perioden 1995 till april 2011 (se Bilaga 1).

Granskningsprocessen

De vetenskapliga artiklarnas sammanfattningar genomlistes och gran-
skades av tvd bedomare, oberoende av varandra. Milet var att identi-
fiera studier som var relevanta for frigestillningarna. Resultaten frin
de oberoende granskarna jimférdes, och artiklar som identifierades
som “méjligen relevanta” av en eller bdda granskarna bestilldes i full-
text. Bida bedémarna granskade artiklarna i fulltext, oberoende av
varandra, for att inkludera dem som var relevanta. Anledningarna till
exklusion noterades. De i forvig faststillda inklusions- och exklusions-
kriterierna tillimpades for att en studie skulle inkluderas till den tredje
fasen av litteraturgranskningen. De studier som ndgon av granskarna
bedosmde uppfylla, eller méjligen uppfylla inklusionskriterierna, togs
med till den slutliga granskningen. Granskningen omfattade en virde-
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ring av studiernas relevans for projektets frigestillningar och studiernas
metodologiska kvalitet. For att tillforsikra enhetlig, transparent och
reproducerbar bedomning med begrinsade subjektiva inslag, anvindes
granskningsmallar, specifika for olika studiedesigner och fragestill-
ningar (Bilaga 2). Efter beddmning gavs varje enskild studie ett matt pa
metodologisk kvalitet (hdg, medelhdg, lig). Vid skiljaktig uppfattning
om kvaliteten hos en studie bedémdes artikeln av hela projektgruppen.
Slutligen sammanstilldes viktig fakta frén de inkluderade studierna i
tabellform.

Kvalitativ studiedesign

Efter granskningsprocessen grupperades studierna enligt metod- eller
forskningsdesign. Resultat i form av teman, koder, kategorier och subka-
tegorier frin de inkluderade studierna verifierades genom sina citat och
beaktades sedan under utvecklandet av forsza nivins teman.

Besliktade forsta nivins teman syntetiserades sedan till andra nivins
teman.

Besliktade andra nivins teman syntetiserades slutligen till 6vergripande
tredje nivins teman. En samlad bedomning av det vetenskapliga underla-
get gjordes och slutsatser formulerades.

Evidensstyrkan i slutsatserna bedémdes enligt foljande:

* Det finns vetenskapligt stod. Slutsatser kan dras eftersom identifie-
rade studier har tillricklig kvalitet och relevans.

* Det vetenskapliga stodet ir otillrackligt. Inga slutsatser kan dras
eftersom identifierade studier saknar tillricklig kvalitet och relevans.
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Figur 2.1 Exempel pa hur de olika temanivderna utvecklades. Verifiering av
Férsta nivdns temat Diagnos som skydd. Forsta nivdans teman syntetiserades
sedan tillsammans med de andra Férsta nivdns teman till Andra nivans temat
Viktigt med diagnos och stdd. Slutligen syntetiserades Viktigt med diagnos och
stod tillsammans med de ovriga Andra nivdns teman till det overgripande Tredje
nivdns temat Utsatthet och kamp for acceptans.
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Kvalitativ studiedesign

Foljande kriterier avgjorde vilken vetenskaplig kvalitet en studie

bedomdes ha.

Faktaruta 2. Kriterier fér bedémning av vetenskaplig kvalitet [9].

Hog kvalitet

Medelhég kvalitet

Lag kvalitet

Klart beskrivet samman-
hang (kontext)

Vildefinierad frage-
stdllning

Vilbeskriven urvals-
process, datainsamlings-
metod, transskriberings-
process och analysmetod

Dokumenterad metodisk
medvetenhet

Systematisk, stringent
presentation av data

Tolkningars férankring
i data pavisad

Diskussion om tolkning-
arnas trovardighet och
tillforlitlighet

Kontextualisering
av resultat i tidigare
forskning

Implikationer for relevant
praktik vilformulerade

* Sammanhanget
ej beskrivet tydligt

.

Fragestillning ej
beskriven tydligt

Nagra otydligheter

i beskrivningen av
urvalsprocess, data-
insamlingsmetod, trans-
skriberingsprocess och
analysmetod

Négra otydligheter i
den dokumenterade
metodiska medveten-
heten

.

Otydligheter i pre-
sentationen av data

Nagra otydligheter om
tolkningars férankring
i data

.

Nagra otydligheter
om tolkningarnas
trovdrdighet och
tillforlitlighet

Otydlig kontextuali-
sering av resultat i
tidigare forskning

Implikationer for
relevant praktik ar
otydligt beskrivna

* Oklart beskrivet
sammanhang
(kontext)

* Vagt definierad
fragestillning

Otydligt beskriven
urvalsprocess,
datainsamlings-
metod, transskri-
beringsprocess
och analysmetod

Daligt dokumen-
terad metodisk
medvetenhet

* Osystematisk och
mindre stringent
dataredovisning

* Otydlig férankring
av tolkningarna
i data

* Diskussion om
tolkningarnas tro-
vdrdighet och tillfor-
litlighet ar bristfllig
eller saknas

» Kontextualisering
av resultat i tidigare
forskning saknas
eller ar outvecklad

* Implikationer for
relevant praktik
saknas eller ar
otydliga
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Fynd vid kvalitativa studier kan inte generaliseras som vid kvantitativa
studier. Det idr inga fakta eller bevis som presenteras som ir sanningar
for den grupp som studerats. Fynden ir i stillet beskrivningar och
tolkningar. Resultaten maste sittas i relation till sin rimlighet och hur
tydligt och logiskt de har presenterats. De méste f6rstds av andra och

uppfattas som trovirdiga. Begreppet 6verférbarhet anvinds i kvalitativa

sammanhang och ir jimforbart med generaliserbarhet. I den kvantita-
tiva studien ir det forskaren som gir i god for en mojlig generaliserbar-
het. I den kvalitativa studien 4r det lisaren som sjilv méste avgora om
studiens sammanhang ir tillrickligt lika for att resultaten ska kunna
overforas till andra ssmmanhang. Overforbarheten har alltid begrins-
ningar. Dirfor dr urvalsstrategin en viktig forutsittning som bidrar till
att ldsaren kan bestimma var grinserna gar [9].

KAPITEL 2 » METODBESKRIVNING

27



Tabell 2.1 Tabell éver tredje nivdns teman

Amnesomrade 1: Patientens perspektiv

Tredje nivans tema Andra nivans tema Forsta nivans tema Studier
Osiker identitet Virdighet; [10]
och sjalvinsikt soker monster

for identifiering

Mer tolerans [10]
Virdighet, tolerans
och emotionellt stod Materiellt och emo- [11]
saknas tionellt stéd behovs

Personernas osédkra (ungdomar)

indigh akall

omstﬁn 'gheter pakafar Mer tolerans [10]

samhillets resurser och

forstaelse Materiellt och emo- [11]

tionellt stéd behovs
Ensamhet, begréansat (ungdomar)
stdd, savil materiellt
som psykosocialt Psykosociala och fysiska [12]

villkor behéver utveck-
las (vuxna). Ensamhet,
kontaktldshet, nar inte
fram
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Tabell 2.1 fortsdttning

Amnesomrade 2: Relationen mellan patient, anhoriga och personal/vardgivare

Tredje nivans tema

Andra nivans tema

Forsta nivans tema

Studier

Otillrackliga forutsatt-
ningar och pafrestande
forhallanden med hopp
om férbittring

Brister i utbildning,
personella och mate-
riella resurser

Kunskapsluckor och
tidsbrist hos ldkare

[13]

Onskar ordnad
verksamhet. Behov
av praktisk och social
planering

[12]

Stod saknas
(personellt,
materiellt)

(1]

Kontroverser, tur-
bulens och oenigheter
men ocksa viss samsyn

Oenigheter férildrar
och barn

Samsyn anhdriga
personal

Personer med AST/
Asperger invinder
mot majoritetens
uppfattning att AST
ar en sjukdom

[10]

Lattnad med
tveksamhet

[14]

Ogillande 6verlag,
men enstaka omriden
positiva

[15]

Hopp om forbattringar
for barn och syskon,
bittre kommunikation
och 6kad involvering
av forildrarna, samt
pauser for kraftan-
samling

Stodgrupper ar viktiga

[16]

Forbattringar i sikte

Syskon blandas in

(7]

Férildrarna vill bli
mer involverade

[18]

Kontakten och rela-
tionen ar nédvandig

[19]

Pauser behdvs, mot-
stand kan dvervinnas

[20]
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Tabell 2.1 fortsdttning

Amnesomrade 3: Allas perspektiv pa patientens situation;
stigmaldiskriminering

Tredje nivans tema Andra nivans tema Forsta nivans tema Studier
Viktigt med diagnos Tolerans och stod [10]
och stéd :

Utsatthet och kamp Diagnos som skydd [16]

fér acceptans Forildrarna kinner Socialt utsatta syskon [17]
sorg och vanmakt och
oroar sig for syskonen  Utsatta modrar [20]

Amnesomrade 4: anhérigas och vardgivares perspektiv pa sig sjilva

Forvantningar Arbeta med knappa [13]
motsvaras inte mojligheter
Forildrar emotionellt [14]

paverkade, bade bedro-
velse och ny tillit

Familjen blir utsatt [16]
Oonska.de krav ger Syskonen sarbara [17]
frustration och ut-
veckling Forildrarollen stimu- [18]
lerar till vaxt och okat
ansvar
Fran utsatthet till Okad ansvars- [19]
okad livserfarenhet medvetenhet
Foréldrar emotionellt [14]

paverkade, bade be-
drovelse och ny tillit

Forildrarollen [18]
stimulerar till vaxt

Omvirdering av -
och 6kat ansvar

personliga attityder

Okad ansvars- [19]
medvetenhet
Médrar omvirderar [20]

livssituationen

Utvecklingen av temanivaer har skett i samrad mellan de sakkunniga och ibland dven
i diskussion inom hela arbetsgruppen. Overviganden, diskussioner och omprévningar
har gjorts kontinuerligt tills de definitiva formuleringarna har bestimts. Vi har ocksa
under hela projektets gang anvint en referensgrupp bestdende av foretrddare fran
patientorganisationer inom var diagnosgrupp (se under rubriken Projektgrupp, externa
granskare, bindningar och jav) for att staimma av och fa synpunkter pa vart arbete.
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Kvantitativ studiedesign

Studiekvalitet avser den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild studie
och dess formaga att besvara en viss friga pa ett tillforlitlige site. Evidens-
styrkan dr en bedémning av hur starkt det sammanlagda vetenskapliga
underlaget ir for att besvara en viss friga pa ett tillforlitligt site. SBU
tillimpar det internationellt utarbetade evidensgraderingssystemet
GRADE [21]. Fér varje effektmétt utgdr man i den sammanlagda
bedéomningen frin studiernas design. Direfter kan evidensstyrkan
paverkas av forekomsten av férsvagande eller forstirkande faktorer som
studiekvalitet, relevans, samstimmighet, overforbarhet, effektstorlek,
precision i data eller risk for publikationsbias, andra aspekter, t ex
dosresponssamband.

Evidensstyrkan graderas i fyra nivaer:

* Starke vetenskapligt underlag (D@®®). Bygger pa studier med hog
eller medelhdg kvalitet utan forsvagande faktorer vid en samlad
bedémning,.

*  Mattligt starke vetenskapligt underlag (BD®DO). Bygger pa studier
med hog eller medelhdg kvalitet med férekomst av enstaka forsva-
gande faktorer vid en samlad bedomning,.

* Begrinsat vetenskapligt underlag (®®OO). Bygger pa studier med
hog eller medelhog kvalitet med forsvagande faktorer vid en samlad
bedomning,.

* Orillrickligt vetenskapligt underlag (©OOO). Nir vetenskapligt
underlag saknas, tillgingliga studier har lig kvalitet eller dir studier
av likartad kvalitet 4r motsigande anges det vetenskapliga underlaget
som otillrickligt.

Ju starkare evidens desto mindre sannolikt 4r det att redovisade resultat
kommer att paverkas av nya forskningsron inom verskddlig framtid.
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Faktaruta 2.1 Kategorisering av evidensstyrka enligt GRADE.

Evidens-  Studiedesign Sink gradering om Hoj gradering om
styrka
Stark RCT Brister Stora effekter
GlSIIS) (randomi- i studiekvalitet: och inga
serad kon- (maximalt -2) sannolika
trollerad Bristande Overens- confounders:
studie) stammelse mellan (maximalt +2)
Diagnostik- studierna:
studie (maximalt -2) Tydligt dos—
e respons-
Matclige Brister i overfor- sampband:
stark barhet/relevans: (maximalt +1)
®ee0 (maximalt -2)
Begriansad  Observa- Confounders
®®00 tions- Bristande borde leda till
studie precision: battre behand-
(maximalt -2) lingsresultat
Orill- i kontroll
racklig Hog sannolik- gruppen:
®000 het for publika- (maximalt +1)
tionsbias:

(maximalt -2)

Slutligen sammanvigs alla faktorer i en rimlighetsbedomning.
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3. Systematisk litteraturoversikt

Inledning
Patienter med AST har villkor och uppfattningar om vérd och behand-

ling som 4r sd nira forknippade med anhérigas och personalens syn
och villkor, att det dr naturligt att 4ven studera deras uppfattningar om
patientens vard. Dirtill visade det sig att minga studier i sin design ofta
inkluderar personal och anhériga, ibland med och ibland utan patienter.
P4 det sittet blir patienternas villkor belysta pd ett mer indirekt vis.

Ett sdrskilt fokus i detta kapitel 4r hur patienterna aktivt medverkar i
sin vard; hur de ir delaktiga i beslut och avgéranden. Vilka méjligheter
har man att péverka sin egen vérds utformning och genomforande?

Evidensgraderade resultat

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST upplever
osiker identitet och ensamhet. Manga saknar materiellt och emo-
tionellt stod och resurser, samhorighet och acceptans efterlyses.

* Det vetenskapliga stodet ir otillrickligt for att bedoma hur personer
med AST uppfattar sina méjligheter till delaktighet i utredning och
behandling.

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST och deras
forildrar upplever otillrickliga kunskaper hos personal inom vard
och skola samt att resurser och stod dr alltfor begrinsade. Forildrar
och syskon involveras ibland p3 ett sitt som kan leda till oenigheter
i familjen.
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* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST, deras syskon
och forildrar upplever att det finns stigmatiseringsproblem och att
dessa motverkas av en tidig diagnos.

* Det finns vetenskapligt st6d for att anhoriga och professionella

vérdare till personer med AST upplever resursbrist, stress, sorg och
maktloshet, men ocksi en 6kad medkinsla och ansvarsmedvetenhet.
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Tabell 3.1.1 till 3.2.1 beskriver de olika temanivierna och

studieunderlaget.

Tredje nivans tema: Personernas osikra omstiandigheter
pakallar samhillets resurser och forstaelse

Tabell 3.1.1 Andra nivdns tema: Osdker identitet och sjdlvinsikt.

Andra nivans tema:
Osiker identitet
och sjalvinsikt [10]

Lander

Studiekvalitet

Antal studier

Beskrivning

(antal

informanter)
Férsta nivdns teman Kanada Personer med Aspergers syndrom ar
Virdighet; séker angeldgna om att bli accepterade som de
monster for identi- 1 medelhog ar, samtidigt som de soker sin ritta identitet
fiering kvalitet och saknar sjilvinsikt. De anser att samhillet

inte ar anpassat efter dem
1 (60)

Tabell 3.1.2 Andra nivdns tema: Vdrdighet, tolerans och emotionellt stod saknas.

Andra nivans tema:
Virdighet, tolerans
och emotionellt
stod saknas

[10,11]

Lander

Studiekvalitet

Antal studier
(antal
informanter)

Beskrivning

Forsta nivdns teman
Materiellt och emo-
tionellt stod behovs
(ungdomar).

Mer tolerans

Storbritannien,
Kanada

2 medelhog
kvalitet

2 (70)

Personer med Aspergers syndrom 6nskar att
de blir betraktade som normala individer.
Ungdomar med AST 6nskar vilkomnande
attityder, stéd for okad sjilvkinsla, samhorig-
het och sjilvstandighet
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Tabell 3.1.3 Andra nivans tema: Ensamhet, begrdnsat stod, sdvdl materiellt

som psykosocialt.

Andra nivans tema:

Ensamhet, begrin-
sat stod saval

Linder Beskrivning
Studiekvalitet
Antal studier

materiellt som (antal

psykosocialt informanter)

[10-12]

Férsta nivdns tema USA, Kanada, Ungdomar med AST leker helst ensamma,

Mer tolerans.
Materiellt och emo-
tionellt stod behovs
(ungdomar).
Psykosociala och

Storbritannien har ett torftigt sprak och sociala svarigheter
i skolan. De onskar sig battre lokaler, bra

3 medelhog kommunikation och kunnig personal.

kvalitet Vuxna med AST/Aspergers syndrom &énskar
instruktion om sociala koder

fysiska villkor behover 3 (88)

utvecklas (vuxna).
Ensamhet, kontakt-
|6shet, nar inte fram

Tredje nivans tema: Otillrickliga forutsattningar
och pafrestande forhallanden for den som har AST,
men det finns hopp om forbattringar

Tabell 3.1.4 Andra nivdns tema: Brister i utbildning,
personella och materiella resurser.

Andra nivans tema:
Brister i utbildning,
personella och

Liander Beskrivning
Studiekvalitet
Antal studier

materiella resurser (antal

[11,13] informanter)

Forsta nivdns teman USA, Barnlikare behover bittre utbildning om AST,

Kunskapsluckor och  Storbritannien men det saknas tid, traning och resurser. De

tidsbrist hos likare. borde vara mer uppmarksamma.

Stod saknas (perso- 2 medelhog Studenterna 6nskar lampliga lokaler, mento-

nellt, materiellt) kvalitet rer, bra kommunikation och kunnig personal
2 (24)
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Tabell 3.1.5 Andra nivans tema: Kontroverser, turbulens och oenigheter,

men ocksa viss samsyn.

Lander
Studiekvalitet
Antal studier
(antal
informanter)

Andra nivans tema:
Kontroverser, tur-
bulens och oenig-
heter, men ocksa
viss samsyn
[10,14,15]

Beskrivning

Férsta nivdns teman Sverige, Belgien,

Oenigheter, férialdrar  Kanada
och barn.

Personer med AST/ 3 medelhog
Asperger invinder kvalitet
mot majoritetens upp-

fattning om att AST 3 (314)

ar en sjukdom.
Samsyn, anhériga
och personal.
Lattnad med
tveksamhet.
Ogillande 6ver-
lag, men enstaka
omraden positiva

Personer med Aspergers syndrom vinder sig
mot diagnos, lakemedel och konventionellt
sprakbruk. De anser att omgivningen ar
handikappande. Det finns missndje 6ver langa
véntetider for utbildning och stéd, persona-
lens kunskaper brister. De dr missnéjda over
informationen om diagnosen, stédet, utbild-
ningen och tillgdngen till AST-anpassat stod.
Personer med Aspergers syndrom ar bekym-
rade 6ver framtida behov. Men de dr ocksa
néjda med dialog, individuella program,
professionell kunskap och kontinuitet om

de involveras i processen
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Tabell 3.1.6 Andra nivans tema: Hopp om forbdttringar for barn och syskon,
béttre kommunikation och 6kad involvering av fordldrarna, samt pauser for

kraftansamling.

Andra nivans tema:
Hopp om forbatt-
ringar for barn

Lander

Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

och syskon, bidttre  (antal

kommunikation informanter)

och 6kad involve-

ring av forialdrarna,

samt pauser for

kraftansamling

[16-20]

Férsta nivdns teman Australien, Syskon till personer med AST kénner stort
Stodgrupper ar Sverige, USA ansvar och medkansla men ocksa ridsla och
viktiga. osdkerhet. De har svart med externa rela-
Forbattringar i sikte. 5 medelhog tioner. Syskonens osékerhet ir en viktig
Syskon blandas in. kvalitet faktor vid férildrarnas beslut att flytta en
Foréldrarna vill bli person med AST till ett vardhem.

mer involverade. 5(57) Forildrar till barn med AST anser sig behéva

Kontakten och rela-
tionen ar nédvandig.
Pauser behovs, mot-
stand kan 6vervinnas

ta ledningen och férhandla om utbildnings-
strukturen. De understryker kommunikatio-
nens betydelse infér olika forflyttningar och
inser forstaelsens betydelse. Forflyttningarna
bor vara behovsprévade och vilplanerade
for saval arliga som dagliga forandringar.
Médrar till barn med AST virdesdtter egen
tid, planering, delat ansvar, kunskap som ger
kraft, gladjeamnen i livet och att "ldtta pa
hindren”
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Tredje nivans tema: Utsatthet och kamp for acceptans

Tabell 3.1.7 Andra nivdns tema: Viktigt med diagnos och stod.

Andra nivans tema:

Viktigt med diagnos Studiekvalitet

Lander

Beskrivning

och stod Antal studier
[10,16] (antal
informanter)
Férsta nivdns teman Australien, Forildrar till barn med AST beskriver att stig-
Tolerans och stéd. Kanada matisering motverkas av en diagnos. Stigma-

Diagnos som skydd

2 av medelhog
kvalitet

2 (76)

tisering ar en fruktad konsekvens av AST och
det ar darfor viktigt for forildrarna att fa en
diagnos som legitimerar familjens sarprigel.
Personer med Aspergers syndrom vill bli
accepterade som de dr men 6nskar samtidigt
stédfunktioner

Tabell 3.1.8 Andra nivdns tema: Férdldrarna kédnner sorg och vanmakt
och oroar sig for syskonen.

Andra nivans tema:
Foraldrarna kianner
sorg och vanmakt

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

och oroar sig for (antal
syskonen informanter)
[12,17]
Forsta nivdns teman Sverige, USA Familjer som har barn med AST blir starkt
Socialt utsatta syskon. paverkade av barnens opalitliga och ibland
Utsatta médrar 2 av medelhog destruktiva beteende. Syskon kan fa stérda
kvalitet relationer till omgivningen och vagar inte ta
hem kamrater. Médrar till barn med AST
2 (32) menar att det &r viktigt att forsoka “litta pa

hindren for att 6verleva”. Det dr viktigt att
forsoka se positivt pa situationen
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Tredje nivans tema: Fran utsatthet till 6kad livserfarenhet

Tabell 3.1.9 Andra nivdns tema: Férvdntningar motsvaras inte.

Andra nivans tema:
Forviantningar
motsvaras inte

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

[13] (antal
informanter)
Forsta nivans teman USA Likare beskriver sig som foéresprakare,

Arbete med knappa
moijligheter

1 av medelhog
kvalitet

1(14)

koordinatorer och remittenter snarare @n
terapeuter. De upplever bade resurs- och
kunskapsbrister och far ofta uppdraget av for-
dldrar att behandla beteendestérningar, vilket
de inte anser vara deras uppgift. Férildrarna
kdanner sig stressade

Tabell 3.2.0 Andra nivans tema: Oonskade krav ger frustration och utveckling.

Andra nivans tema:
Oobnskade krav
ger frustration

Lander
Studiekvalitet
Antal studier

Beskrivning

och utveckling (antal

[14,16-19] informanter)

Férsta nivdns teman Australien, Forildrar till barn med AST kanner sorg,
Forildrar emotionellt  Sverige, USA maktl6shet, isolering och utmattning, men
paverkade, bade ocksa hopp om forbittring och dndrade atti-
bedrévelse och 5 av medelhog tyder till andra som har det svart. Livet for-
ny tillit. kvalitet andras med andras kinnedom om diag-
Familjen blir utsatt. nosen, men ocksa via 6kade kunskaper. De
Syskonen sérbara. 5 (56) kan uppleva stigmatisering men lyckas genom

Foraldrarollen stimu-
lerar till vaxt och
okat ansvar.

Okad ansvars-
medvetenhet

att sprida kunskap om AST motverka detta.
Forildrar till barn med AST anser att de maste
ta ansvar for forflyttningar pa barnens villkor.
Efterhand har de lart sig strategier for att
identifiera, observera och uppticka signaler
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Tabell 3.2.1 Andra nivdns tema: Omvdrdering av personliga attityder.

Andra nivans tema: Linder Beskrivning
Omvairdering av Studiekvalitet
personliga attityder Antal studier
[14,18-20] (antal

informanter)
Férsta nivdns teman Sverige, USA Foréldrar till barn med AST anser att de
Foraldrar emotio- maste ta ansvar for att barnets intresse sitts
nellt paverkade, 4 av medelhog i forsta hand vid forflyttningar. Médrar till
bade bedrovelse kvalitet barn med AST lar sig att virdesitta egen tid,
och ny tillit. planera, dela ansvar och skaffa sig kunskap. De
Foriéldrarollen 4 (37) vérdesitter glidjeamnen i livet och kan ”ldtta
stimulerar till vaxt pa hindren”

och 6kat ansvar.
Okad ansvars-
medvetenhet.
Modrar omvirderar
livssituationen

Fragor

* Hur uppfattar patienter med autismspektrumtillstind (AST) den
véird och behandling de far och deras mojlighet till delaktighet?

* Hur ser patienter, anhériga och personal pa sina respektive relationer
under behandlingen?

* Hur upplever patienter, anhériga och personal att omgivningen ser
pd patienterna?

* Hur ser anhdriga och vérdpersonal pd sig sjilva?
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Inklusionskriterier och avgransningar

Féljande kriterier faststilldes f6r urval av studier:

Populationer

Interven-
tioner

Sprak

Tid
Studiestorlek

(")vrigt

Patienter oavsett &lder med diagnostiserat AST och/
eller anhoriga/nirstdende till denna grupp. I de fall dir
studiepopulationen innefattade flera diagnoser, stillde
vi som krav att minst 70 procent av studiepopulationen
skulle bestd av patienter med AST eller anhériga/nirsta-
ende till dessa patienter. Aven virdpersonalens och lirares
perspektiv har tagits med i de fall dir detta férekommit i
inkluderade studier.

Inga avgrinsningar gjordes vad giller interventioner. All
form av behandling togs med (psykosocial behandling,
likemedelsbehandling mm). Aven familjeaspekter har
tagits med.

Enbart artiklar forfattade pd engelska, tyska eller
skandinaviska sprik beaktades.

Endast studier publicerade efter r 1995 har tagits med.
Inga fallstudier inkluderades, men i 6vrigt sattes

ingen nedre grins for antal informanter/patienter/
forsokspersoner.

Studier dir diagnosen inte var klart definierad exklude-
rades, liksom nir bortfallet var stort eller nir patientens
rost inte specifike uttryckees.

Resultat av litteratursokningen
och urval av studier

I Figur 3.2 redovisas litteraturflédet. Den vanligaste orsaken till exklu-
sion av fulltextartiklar var att patientpopulationen inte var klart defi-
nierad (minst 70 procent av patienterna skulle ha AST). Andra skil

var en ofullstindig eller oklar redovisning av urval eller att analysen

och datainsamlingen inte var klart rapporterad.
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Kvalitativ analysmetod

Beskrivning av studier och resultat, inklusive tabeller

Inga systematiska oversikter framkom i sokningen, 21 studier kunde
slutligen inkluderas (Figur 3.2). Nio studier bedomdes ha lag kvalitet
och tabellerades inte (se under rubriken ”Studier med lag kvalitet”). Av
de 12 tabellerade studierna har fyra anvint fenomenologisk metod. De
ovriga har anvint kvalitativ innehéllsanalys.

Avrtikelabstrakt fran
. Exkluderade
databassokning och .
. abstrakt:
andra killor: 1841
2014
y
Artiklar bestillda Exkluderade
i fulltext: artiklar:
173 152
Inkluderade
artiklar:
AST 21

v v

Hog Medelhog Lag
studiekvalitet AST: studiekvalitet AST: studiekvalitet AST:
1 11 9

Figur 3.2 Litteratursékning — AST'.

1 Antalet bestillda abstrakt inkluderar bAde ADHD/AST och schizofreni. Antalet
bestillda artiklar i fulltext inkluderar bide ADHD/AST.
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Samtliga ingdende studier kunde med dessa utgingspunkter sedan
ordnas enligt fyra olika imnesomréden:

1. Patientens perspektiv. Personens cgen uppfattning om sin

vird/behandling: [10-12]

2. Relationen mellan patient, anhériga och personal/vardgivare,
studier som speglar hur dessa grupper ser pd patientens viard och
sina inbérdes roller: [10-20].

3. Allas perspektiv pd patientens situation; stigma/diskriminering,
om upplevelsen av omgivningens syn pé patienter med AST, deras

anhoriga och vardpersonal: [10,14,16,17,20].

4. Anhérigas och vardgivares perspektiv pa sig sjilva, studier
som belyser forindringar, coping, stress: [10,13-20].
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Tabell 3.2.2 Forsta, andra och tredje nivdans teman som ett resultat av analysen.

Referens Forsta nivans tema

[10] Virdighet; soker monster for identifiering

[11] Materiellt och emotionellt stéd behévs (ungdomar)

[10] Mer tolerans

[10] Mer tolerans

[11] Materiellt och emotionellt stéd behévs (ungdomar)

[12] Psykosociala och fysiska villkor behover utvecklas (vuxna)
Ensamhet, kontaktléshet nar inte fram

[13] Kunskapsluckor och tidsbrist hos likare

[12] Onskar ordnad verksamhet. Behov av praktisk och social planering

[11] Stod saknas (personellt, materiellt)

[10] Personer med AST/Asperger invander mot majoritetens uppfattning
om att AST 4r en sjukdom
Oenigheter forildrar och barn
Samsyn anhoriga och personal

[14] Littnad med tveksamhet

[15] Ogillande 6verlag, men enstaka omraden positiva

[16] Stodgrupper ar viktiga

[17] Forbattringar i sikte
Syskon blandas in

[18] Foraldrarna vill bli mer involverade

[19] Kontakten och relationen ar nédvindig

[20] Pauser beh6vs, motstand kan Gvervinnas

[16] Diagnos som skydd

[10] Tolerans och stod

171 Socialt utsatta syskon

[20] Utsatta modrar
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Andra nivans tema

Tredje nivans tema

Osiker identitet
och sjdlvinsikt

Virdighet, tolerans och
emotionellt stéd saknas

Ensamhet, begréansat
stod, savil materiellt
som psykosocialt

Personernas osiakra omstan-
digheter pakallar samhillets
resurser och forstaelse

Brister i utbildning,
personella och
materiella resurser

Kontroverser, turbulens
och oenigheter, men
ocksa viss samsyn

Hopp om férbiattringar
for barn och syskon,
bittre kommunikation
och o6kad involvering av

forildrarna, samt pauser

for kraftansamling

I

Otillrackliga forutsattningar
och péfrestande forhéllanden
for den som har AST, men det
finns hopp om foérbéttringar

Viktigt med diagnos
och stod

Fordldrarna kdnner sorg

och vanmakt och oroar
sig for syskonen

\

P

Utsatthet och kamp

for acceptans

KAPITEL 3 + SYSTEMATISK LITTERATUROVERSIKT

Tabellen fortsdtter pd ndsta sida

47



Tabell 3.2.2 fortsdttning

Referens Forsta nivans tema

[13] Arbete med knappa mojligheter

[14] Forildrar emotionellt paverkade, bade bedrovelse och ny tillit
[16] Familjen blir utsatt

[17] Syskonen sarbara

[18] Foérildrarollen stimulerar till vixt och 6kat ansvar

[19] Okat ansvarsmedvetenhet.

[14] Forildrar emotionellt paverkade, bade bedroévelse och ny tillit
[18] Forildrarollen stimulerar tillvixt och 6kat ansvar

[19] Okat ansvarsmedvetenhet

[20] Méodrar omvirderar livssituationen.
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Andra nivans tema

Tredje nivans tema

Forvantningar

motsvaras inte \

Oédnskade krav ger

frustration och utveckling —» Fran utsatthet till

Omvirdering av /

personliga attityder

storre livserfarenhet
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Beskrivning av studier och resultat
inklusive tabeller

Amnesomrade 1: Patientens perspektiv

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST upplever
osiker identitet och ensamhet. Minga saknar materiellt och emo-
tionellt stod och resurser, samhérighet och acceptans efterlyses.

Tabell 3.2.3 Tredje nivdns tema.

Tredje nivans tema Andra nivans teman

Osiker identitet och sjalvinsikt [10]

Virdighet, tolerans och emotionellt

Personens osikra omstandigheter pakallar st5d saknas [10,11]

sambhillets resurser och forstaelse

Ensamhet, begrénsat stod, saval
materiellt som psykosocialt [10—12]

Tabell 3.2.4 Forsta nivdns teman.

Forsta nivans teman Beskrivningar Studier
Virdighet; séker Personer med Aspergers syndrom lyfter fram [10]
moénster for sin stolthet och acceptans, Internet ar viktigt for
identifiering identiteten, de soker kidnda forebilder. De kallar

sig sjdlva Aspies och motsitter sig att tillstdndet
betraktas som en sjukdom. De ar lyckliga med
vilka de dr och anser att deras eventuella lidande
ar inbyggt i samhillet och inte i dem sjilva

De opponerar sig mot konventionellt sprakbruk
och saknar enligt forildrarna sjilvinsikt och nor-
mativa foérvintningar. Pa internet finns en stark
och proaktiv Aspie-lobby som namnger kanda
personer med denna diagnos

Tabellen fortsdtter pd ndsta sida
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Tabell 3.2.4 fortsdttning

Forsta nivans teman Beskrivningar

Studier

Ensambhet, Vuxna med AST/Aspergers syndrom upplever

kontaktldshet, social isolering, svarigheter att ta kontakt och att

nar inte fram kommunicera, lingtan efter intimitet och social
kontakt. Personer med AST/Aspergers syndrom
har sillan vinner och anvander ofta livfulla meta-
forer i spraket, men vet inte hur man tar kontakt
med andra. Nir man anda forsokt ta kontakt
skapar detta angest. Manga vill garna férsoka
skapa och utveckla sina sociala nitverk

[12]

Mer tolerans Personer med Aspergers syndrom argumenterar
mot att tillstandet betraktas som en sjukdom och
onskar att de accepteras som de dr. Pa sikt vill
ungdomar med Aspergers syndrom bli betrak-
tade som normala individer

[10]

Materiellt och emotionellt Ungdomar med AST 6nskar sig lampliga lokaler,

stdd behovs (ungdomar)  mentorer, bra kommunikation, goda kunskaper
hos personalen, mer personal, vilkomnande atti-
tyder, noggrannhet, arbete for dkad sjilvkinsla,
samhérighet, sjilvstandighet och livskunskap.
Ungdomar med AST 6nskar utveckla 6kad sjalv-
kdnsla, bli socialt inkluderade, mer sjélvstindiga
och organiserade samt fa livskunskap

(1]

Psykosociala och fysiska ~ Vuxna med AST/Aspergers syndrom vill ha rik-

villkor behéver utvecklas  tade, strukturerade och gemensamma aktiviteter

(vuxna) med indelning i smagrupper och med rollmodel-
ler. De vill ha alternativa kommunikationsméj-
ligheter samt efterlyser rak kommunikation och
instruktion om sociala koder

De 6nskar fa planera och ge utlopp for sina krea-
tiva och improviserade idéer och 6nskar fysiska
aktiviteter utomhus. Andlighet och religion kan
vara en férmedlande link. De behéver fa vara sig
sjdlva, motas av en talig och omtinksam attityd
med tolerans och respekt. De behéver stéd att
initiera sociala kontakter

[12]
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Kommentar till analysen

Analysen baserar sig pé tre olika studier av medelhdg kvalitet; en fran
Kanada [10], en frin Storbritannien [11] och en frin USA [12].

Personer med Aspergers syndrom kallar sig sjilva Aspies och motsitter
sig att AST ska betraktas som en sjukdom som ska medicineras bort.
De idr néjda med vilka de idr och anser att deras eventuella lidande

ir inbyggt i samhillet och inte i dem sjilva. De opponerar sig mot
konventionellt sprakbruk och saknar enligt f6rildrarna bade sjilvinsikt
och normgivande f6rvintningar. P4 internet finns en stark och proaktiv
“Aspie-lobby” som namnger kinda personer med denna diagnos.

Ungdomar med AST har en positiv attityd till familjelivet och saknar
insikt om tillstdndets sociala paverkan pa familjen. Ungdomarnas syn
kontrasterar med familjens. Familjen ser hur ungdomarna helst leker
ensamma, har ett torftigt sprak och sociala svarigheter i skolan.

Vuxna med AST/Aspergers syndrom upplever social isolering, svarig-
heter att ta kontakt och att kommunicera. De lingtar efter intimitet
och social kontakt. Dessa personer har sillan vinner och anvinder ofta
livfulla metaforer i sitt sprik, men vet inte hur man tar kontakt med
andra och nir de inda forsoker skapar detta dngest. Manga vill girna
forsoka utveckla sina sociala nitverk.

P34 sikt vill ungdomar med Aspergers syndrom bli betraktade som
normala individer. De 6nskar utveckla 6kad sjilvkinsla, sjilvstindig-
het och livskunskap, samt bli mer organiserade och socialt inkluderade.

I dessa teman ingér tre kategorier: Osiker identitet och sjilvinsikt;
Virdighet, tolerans och emotionellt stod saknas; samt Ensambhet,
begrinsat stod, savil materiellt som psykosocialt.

De intervjuade representerar olika &ldrar och kommer fran olika linder
och frén i huvudsak tre grupper; en grupp som hivdar sin integritet och
anser att det 4r omgivningen som har fel uppfattning om deras kompe-
tens, en barn- och ungdomsgrupp med god insikt om sin situation
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samt en tredje grupp som bestédr av vuxna som kan redogora for sina
upplevelser samt dirtill férildrar och barnlikare.

Nedanstiende redovisning inkluderar citat som ir typiska for dessa
i analysen beskrivna andra nivéns teman.

Osiker identitet och sjalvinsikt

Personer med Aspergers syndrom lyfter fram sin stolthet och acceptans.
Internet ir viktigt for identiteten, dir de soker kinda forebilder.

"Once [ discovered myself as an Aspie, I became overjoyed and delighted

in my self-discovery. Up until the mid-forties, my life was confusing and
misunderstood.” [10]

Virdighet, tolerans och emotionellt stod saknas

Personer med Aspergers syndrom argumenterar mot medicinering
och 6nskar bli accepterade som de ir.

"One could say, I suppose, that I'm willing to attack “ideas’— like the idea
that autism should be treated as a disease, and considering autism to be
a set of negative behaviors,” even the idea that autistic people are “special’
in some way (more "beautiful’, more “innocent’, etc). But I don’t attack
people, and I'm not ‘at anyone’s throat”” [10]

Ungdomar med AST 6nskar anpassade lokaler, mentorer, bra kommu-
nikation, kunnig personal, mer personal, vilkomnande attityder, nog-
grannhet, arbete f6r 6kad sjilvkinsla, samhérighet, sjilvstindighet och

livskunskap.

"Coming here, I remember coming to [the school], and we were absolutely
gob-smacked at the range of services; the numbers of student/staff ratios

that existed. It was just great and it was just a sea-change in terms of our

expectations.” [11]
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Ensamhet, begransat stod,
saval materiellt som psykosocialt

Vuxna med AST/Aspergers syndrom upplever social isolering
och svarigheter.

"I'm not very outgoing on my own, in terms of taking the initiative.” [12]

Vuxna med AST/Aspergers syndrom vill ha riktade, strukturerade
och gemensamma aktiviteter med indelning i smigrupper. De vill ha
rollmodeller och alternativa kommunikationsméjligheter samt efterlyser
rak kommunikation och instruktion om sociala koder. De 6nskar fa
planera och ge utlopp fér sina idéer. De 6nskar fysiska aktiviteter, girna
utomhus.

"l dealt with my [social] frustration by starting up with the physical fitness
thing.” [12]

De behéver fa vara sig sjilva, motas av en télig och omtinksam attityd
med tolerans och respekt samt stod att initiera sociala kontakter.
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Amnesomrade 2: Relationen mellan patient,
anhoriga och personal/vardgivare

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST upplever
otillrickliga kunskaper hos personalen inom varden och inom skolan
samt att resurser och stod ir alltfor begrinsade. Forildrar och syskon
involveras ibland pd ett sitt som kan leda till oenigheter i familjen.

Tabell 3.2.5 Tredje nivdns tema.

Tredje nivans tema Andra nivans tema

Brister i utbildning, personella och materiella
resurser [11-13]

Otillrackliga forutsattningar Kontroverser, turbulens och oenigheter,
och pafrestande forhallanden men ocksa viss samsyn [10,14]

for den som har AST, men det
finns hopp om foérbittringar

Hopp om férbittringar for barn och syskon,
battre kommunikation och 6kad involvering
av forildrarna, samt pauser for kraftansamling

[16-20]
Tabell 3.2.6 Forsta nivdns teman.
Forsta nivans teman  Beskrivningar Studier
Kunskapsluckor och Enligt forildrarna borde barnlikarna vara [13]
tidsbrist hos likare battre utbildade om AST och agera snabbare

pa upplevda svarigheter

Enligt lakarna finns en dnskan till bittre stod,
men det saknas tid, utbildning och resurser.
Forildrar efterlyste bittre utbildning om AST
for barnlikare och ett 6kat intresse. Lakarna
angav tidsbrist, utbildning och resursbrist som
hinder

Tabellen fortsdtter pd ndsta sida
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Tabell 3.2.6 fortsdttning

Fo6rsta nivans teman  Beskrivningar Studier

Personer med AST/ Personer med Aspergers syndrom opponerar [10]
Asperger invinder mot  sig mot diagnos, likemedel och konventio-
majoritetens uppfattning nellt sprakbruk och anser att omgivningen ar
om att AST dr en sjuk-  handikappande
dom
Forildrar och vardgivare accepterar de domi-
nerande definitionerna av Aspergers syndrom
och féresprakar behandlingsférsok

Stod saknas (personellt, Studenter med AST 6nskar lampliga lokaler, [11]
materiellt) mentorer, bra kommunikation, goda kun-

skaper hos personalen, mer personal, vilkom-

nande attityder, noggrannhet, arbete for 6kad

sjalvkdnsla, samhérighet, sjilvstindighet och

livskunskap

For att 6vergangar mellan olika skolor ska bli
bra behdvs sirskilda resurser och en vilja att
respektera eleven som individ

Onskar ordnad verk- Vuxna med AST/Aspergers syndrom vill ha [12]

samhet. Behov av prak-  riktade, strukturerade och gemensamma

tisk och social planering aktiviteter med indelning i smagrupper. De
vill ha rollmodeller och alternativa kommuni-
kationsméjligheter samt efterlyser rak kom-
munikation och instruktion om sociala koder.
De 6nskar fa utlopp for sina kreativa och
improviserade idéer och 6nskar fysiska aktivi-
teter utomhus. Andlighet och religion kan vara
en formedlande link. De behover fa vara sig
sjdlva, moétas av en talig och omténksam attityd
med tolerans och respekt. De beh&ver stéd
att initiera sociala kontakter. Vuxna med AST/
Aspergers syndrom har sjilva upplevt svarig-
heter av manga olika slag och har ocksa férslag
till sociala férbattringar

Tabellen fortsdtter pa ndsta sida
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Tabell 3.2.6 fortsdttning

Forsta nivans teman  Beskrivningar

Studier

Oenigheter forildrar Personer med Aspergers syndrom ir ofta [10]
och barn oppositionella mot foérildrar och vardnads-
havare som argumenterar for tidig diagnos,
lakemedel, bittre tillging till behandling, spe-
cialskolor och utbildningsprogram. Forildrar
argumenterar for tidig diagnos, bittre tillgang
till behandling, men ocksa om att motarbeta
stigmatisering genom att sprida kunskap om

att barnen inte ar bortskimda

Syskon blandas in Syskon till personer med AST kianner stort [17]
ansvar, medkansla, radsla, osikerhet och far
svarigheter med externa relationer. Syskonen
har en besvirlig situation och blir bradmogna.
De utvecklar en radsla for fysiska skador och
deras sociala liv paverkas negativt. Manga
hoppas att gruppbostaden ska kunna erbjuda
en littnad for familjen. Osékerheten for sysko-
nen ar en viktig faktor for forildrarnas beslut

att flytta barnet med AST

Stodgrupper ar viktiga Forildrar till barn med AST kan lyckas med att [16]
forhandla sig till och utveckla en god situation.
Ingen forilder har kint sig underligsen eller
undervirderad. Stédgrupper anses vara vitala.
For att undvika stigmatisering ansags det vik-

tigt att fa en diagnos

Samsyn anhdriga Forildrar till personer med Aspergers synd- [10]
och personal rom accepterar behandlingar och vanliga defi-
nitioner av syndromet. Specialskolor och 6kad
tillganglighet efterfragas. Det dr vanligt med
kontroverser mellan personer med Aspergers
syndrom och deras foréldrar, men férildrarna

tycks ha stéd av lararna i detta

Forbattringar i sikte Syskon till personer med AST hoppas att [17]
gruppbostadsplacering ska bli en befrielse.
Stod och radgivning bor ges till alla familjemed-
lemmar. Syskon till barn med AST lever under
standig press men har ocksé forhoppningar
om att vardhemsplacering ska bli bra for alla.
Personalen inom vérden och inom skolan bér
enligt forfattarna dven ge syskonen allt stod
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Tabell 3.2.6 fortsdttning

Forsta nivans teman

Beskrivningar

Studier

Lattnad med
tveksamhet

Forildrar till barn med AST som placerats pa
gruppbostad upplever en befrielse efter flytten
och man vill dela erfarenheterna med andra
foraldrar. Beslutet ar etiskt tungt men upplevs
som riktigt eftersom barnen mar bittre. Vissa
foraldrar dr dock inte néjda. Fordldrarna har
intervjuats fore och efter barnets forflyttning
till gruppbostad. De har i huvudsak varit lit-
tade, men det har ocksa férekommit missnéje
med omhidndertagandet

[14]

Ogillande 6verlag,
men enstaka om-
raden positiva

Forildrar till barn och ungdomar med AST
upplever missnéje med langa vintetider

till utbildning och stéd, brister i vard- och
skolpersonals kunskap, bristfillig, svarigheter
med den diagnostiska processen samt informa-
tion om diagnosen. De dr vidare missnéjda
med stodet och utbildningen samt tillgangen
till AST-anpassat stéd. De ar bekymrade
over framtida behov men &r ocksa néjda med
dialogen, individuella program, professionell
kunskap och kontinuitet om de involveras i
processen. Bristande tillgang till diagnostik,
stéd och utbildning

[15]

Foraldrarna vill bli mer
involverade

Forildrar till barn med AST anser sig behéva
ta ledarskapet, forhandla om utbildningsstruk-
tur och bli féresprakare for lirarna. Forald-
rarna visar stor tillit till |lirare men ar mer
avvaktande till évrig personal

(18]

Kontakten och relatio-
nen ar nédvandig

Forildrar till barn med AST poingterar kom-
munikationens och forstaelsens betydelse infor
forflyttningar fran en plats till en annan eller
fran en arskurs till en annan. Forflyttningarna
bor vara behovsprévade och strategiska, och
eventuella hinder analyserade. Personalen
maste forsta barnet for att 6verféringarna ska
lyckas och det maste finnas effektiva strate-
gier for saval arliga som dagliga forandringar.
Forildrarna maste involveras

[19]
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Tabell 3.2.6 fortsdttning

Forsta nivans teman  Beskrivningar Studier
Pauser behdvs, mot- Modrar till barn med AST vérdesitter egen [20]
stand kan &vervinnas. tid, planering, delat ansvar, kunskap som ger

kraft, att ”litta pa hindren” och att virdesitta
gladjedmnen i livet

Médrarna tar sjilva ansvar for sin situation och
menar att formella stédgrupper har mindre
betydelse

Kommentar till analysen

Analysen baserar sig pa elva olika studier av medelhdg och hog kvalitet;
fem fran USA [12,13,18-20], en frin Australien [16], en frin Kanada [10],
tv frdn Sverige [14,17], en frin Belgien [15] och en frin Storbritannien
[11]. Attityderna och erfarenheterna hirrér frin patienter, forildrar,
syskon och likare. Patienterna bestar huvudsakligen av barn och ung-
domar som i stor utstrickning dr hogpresterande och har normal intel-
ligens, men ir socialt svaga. De har i huvudsak positiva erfarenheter av
Internet men negativa erfarenheter av diagnostiken och stédet fran
omgivningen. De vuxna med AST/Aspergers syndrom har stora for-
hoppningar pa samhillet som dnnu inte infriat dem.

Forildrarna dr ofta hért pressade och luttrade nir det giller samhillets
insatser. Situationen blir inte bittre av att barnen/ungdomarna kan vara
oppositionella och motsitta sig behandling, specialskolor och utbild-
ningsprogram. Forildrarna dr missndjda med vintetider till utbildning
och stéd, brister i kunskap och utbildning hos vird- och skolpersonal
samt svirigheter med den diagnostiska processen. De ir ocksd missndjda
med den information de fitt om diagnosen, stodet och utbildningen
samt brist pd tillging av AST-anpassat st6d.

De ir bekymrade 6ver framtida behov. Samtidigt 4r de nojda med dia-
logen, individuella program, professionell kunskap och kontinuitet om
de involveras i processen. De anser sig behéva ta ledningen, férhandla
om utbildningsstrukturen och bli en f6resprakare for lirarna. Fortro-
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endet ir ldgt. Forildrarna visar dock stor tillit till lirarna men dr mer
avvaktande till 6vrig personal.

Médrar till barn med AST virdesitter egen tid, planering, delad
bérda, kunskap som ger kraft och kunna litta pa hindren och virde-
sitta glidjeimnen i livet. De tar sjilva ansvar for sin situation och
menar att formella stddgrupper har mindre betydelse.

Syskon till personer med AST kinner stort ansvar och medkinsla,
men ocksa ridsla och osikerhet. De har en besvirlig situation di de
blir bridmogna och far svirigheter med egna externa relationer. De
utvecklar en ridsla for fysiska skador och deras sociala liv paverkas
negativt. Oron for syskonen ir en viktig faktor for forildrarnas beslut
att flytta barnet med AST. Likarna anser att det saknas stéd, tid,
utbildning och personalresurser.

I detta tema ingdr tre kategorier: Brister i utbildning, personella och
materiella resurser, Kontroverser, turbulens och oenigheter, men ocksi
viss samsyn samt Hopp om forbittring for barn och syskon, bittre
kommunikation och 6kad involvering av forildrarna, samt pauser for
kraftansamling.

De intervjuade representerar olika &ldrar och kommer fran olika linder
och i huvudsak fem grupper; en grupp som hivdar sin integritet och
anser att det ir omgivningen som har fel uppfattning om deras kompe-
tens, en barn- och ungdomsgrupp som saknar insikt om sin situation,
en grupp med vuxna som kan redogora for sina upplevelser, forildrar
och syskon till barn med AST samt barnlikare.

Nedanstiende redovisning inkluderar citat som ir typiska for dessa
i analysen beskrivna andra nivins teman.

Brister i utbildning, personella och materiella resurser

Enligt forildrarna borde barnlikarna vara bittre utbildade om AST och
agera snabbare pd upplevda svérigheter. Enligt likarna finns en onskan
till bittre stod, men det saknas tid, utbildning och resurser.
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wife is the medical home — she gets referrals and coordinates between
"My the medical h he get: Is and coordinates bet:
physicians, two OTs, two SLPs, teachers at school, consultant, a behavioral
specialist.” [13]

Personer med Aspergers syndrom opponerar sig mot diagnos, like-
medel och konventionellt sprikbruk och anser att omgivningen ir

handikappande.

"Society needs to be ‘cured’ of its’ stereotypes and misconceptions. Cured of
its very narrow-minded and short-sighted approach to what is [sic] ‘normal’
and ‘good’. Eventually, word will get out that there is nothing ‘wrong’ with
our children and we won’t need to have autism in the DSM.” [10].

Elever med AST 6nskar limpliga lokaler, mentorer, bra kommunikation,
kunnig personal, mer personal, vilkomnande attityder, noggrannhet,
arbete for okad sjilvkinsla, samhorighet, sjilvstindighet och livskunskap;

"I'’s transition here was brilliant because we did have huge concerns for him.
He actually had, I think it was, three or four visits. He was lent a camera
and he went around taking photographs of absolutely every teacher, every
single classroom, you name it.” [11]

Vuxna med AST/Aspergers syndrom vill ha riktade, strukturerade och
gemensamma aktiviteter med indelning i smagrupper. De vill ha roll-
modeller och alternativa kommunikationsméjligheter och efterlyser rak
kommunikation samt instruktion om sociala koder.

"I would communicate by notes. We were in the same room, but I wanted
to write notes back and forth.” [12]

De vill fa planera och ge utlopp for sina idéer och dnskar fysiska aktivi-
teter, girna utomhus. Andlighet och religion kan vara en férmedlande
link. De behover £ vara sig sjilva och motas av en tilig och omtinksam
attityd med tolerans och respekt. De behéver stéd att initiera sociala
kontakter.
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Kontroverser, turbulens och oenigheter,
men ocksa viss samsyn

Personer med Aspergers syndrom ir ofta oppositionella mot forildrar
och vérdnadshavare, vilka argumenterar for tidig diagnos, likemedel,
bittre tillgéng till behandling, specialskolor och utbildningsprogram,
vilket personerna ifriga motsitter sig.

"However, autistics don’t ‘suffer’. There is nothing bad at all with being
autistic. We're not ‘disordered’; we’re just different. That’s all.” [10]

Syskon till personer med AST kinner stort ansvar, medkinsla, ridsla,
osikerhet och fir svarigheter med externa relationer.

"My friends know that I have a brother with a handicap. But they haven’t
met him, only those who were in day nursery school in the same period as
we were. I don’t bring friends home when my brother is there because then
mum doesn’t have any time to help us.” [17]

Hopp om forbattring for barn och syskon, bittre
kommunikation och 6kad involvering av fordldrarna,
samt pauser for kraftansamling

Forildrar till barn med AST kan lyckas med att forhandla sig till och
utveckla en god situation. Ingen forilder kinde sig underldgsen eller
undervirderad. Stédgrupper anses vara viktiga.

"I had all the parenting training, all the community organisations, there’s
lots of parenting courses...and it didn’t seem to be getting the results that
other people say they've either got or the courses led you believe you would
expect to get.” [16]

Forildrar till personer med Aspergers syndrom accepterar behandlingar

och vanliga definitioner pa syndromet. Man efterfrigar specialskolor

och o6kad tillginglighet.
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"I recommend ALWAYS getting multiple evaluations done for your child.
You wouldn’t buy a new car just because the car dealer told you it was a
great car, would you?” [10]

Syskon till personer med AST hoppas att gruppbostadsplacering ska bli

en befrielse. Stod och rddgivning bor ges till alla familjemedlemmar.

"Much more fun. Then you can do a lot of things. You can watch TV and
all that stuff and you will be safe from home.” [17]

Forildrar till barn med AST som placerats pd gruppbostad upplever en
befrielse efter flytten. Man 6nskar dela erfarenheterna med andra for-
dldrar. Beslutet har varit etiskt tungt men upplevs som riktigt eftersom
barnen mar bittre. Vissa forildrar dr dock inte ngjda.

"Leaving him was the worst thing ever. ['ve never been so... I still feel very

sad when I think about it.” [14]

Forildrar till barn och ungdomar med AST upplever missnéje med
langa vintetider till utbildning och stod, brister i kunskaper och utbild-
ning hos skol- och vardpersonal, svirigheter med den diagnostiska
processen och information om diagnosen. De ir ocksd missndjda

med stodet, utbildningen och tillgdngen till AST-anpassat st6d. De ir
bekymrade 6ver framtida behov, men ir ocksd nojda med dialog, indivi-
duella program, professionell kunskap och kontinuitet om de involveras
i processen.

"We didn’t have the faintest notion of possibilities for education and support
for our son. By coincidence, you hear something from other parents about

appropriate services and schools.” [14]

"It was so good that they were honest with us, that they really communicated
in plain terms. It was hard, but we really needed this clearness.” [15]

Forildrar till barn med AST anser sig behova ta ledningen.
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"And. she is really on this crusade to educate herself and be an advocate for
the disability and that kind of thing...” (a father about his wife) [18].

Forildrar till barn med AST understryker kommunikationens och f6r-
stdelsens betydelse infor savil dverflyttningar frin en plats till en annan
eller fran en &rskurs till en annan. Dessa bér vara vil forberedda och
behovsprévade, och eventuella hinder analyserade.

"The bigger transition, the bigger concern, for example we had an issue with
the transition from one activity to another, going to recess and coming back
to class, and that transition was a challenge. And we have overcome that.”

[19]

Maédprar till barn med AST virdesitter egen tid, planering, delad bérda,
kunskap som ger kraft, att "litta pd hindren” och virdesitta glidje-
imnen i livet.

1o relieve stress I have to escape, escape the family, you know, try to make

plans with friends.” [20]

Amnesomrade 3: Allas perspektiv pa patientens
situation; stigma/diskriminering

* Det finns vetenskapligt stod for att personer med AST, deras syskon
och forildrar upplever att det finns stigmatiseringsproblem och att
dessa motverkas av en tidig diagnos.

Tabell 3.2.7 Tredje nivdns tema.

Tredje nivans tema Andra nivans teman

Viktigt med diagnos och stéd [10,16]

Utsatthet och kamp for acceptans Foérildrarna kidnner sorg och vanmakt

och oroar sig for syskonen [17,20]
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Tabell 3.2.8 Forsta nivdns teman.

Forsta nivans teman Beskrivningar

Studie

Diagnos som skydd

Forildrar till barn med AST beskriver att
stigmatiseringen motverkas av AST-diagnosen.
Stigmatisering ar en fruktad konsekvens av AST
och det dr darfor viktigt for forildrarna att fa
en diagnos som legitimerar familjens sarpragel

[16]

Tolerans och stod

Personer med Aspergers syndrom vill bli
accepterade som de dr, medan deras forildrar
vill att de ska behandlas for sina avvikelser. Alla
vill bli accepterade som de ar samtidigt som alla
inser att det behovs stodfunktioner som kan
accepteras

[10]

Socialt utsatta syskon

Syskon till barn med AST far sina relationer
med omgivningen storda. Familjer med barn
med AST blir starkt paverkade av deras opa-
litliga, ibland destruktiva beteenden. Syskonen
vagar inte ta hem sina kamrater och deras egna
sociala ndtverk paverkas negativt

[17]

Utsatta modrar

Modrar till barn med AST menar att det ar vik-
tigt att forsoka “latta pa hindren”. Ett sitt for
modrar att hantera sin situation ar att accep-
tera situationen och férsoka se positivt pa den.
Formella stodgrupper ar mindre viktiga

[20]
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Kommentar till analysen

Analysen baserar sig pd fyra olika studier av medelhdg till hog kvalitet;
en frin Australien [16], en frin Kanada [10], en frin Sverige [17] och
en frin USA [20].

Patienter, forildrar och syskon har erfarenheter av stigmatisering. En
tidig och tydlig diagnos kan i viss man motverka detta genom att den
legitimerar den besvirliga situationen. Patienterna, som huvudsakligen
bestar av barn och ungdomar, kinner sig avvikande och utsatta och
syskonens sociala aktiviteter himmas. Modrarna behdver stdd, hellre
frén omgivningen in frin formellt utsedda personer.

I temat “utsatthet och kamp f6r acceptans” ingdr tvé kategorier: Viktigt
med diagnos och stéd samt Forildrarna kinner sorg och vanmakt och
oroar sig for syskonen.

De intervjuade representerar olika &ldrar och kommer fran olika linder
och i huvudsak tre grupper; en som hivdar sin integritet och anser att
det 4r omgivningen som har fel uppfattning om deras kompetens, en

som utgdrs av syskon till barn med AST och en grupp med f6rildrar
till barn med AST.

Nedanstiende redovisning inkluderar citat som ir typiska for dessa
i analysens beskrivna andra nivins teman.

Viktigt med diagnos och stéd

Forildrar till barn med AST beskriver att stigmatiseringen motverkas
av diagnosen.

"I think that the terminology of special needs child is far more acceptable
than whether it be autism or whether it be cerebral palsy or you know any-
thing like that. As soon as you say ‘he’s a special needs child’ people are just
more accepting.” [16]
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"Though autism is, as several people have acknowledged, a neurological
condition as opposed to a mental illness, inclusion of autism in the DSM
has provided a means for public awareness of autism. It has also allowed
parents to get needed services and accomodations from local school districts
and communities.” [10]

Personer med Aspergers syndrom vill bli accepterade som de 4r medan
deras forildrar vill att de ska behandlas f6r sina avvikelser.

Asperger’s typically is manifested in problems with communication problems
with forming and maintaining relationships and a lack of imagination. In
many cases it is possible to live a fruitful and relatively normal life with this
condition.” [10]

Forildrarna kidnner sorg och vanmakt och oroar sig for syskonen.
Syskon till barn med AST fir sina relationer med omgivningen storda.

"l don’t take people home if I don’t really know them. Most of my
pals in school do not know [that I have a brother with autism].” [17]

Maédrar till barn med AST menar att det ir viktigt att forsoka "ldtta
pa hindren”.

"They are great kids. I think they were sent to me for a reason.” [20]
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Amnesomrade 4: Anhérigas och vardgivares

perspektiv pa sig sjdlva

* Det finns vetenskapligt st6d for att anhoriga och professionella
vérdare till personer med AST upplever resursbrist, stress, sorg och
maktloshet, men ocksi storre medkinsla och ansvarsmedvetetenhet.

Tabell 3.2.9 Tredje nivdns tema.

Tredje nivans tema

Andra nivans teman

Fran utsatthet till stérre livserfarenhet

Férvantningar motsvaras inte [13]

Oonskade krav ger frustration och utveckling
[14,16-19]

Omvirdering av personliga attityder
[14,16-19]

Tabell 3.2.10 Forsta nivdns teman.

Forsta nivans teman

Beskrivning

Studie

Arbete med knappa
moijligheter

Lakare beskriver resurs- och kunskaps-
brister, férildrar och vardnadshavare

[13]

kdnner sig stressade. Likarna beskriver
sig som foresprékare, koordinatorer
och remittenter snarare dn terapeuter.
De far ofta uppdraget av forildrarna att
behandla beteendestérningarna, vilket
de inte anser som sin uppgift. Ingen har
nagonsin blivit kontaktad av skolpersonal
eller varit pa nagot méte i skolan, men
konflikter har forkommit betriffande
diagnostiken

Familjen blir utsatt

Familjelivet fordndras, 6kad offentlighet,

[1e]

okade kunskaper. Férildrarna upplever
stigmatisering men lyckas motstd detta
genom att sprida kunskap om AST

Syskonen sarbara

Syskon till barn med AST far 6kad med-

[17]

kénsla och blir mer ansvarstagande, men
de blir ocksa osikra och radda

Tabellen fortsdtter pd ndsta sida
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Tabell 3.2.10 fortsdttning

Forsta nivans teman Beskrivning Studie
Foraldrar emotionellt Forildrar till barn med AST kanner sorg, [14]
paverkade, bade bedrovelse maktlshet, utmattning och isolering,

och ny tillit men har ocksa en férhoppning om for-

battring och far forandrade attityder och
forstaelse for andra som har det svart

Foraldrarollen stimulerar Foraldrar till barn med AST upplever sig [18]
till vaxt och 6kat ansvar som ledare, férhandlare, stodjare och
foresprakare. En viktig orsak till dessa
roller ar att de maste ta pa sig ett storre
ansvar for barnets forflyttningar sa att
barnet sitts i centrum

Okad ansvarsmedvetenhet Foréldrar till barn med AST anser att de [19]
maste ta ansvar sa att barnets intresse
sdtts i forsta hand, da barnet ska for-
flyttas. Efterhand lirde sig foraldrarna
strategin att identifiera — observera —
undersoéka infor de forflyttningar som

ska goras
Médrar omviarderar Médrar till barn med AST lar sig att var- [20]
livssituationen desitta egen tid, att planera och att dela

ansvaret. De skaffar sig kunskap och
kan ”latta pa hindren” samt virdesitter
glidjedamnen i livet

Kommentar till analysen

Analysen baserar sig pa sju olika studier av medelhog och hog kvalitet;
en frin Australien [16], tvd frén Sverige [14,17] — och fyra frin USA
[13,18-20]. Likare, forildrar och syskon (s—29 ar gamla) anser att de
paverkats av sina erfarenheter av AST. Likarna tycker inte att de kan
leva upp till de forvintningar som stills pa dem. Férildrarna utvecklas
till mer ansvarstagande och toleranta personer som kan finna nya glidje-
imnen. Syskonen kan drabbas hart men utvecklar ocksd medkinsla
och ansvarstagande.

I temat "frén utsatthet till 6kad livserfarenhet” ingér tre kategorier:
Férvintningar motsvaras inte, Oonskade krav ger frustration och
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utveckling samt Omvirdering av personliga attityder. De intervjuade
representerar olika dldrar, kommer fran olika linder och i huvudsak tre
grupper: likare, syskon och férildrar till barn med AST. Nedanstiende
redovisning inkluderar citat som ir typiska for dessa i analysen beskrivna
andra nivins teman.

Forviantningar motsvaras inte

Likare beskriver resurs- och kunskapsbrister, forildrar och virdnads-
havare kinner sig stressade.

"Most [families] know more than I know about the resources in the state.” [13]

Oonskade krav ger frustration och utveckling

Familjelivet forindras, 6kad offentlighet och hogre kunskapsniva.

"Absolutely. Massively. I try to avoid it but basically the house is structured
around the needs of someone with autism...” (Discussing influences of the

siblings) [16].

Syskon till barn med AST far 6kad medkinsla och blir mer ansvars-
tagande men de blir ocksa osikra och ridda.

"When I think that my parents need to rest, I go and try to comfort him.” [17]

Forildrar till barn med AST kinner sorg, maktloshet, utmattning och
isolering, men ocksi en férhopp om forbittring och dndrade attityder
och forstdelse for andra som har det svart. De upplever sig vara ledare,
forhandlare, stédjare och ombud samt att de maste ta ansvar for barnets
forflyttningar si act barnet sitts i centrum.

"It has been so difficult with him. I sometimes wonder what he really feels.
He wakes up at night and screams. The only thing that helps is my sitting
and holding him. I feel so tired, so tired all the time. He wakes up at five or
six in the morning. I'm so tired I just cry.” [14]
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Omvirdering av personliga attityder

Méderar till barn med AST lir sig att virdesitta egen tid, planera och
att dela ansvaret. De skaffar sig kunskap for att kunna "litta pd hindren”
och virdesitta glidjeimnen i livet.

”Me time’ can be spending time with the siblings of the child with AST.” [20]

"He’s very affectionate, probably more than a typical eight-year old child.” [12]

Kvantitativ analysmetod

Beskrivning av studier och resultat inklusive tabeller

Vi fann endast en studie av hog kvalitet som anvinde kvantitativ analys-
metod [22]. Den dndrade synen pd AST, frin barndomspsykos till
utvecklingsrelaterad funktionsnedsittning, har medfort att forildrarna
inte lingre betraktas som orsaken till barnets problem. Istillet betraktas
de som delaktiga i behandlingen. Detta stiller nya krav pa sévil for-
dldrarnas férmdaga att anpassa sig efter situationen och pa samhillets
mdjligheter att hjilpa och stétta. Denna svenska studie fokuserar pd
coping-strategier hos forildrar till barn med AST och relationen mellan
strategier och fostran. Strategierna mittes med Sense of Coherence Scale

(SOC) och Purpose in Life Test (PIL-R).

Sense of Coherence 6versitts till svenska som Kinsla av sammanhang
(KASAM) som “ger minniskor ett perspektiv pa sin tillvaro som gor att
de framgingsrikt kan bemistra komplexa och ménga stressorer som vi
mdter i livet” [24]. Begreppet KASAM innefattar tre delkomponenter;
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Antonovsky som beskrev
begreppet hivdar att dessa tre komponenter dr “oupplésligt samman-
flitade” med varandra [25]. SOC-virden fran 29 till 87 anses vara liga
och virden &ver 145 hoga. Purpose in Life miter "meningen med livet”.
Virden mindre dn 111 signalerar att personer inte funnit en tydlig
mening med livet, medan hogre virden pekar pi motsatsen. Forild-
rarnas attityder till barnuppfostran utvirderades med Family Impact
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Questionnaire och innefattar fyra dimensioner: Kirleksfull omvérdnad,

Oro/Angslan, Stress och Skuldkinslor.

Deltagarna var 66 forildrar (37 médrar och 29 fider) till barn med
AST och en matchad kontrollgrupp bestdende av ett randomiserat urval
av 66 forildrar till barn utan AST. Kontrollgruppen himtades frin

6 200 familjer med hemmavarande barn. Frin dessa randomiserades 300
familjer som informerades och tillfrigades om studien. Av de som accep-
terade matchades 66 forildrar med hinsyn till antalet hemmavarande
barn, deras dlder och kén, samt f6rildrarnas kon, dlder, utbildning och
yrke. Alla yrken var representerade. Medelaldern i experimentgruppen
var 43 dr och i kontrollgruppen 39 ar. Andelen kvinnor var 56 procent i
bada grupperna. Antalet familjer med fyra barn eller fler var nigot hogre
i kontrollgruppen, fyra respektive nio. Paired Samples tTest (och Inde-
pendent Samples t-Test for konsskillnader) samt Pearsons r-korrelation
anvindes i analysen. Man fann signifikanta skillnader mellan grupperna
i nistan alla variabler (uppmitta kategorier). Fider uppvisade hogre
SOC, d v s stabilare kiinsla av ssmmanhang in médrar till barn med
AST. Forildrar till barn med AST uppvisade signifikanta korrelationer
mellan SOC och Stress, mellan Stress och Kirleksfull omvard, mellan
Stress och Oro, liksom mellan Skuldkinsla och Oro.

De hade inte funnit nigon klar mening med livet i samma utstrickning
som kontrollgruppen. Slutsatsen av studien var att anstringningar for att
oka forildrars copingférmédga och motstdndskraft bér riktas mot alla tre

dimensioner av SOC (begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet).

Studier med lag kvalitet

Taiwanesiska modrar (104 stycken) till barn med autistiskt syndrom
besvarade ett livskvalitetsformulir (WHOQOL-BREF). Studien visade
att modrarnas kinslor, kronisk sjukdom och religion korrelerade med
QOL (quality of life), men ddremot inte graden av utbildning eller
anstillning/hemma arbete [25].

Vi fann en studie frén Storbritannien om erfarenheter av taktil beréring
fore, under och efter ett trinings- och stodprogram for forildrar. Fjorton
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forildrar (13 modrar, 1 far) och deras barn med autistiskt syndrom
(87 procent pojkar) deltog vid studiens start men fem drog sig sedan
ur. Efter 16 veckor beskrev forildrarna en 6kad kinsla av nirhet till
sitt barn. Barnen hade ett bittre ssmnmdnster, var mera avslappnade
och verkade mer mottagliga for beréring. Flera barn onskade massage
i hemmet [26].

I en studie frin Skottland studerades 126 forildrars (73 procent modrar)
tillfredsstillelse med slutsamtal och diagnosbesked f6r sina barn (1—15 &r
gamla, 85 procent pojkar) med autistiskt syndrom (77 procent) eller
Aspergers syndrom (16 procent) och autistiska drag (7 procent). Femtio-
fem procent angav att de var néjda eller mycket nojda och paverkades
av kvaliteten pd informationen, personalens bemétande, om de kunnat
stilla fragor eller om de fatt skriftlig information. De fick ocksd svara
pa om deras tidiga misstankar hade bekriftats av den professionella
utredaren. Svarsfrekvensen var bara 38 procent vilket forklarar kvalitets-
bedémningen [27].

Fyrtiofyra forildrar till barn med pervasive development disorder
(betyder ungefir genomgripande storning i utvecklingen) i dldrarna
3—15 ar har intervjuats i USA, vilket resulterade i ett triningsprogram
for forildrar lett av sjukskoterska [28].

Fyrtiotre amerikanska ungdomar (4—26 ar gamla, 93 procent pojkar/
unga min) med autistiskt syndrom (medelalder 13,5+5,9 r), grupperades
efter svarighetsgrad av beteende (Frankls kategorier). Simre tandstatus
var korrelerat till stdrre beteendeproblem. Sextiotre procent av patien-
terna kunde f& tandvird med hjilp av anpassad kommunikation, like-
medel och/eller ett tillvigagingssitt som gjorde att patienten inte kunde
rora sig medan 37 procent krivde narkos. Man frigade ocksa efter
patienternas matvanor och preferenser. Fyrtioen procent av forildrarna
var involverade i barnens munhygien [29].

Fokus for denna skotska studie ir ett slutsamtal med diagnosbeskedet
AST. Nio olika professionaliteter intervjuades och 126 forildrar (73 pro-
cent mddrar) besvarade en enkit. Forildrarna nskade riktlinjer for
diagnos, professionellt bemétande och besked om diagnosens betydelse,
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prognos och osiikerhet. Ingen yrkesutdvare férordade alltfor strikta for-
utbestimda riktlinjer for diagnosmeddelandet. Uppféljningen varierade
liksom vérdkedjor och diagnostiska kriterier. Yrkesutévarna f6rstod de
svarigheter forildrarna upplevde [30].

Fyrtiodtta forildrar (85 procent médrar) till barn med AST (mer dn
65 procent pojkar) och 34 terapeuter i Kanada fick svara pd en enkit om
intensiv beteendeterapi och forildraengagemang. Forildrarnas kinsla av
forméga, kunskaper och tro pa metoden var signifikant korrelerad till
deras engagemang och speciellt betydelsefullt var forildrarnas kinsla
av egen formaga [31].

I denna amerikanska studie gjordes en telefonforfragning till 45 familjer
som hade barn med AST (4—18 ir gamla, ingen uppgift om kon). For-
dldrarna ingick i en stédgrupp. Frigorna som stilldes gillde barnens
skolform, kommunikationen med personalen, forildrarnas kunskap om
undervisningsprogrammet och om de var néjda med barnens pedago-
giska situation. Nistan hilften av forildrarna (44 procent) bedomde
att skolpersonalen inte hjilpte deras barn med det de mest behovde.
Forildrar till yngre barn var mer néjda med kommunikationen med
skolan in forildrar till dldre barn [32].

Denna amerikanska artikel beskriver specialundervisning av 186 for-
skolebarn (3—s5 ar, konskvot 6:1 pojke:flicka) med autistiskt syndrom
som subgrupp till 3 104 barn med andra handikapp. Barnen med AST
fick fler former av stéd och vid fler tillfillen in barnen med andra
handikapp. Man fann att férildrarna till barnen med AST var mer
missndjda dn de dvriga forildrarna men att ménga likheter forelag
mellan de bida grupperna. Forildrarna till barnen med AST hade

svarare att fA mer stod till olika aktiviteter (6nskade fler stodtimmar)

[33].

Sammanfattande analys

Vi har delvis kunnat besvara de frigor vi stillde, men det finns ménga
kunskapsluckor. De studier som inkluderats har i huvudsak kvalitativ
design. Samtliga studier 4r genomférda i vistvirlden. Den psykiatriska
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vérden ir olika i olika linder och synen pé psykiskt sjuka och psykiatrisk
vird har en del specifika nationella fortecken. Vi har dock inte funnit
patagliga skillnader mellan olika linder i de fragor som ingitt i vart
projekt. Aven urvalet av informanter och studiemiljon har vigts in. AST
har idag en stor aktualitet och under senare &r har 6kade kunskaper och
nya behandlingsalternativ kommit fram. Tillstindet karakteriseras av att
personerna har en skér och ibland svag autonomi, och deras egen med-
verkan och delaktighet i behandling och behandlingsbeslut kan vara svir
att synliggéra. For personer med AST ir det troligt att savil verbal som
icke-verbal kommunikation kan 6ka personernas forstéelse, men inte
nddvindigtvis. S& kallad kompletterande kommunikation kan anvindas
for att sikerstilla att patientens rost verkligen dr patientens egen.

Effekter av neuropsykologiska funktionsnedsittningar (som t ex for-
mdgan att forstd vad andra tinker/kinner, fsSrmdgan att se sammanhang
och planeringssvarigheter) foreligger i varierande grad. Ibland finns
ocks3 intellektuella svarigheter att ta hinsyn till.

Nir ett barn har AST ir det inte endast ett isolerat problem for barnet,
utan for hela familjen, slikt och vinner, liksom lirare och stodpersoner.

Personer med AST har villkor och uppfattningar om vérd och behand-
ling som ir intimt férknippade med anhérigas och personalens syn och
forutsittningar. Det dr ddrfor naturligt att dven studera de senare grup-
pernas uppfattningar om patientens vird. Manga studier inkluderar i sin
design ofta personal och anhériga, ibland med och ibland utan patienter.
P4 det sittet blir personernas villkor belysta pa ett mer indirekt vis.

Detta kapitel fokuserar sirskilt pd hur personer med AST aktivt med-
verkar i sin vird; hur de ir delaktiga i beslut och avgoranden samt upp-
levelser av detta. Vilka méjligheter har man att paverka sin egen vards
utformning och genomférande?

I studierna kan man urskilja tvd grupper av personer med AST. Den
forsta dr barn och ungdomar som har sd omfattande och/eller vard-
krivande funktionsnedsittningar att de inte kan virdas i hemmet. Den
andra gruppen utgérs av barn och ungdomar som kan klara sig i hem
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och skola med olika typer av stod. Till den andra gruppen hér ocksé per-
soner med Aspergers syndrom som kan ha starka asikter om sin identitet
och om sambhiillets syn pd dem sjilva. Gemensamt for alla grupper ir att
de har svirigheter med det sociala umginget och de sociala spelreglerna,
kommunikationssvarigheter i varierande grad, begrinsade intressen
och rutinbeteenden. Syskon och forildrar idr i hog grad paverkade av
situationen samtidigt som de ocksa blir talesmin.

Den forsta gruppens egna upplevelser och instillningar dr okinda, men
forildrarna kan beskriva deras ensamhet. Forildrar till barn med AST
som erbjudits sirskilt boende upplevde en befrielse efter byte av boende.
Beslutet var etiskt svirt men upplevdes i efterhand som riktigt efter-
som bade barnens och familjens situation forbittrades. Vissa forildrar
var emellertid inte nojda och 6nskade dela sina erfarenheter med andra
forildrar. De poingterade kommunikationens betydelse infér alla typer
av forindringar och insdg hur viktigt det var med forstdelsen hos alla

inblandade.

Den andra gruppen kan uppleva osiker identitet och ensamhet. Minga
saknar materiellt och emotionellt stod och resurser; samhérighet och
acceptans efterlyses. De kan formulera vad de saknar, trots att de ofta
inte har ndgon realistisk insikt om sitt funktionshinder. Det ror sig om
relativt okomplicerade 6nskemail; limpliga lokaler, bra kommunikation,
stodpersoner, kunnig och intresserad personal i skola och vid fritids-
aktiviteter, och att man arbetar for 6kad sjilvkinsla, samhorighet, sjilv-

standighet och livskunskap.

[ studierna lyfte en del personer med Aspergers syndrom fram sin stolt-
het och acceptans, och att internet visat sig vara ett idealiskt sitt att
kommunicera. P4 nitet kan de finna sina likar, utveckla nya nitverk
och utbyta erfarenheter och &sikter. De har férestillningen att det dr det
omgivande samhillet som ir stort och att de sjilva ofrivilligt hélls utan-
for. De har ofta konflikter med f6rildrarna som anser att personerna i
friga bor sjukforklaras, utredas och behandlas, vilket de sjilva inte har
nagon forstdelse for. De 6nskar sig emellertid riktade, strukturerade och
gemensamma aktiviteter. De uppskattar smé grupper, rollmodeller, alter-
nativa kommunikationsméjligheter, rak kommunikation och instruktion
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om sociala koder. De vill 4 vara sig sjilva, tillatas fa ett kreativt och
improviserat utlopp for sina idéer, kunna utéva andlighet och religion
samt kunna delta i fysiska aktiviteter utomhus. I studierna uttrycker
personer med AST att de vill bemétas med taliga och omtinksamma
attityder, tolerans och respekt, samt stdd till att initiera sociala kontakter.
Syskon till personer med AST kan komma i klim. Studierna visar att
de kinner stort ansvar och medkinsla, men kan ocksi kinna ridsla och
osikerhet och drabbas av svirigheter med egna sociala relationer. Hela
familjen méste f3 stod.

Forildrar till barn med AST uttrycker i studierna att de har en arbetsam
och besvirlig situation bade pa det ekonomiska, sociala och existentiella
planet, med uttalad oro fér bade aktuell situation och framtiden. De
inser att de 4r de enda som kan ta tillvara sitt barns intressen pa sikt
och méste dirfor borja kimpa redan i férskolan. De saknar ett palitligt
stod frin sambhillet, men om de vil far det dimpas oron. Specialskolor
och 6kad tillginglighet efterfrigas. De anser sig behova ta ledarskapet,
forhandla om utbildningsstruktur och fungera som féresprakare dven
for larare. Forildrarna kan lyckas med att forhandla sig till och utveckla
en acceptabel situation for sina barn. Overflyttningar frin en plats till
en annan eller frin en &rskurs till en annan, bor vara vil forberedda och
behovsprévade. Eventuella hinder som forsvarar overflyttningen bor vara
analyserade. Ingen av de intervjuade forildrarna i dessa studier har kint
sig underldgsen eller undervirderad.

For att oka forildrars copingforméga och motstdndskraft kan vardens
anstringningar riktas mot de tre dimensioner som ingar i det etablerade
KASAM-begreppet (kinsla av sammanhang); begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet.

Det framkom #ven att forildrar till barn med AST anser att stigmatise-
ringen motverkas av att fi en tidig och tydlig diagnos.
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Table 3.3.1 Qualitative method.

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Benderix et al
2007

[17]

Sweden

Interviews with 14 siblings to

5 children 10—11 years of age with
autism and moderate to severe
mental retardation, during the

time they moved to a group home.

The broad research question was:

“What is it like to have a sibling
with autism?”

The interviews were audio-taped
and transcribed verbatim.

Qualitative content analysis were
used. Categories were grouped
together under higher-order
headings

14 siblings (8 males and 6 females)
aged 5 to 29 years from 5 families.

Most of the siblings were still in
school. Three had families of their
own.
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Results Summary Study quality
Comments

Seven categories: Siblings to children with autism

* Having a sense of experience stressful life conditions High

precocious respons-
ibility

Feeling sorry for the
brother or sister

Being exposed to
frightening abnormal
behaviour

Having empathetic
feelings for the child
with autism

Hoping that the group
home will be a relief
for the family

Physical violence

in the family made
siblings feel unsafe
and anxious at home

Having a brother or
sister with autism
affects relationships
with friends nega-
tively

such as precocious responsibility,
pity, and fear for being exposed
to frightening abnormal behaviour
and physical violence, empathy
and hope. They also experience

a diminished social life with few
friends, not taking home friends
or not even talking about their
brother or sister

The majority hopes the group
home will be a relief for the family

The strongest support from the
sibling’s point of view for parent’s
decision to move the child with
autism to a group home, is the
feeling of unsafeness and anxiety
due to the present violence

Recommendations;
Support and counselling

should be given to all
members of a family

It is urgent to implement programs

of early intervention

Peer groups for siblings can be

a valuable support. Young siblings
need protection from violent
behaviours

Insufficient gender
informa-

tion of the children
with autism

Approved by ethics
committee

The table continues on the next page
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Table 3.3.1 continued

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Benderix et al
2006

[14]

Sweden

Case study before and after
entrusting five children with
autism and moderate to pro-
found mental retardation,

to a group home

Their language was considerably
delayed or absent

Hermeneutic phenomenological
analysis of narrative interviews
was used

10 parents with five 10-11 year
old children were interviewed

in 2000 and 2002, first time as a
couple, second time one by one

80
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Results Summary

Study quality

Comments
Themes before The group seemed to be a relief, Moderate
the move: despite the burden on the parents
* Grief and sorrow of the ethical question: are we Small study that
about not having a doing the right thing? needs more investi-
healthy and typically gation
developing child Society should reflect on living
conditions for autistic children No gender informa-
* Attitudes towards with learning disabilities and their tion of the children
other persons with families, the needs for home-based  with autism
problems had changed services and the possibilities of
future sheltered housing (not Approved by ethics
* The aberrant behav- be living with their families) committee

iour of the child was
sometimes not possible
to regulate

Total exhaustion

Social isolation

Siblings being affected
negatively.

Themes after the move:
It was a relief for the
family when the child
moved

Being ethically difficult
situation when entrus-
ting the child to others

Satisfaction because
of the child improving

Parents not being
satisfied with the
group home

Sharing experiences
with other parents

Hope for the future
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Table 3.3.1 continued

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Carbone et al
2010

Two 90 minute separate focus
groups to identify unmet needs

5 parents (4 mothers and 1 father)
of 7 boys with ASDs (with a wide

[13] within “medical homes” of range of age and functional levels)
USA children with ASD and 9 paediatricians
Six broad open-ended questions. Setting:
Audiotaping, detailed notes. “Medical homes” (a model of
Content analysis. Review by delivering primary medical care
participants that is accessible, continuous,
comprehensive, family-centred,
coordinated according to
American Academy of
Paediatrics)
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Results Summary Study quality
Comments
Themes were: Medical homes for children with Moderate
* The role of the ASDs would benefit from better
medical home paediatricians, ASD education and Few parent

* The diagnosis and
management of ASDs

* Caregiver stress

* Complementary and
alternative treatments

Parents perceive that
physicians did not act
early upon their con-
cerns, and that care is
less comprehensive,
coordinated and family-
centered than desired

Paediatricians desire to
improve services but cite
lack of time, training and
resources as barriers

medical systems that support ex-
tended visits, care coordination
and interdisciplinary collaboration

participants

The open-ended
questions are not
specified. Uncertain
representativity

Approved by

IRB (Institutional
Review Board of the
University of Utah)

The table continues on the next page
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Table 3.3.1 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Clarke et al The first 30 blogs from each per- Blogs written by self identified
2008 spective; “Aspies” and parents/ people with Asperger’s syndrome
[10] caretakers, by selected from a and parents/caretakers of people
Canada Google search using the term with AS

Asperger blogs during one day

Qualitative content analysis
of 2 x 30 blogs

Emerging themes were noted
after rereading the summaries
of the blogs

Majority of bloggers were females
and older than 20 years old, al-
though gender /age information
were lacking in one third from
each groups

84
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Results Summary Study quality
Comments
Major repeated The “Aspies” and the parents/ Moderate

frames by:

A. “Aspies”
Self-pride and
acceptance

Role of Internet for
maintaining a positive
identity

Important people
with AS

Disabling environment

Opposition to con-
ventional language

B. Parents/caretakers

* Acceptance of dom-
inant definitions and
terms

* Treatment
* Minority opinion

» Opposition to
medicalisation

The majority of parents
argues for early diag-
nosis, greater access to

treatment, to elimination

of the disorder, and to
special schools and edu-
cational programmes

caretakers views are frequently
oppositional to one another

The Aspies argues against a
pathologising and medicalising
perspective, whereas the parents
and caretakers accept the medical
definition, seek assistance and cure
for their children

Aspies have only experienced their
own realities. As children they have
little or no awareness of normative
expectations

A theoretical, methodological,
substantive and practical discus-

sion can increase the understanding

of the “Aspies”

The confusing and difficult protective
role of parents to children with ASD
aiming to socialize, love nurture and

protect is discussed

A preliminary and
exploratory study

No random samples

Socioeconomic data
is lacking

Ethic discussion
included

The table continues on the next page
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Table 3.3.1 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Farrugia Twelve semi-structured inter- 16 parents

2009 views of 1-3 hours with parents

[16] of children diagnosed with ASD (4 both mothers and fathers,
Australia were recorded and transcribed. 7 mothers only, 1 father only)

Questions asked aimed to cover
all aspects of the influence having
a child with ASD

Themes discussed: parenting,
changes to social lives and
daily activities, encounters
with institutions

Discourse (content) analysis
was used to analyse participants’
account of their sense of self
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Results Summary Study quality
Comments
Discourse reconstruc- The medical discourses Moderate

tions of subjectivity

following diagnosis:

* the meaning of
diagnosis

* changes in family life

ASD diagnosis is critical
for parents to resist
stigmatisation

Enacted stigma and the
strategic reconstruction
of normality:

* enacted stigma

* strategic reconstruc-
tions of normality

* public situations
* institutions

Parents experienced
considerable enacted
stigma, but successfully
resisted them by deploy-
ing medical knowledge

are strategically deployed by
parents of children diagnosed
with ASD to resist stigmatisation

Parents successfully negotiate
and perform an unspoiled
subject position. No parent
felt inferior or devalued

Support groups are a vital space
for the sense of normality to take
place

The Nature of face-to-face inte-
raction in public makes deploying
medical constructions of their
child’s behaviour difficult for
parents

Avoiding the specific implications
of ASD, “special needs child” is
a more flexible construct for
parents to deploy when present-
ing their family to others

Support group for
parents with children
diagnosed with ASD

No gender presenta-
tion of the children

No information of
ethical approvement

The situations of siblings are discus-
sed as well as the vital importance
of the routines for the family life

The table continues on the next page
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Table 3.3.1 continued

Author
Year
Reference
Country

Material
Analysis method

Informants

Kuhaneck et al
2010
[20]
USA

In-depth interviews on mother’s
coping with ASD, recruited from
ASD support groups

Individual semi-structural inter-
views with open-ended questions.
Thematic analysis was phenomeno-
logical after coding and identifying
clusters of meaning across cases

Continued review of interviewing
techniques and triangulation

No new information emerged
after 11 interviews

11 mothers of at least one bio-
logical child over the age of
2 years with a diagnosis of ASD

Miiller et al
2008

[12]

USA

Individual semi-structural inter-
views with a series of open-ended
questions to describe experiences
of navigating in social worlds and
to recommend effective social sup-
ports and strategies for improving
social connectedness. Copy to the
stakeholders, analysis of major
(mentioned by >50%) and minor
(mentioned by >25%) themes

in two phases. Coding with
ATLAS.ti 4.1 and consensus

18 adults (15 women, 13 men)
with self-reported difficulties

with social cognition and a formal
diagnosis of Asperger syndrome
or other ASD syndrome, based
on DSM-1V, and no diagnosed
mental retardation. Recruitment
by telephone calls and personal
contacts, ASD and parent support
groups

88
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Results Summary

Study quality

Comments
Six themes emerged: These mothers had a variety of Moderate
* “Me time” ways to cope with parental stress
and reported that time alone, Approved by Sacred
* Planning planning ahead, educating themsel- Heart University IRB
ves, reframing difficulties in a more
* Sharing the load positive light, and working with their
spouse in partnership were the key
* Knowledge is power coping strategies
* Lifting the restraints Formal support groups were
of labels less helpful
* Recognizing the joys The following themes are described:

Coping, family, diagnosis, identity,
communication, support and atti-
tudes of the society, gender

15 major and 11 minor Contributes to the knowledge of

themes were yielded how individuals with ASDs can
and categorized in two better be supported to make mea-
categories 1) social ex- ningful social connections, and how

periences and 2) recom- they make sense of social contexts
mendations for social

supports Recommendations should prove
useful to teachers, clinicians, and

Isolation, difficulties ini-  adult service providers

tiating social interactions,

challenges relating to Limitations were:

communication, longing  Participants belonged to autism

for intimacy and social support groups, many were older

connectedness, desire adults who did not receive diagnosis

to contribute to one’s of ASD until later in life, and several

community and an effort  strategies were identified by fewer
to develop greater social/ than 10 participants
self-awareness were

described. Recommen-

dations were given

Moderate

No ethics approval
is mentioned

The table continues on the next page
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Table 3.3.1 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Renty et al Literature review to create 244 parents of children with ASD,
2006 a special questionnaire for the 3-18 years old, male-female sex
[15] purpose with six main categories ratio 4:1)

Belgium supplemented with semi-structured

in-depth interviews with a stratified
sample of 15 parents

The interviews were audio taped
and transcribed verbatim. Thematic

analysis

Recruitment process from
diagnostic centre (105/180)

Advertisement (125) and special
school (14)

35% of the children had an
intellectual disability

Parents signed a consent form

64% only mothers, 7% only
fathers, 25% both parents and
3% by others (grandparents)
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Results Summary Study quality
Comments

Six main categories from Parents experienced difficulties

the questionnaire with the diagnostic process, with Moderate

* General demographic
information

* Diagnosis

The parental satisfac-
tion with the diagnostic
process was significantly
associated with the age
of diagnosis, the amount
and quality of perceived
information

* Access to appropiate
education and support

Dissatisfaction with
long waiting lists, limited
supply of specialist
schools and services

for ASD

* Education and support

Satisfactions due to
mutual information
exchange about the
child with ASD, indivi-
dual program, profes-
sional knowledge and
expertise, continuity
of staffing

* ASD-specific know-
ledge and training

* Concerns and future
needs

support and education provided
by mainstream settings and with
the accessibility of autism-specific
service provisions. Conversely,
parents were satisfied with the
quality of autism-specific support
and education

Unclearness of
representativeness
of parents

No information of
ethical approval

Predictors for satisfaction was
parental involvement, knowledge

of available services provisions, time
between first consultation and final
diagnosis

1. Parents of children with-
out intellectual disabilities gene-
rally experienced more difficulties
with finding appropriate support

2. Parents of older children were
often concerned about the con-
tinuity of the support reaching
adolescent and young adulthood

3. Regardless of age, intellectual
level, support needs, parents
attach equal importance to close
cooperation with professionals,
continuity of staffing, commitment
and enthusiasm of professionals,
and ASD-specific knowledge

The table continues on the next page
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Table 3.3.1 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Stoner et al A qualitative study with 3 x 90 min 8 biological and married parents
2006 semi-structured interviews with to four, 6—8 year old boys with
[18] each parents with open-ended ASD. All enrolled in public school
USA questions, new questions were or preschool

developed after analysis of the
first interview session

Data saturation

Cross-case analysis, line-by-line
coding followed by comparative
analysis of all cases. Triangulation,
respondent validation and member
checking to confirm the findings

Purposive sampling of married
parents from support group

Three of the four mothers were
homeworkers and all parents
from a middleclass socioeconomic
background

92
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Results Summary Study quality
Comments
Major categories found  The parents, especially mothers’ Moderate

* Negotiator

Negotiation was a paren-
tal skill that evolved and
its use was dependent on
child-specific needs and
knowledge about related
services and the educa-
tional structure

* Monitor

Formal (meetings) and
informal (notebooks)

* Supporter

Parents encouraged,
assisted, or acted as an
advocate for teachers

* Advocate

Supplemental advocacy
activities related to ASD
beyond directly affecting
own child more seen in
mothers

Trust in education
professionals was
a prevailing theme
through all interviews

engaged in multiple roles as they
interacted with education profes-
sionals

Engaging roles such as negotiator,
monitor and supporter, was medi-
ated by the trust the parents placed
on the education professionals.
Repeated past negative interactions
with medical and education profes-
sionals negatively affected their ten-
dency to trust other professionals

Recommendations:

Recognize the potential benefit
of parents’ assuming multiple roles
within the education setting and
encourage parents to be fully enga-
ged in their children’s education

Recognize that parents will vary
in their level of engagement in their
children’s education

No ethic discussion
or approval mentio-
ned

Small group recrui-
ted from a support
group from a limited
geographical area

The table continues on the next page
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Table 3.3.1 continued

Author Material Informants

Year Analysis method

Reference

Country

Stoner et al A qualitative study with 3 x 90 min 8 biological and married parents
2007 semi-structured interviews with to four, 6—8 year old boys with
[19] each parents with open ended ASD, all enrolled in public school
USA questions. Questions specific or preschool

to transitions were incorporated
during the second and third inter-
view

A cross case analysis method to
analyse the data

Triangulation, respondent validation

and member checking to confirm
the findings

Purposive sampling of married
parents from support group

Three of the four mothers were
homeworkers and all parents had
a middle class socioeconomic
background

94
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Results Summary Study quality
Comments
Major themes Parents’ perspectives are complex Moderate
* Effective transitions and are usually filtered through the
were child-centred needs and characteristics of their Small group

transitions

Communication: the
vital link for successful
transitions between
school and home

Preparation for transi-
tion began with under-
standing my child

Barriers to successful
transitions

Types of transitions
were a vital prepara-
tion

Effective transition
strategies (horizontal,
vertical, from school
to adult life)

children:

* The use of Child Profile facilita-
tes communication during yearly
transitions with teachers

The daily horizontal transi-
tions cause children the
most frequent difficulty if
not negotiated effectively

An identify-observe-explore
strategy is aiding the children
to catch up with new environ-
ments

Parents need to be involved in
the planning and implementa-
tions of strategies that facilitate
transitions

from a limited geo-
graphical area

More action-oriented
parents than usual

Sample interview
questions

No ethic discussion
or approval mentio-
ned
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Table 3.3.2 Quantitative method.

Author Study design Number Patient

Year Gender Characteristics
Reference

Country

Sivberg Comparisons between 66 parents to children Age 1-10 years:
2002 parents with children  with ASD living at 9 boys and 7 girls
[22] with ASD and a paired home and 66 parents

Sweden matched control to children without Age 11-15 years:

group of parents to
children without ASD,
a random sample of
300 families out of

6 200 families with
children still living at
home in the munici-

pality

ASD matched for
number of children
living at home, their
sexes and ages.

37 mothers and 29
fathers in each group

7 boys and 4 girls

Age 16-26 years:
5 boys and 5 girls

ASD = Autism spectrum disorder
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Assessments Summary Results Study quality
Comments
Coping strategies Families with a Group differences in coping High
measured with child with ASD strategies and parental
“Sense of Coherence do not get the attitudes: The study
Scale (SOC)” and support for their was approved
“Purpose in Life Test” daily life situation Significant differences were by the local
(PIL-R). Parental needed. Parents found between the ASD committee
attitudes measured of ASD children parent group and non-ASD  of ethics

with Family Impact
Questionnaire (14/50
questions), sections:
loving care, worry,
stress and guilt
feelings

Paired Samples
t-Test and Pearson’s
r correlation

have a lower sense
of coherence than
Swedish parents in
general

Sense of coherence
had a strong stress-
reducing effect
regardless of easy
life situation as a
parent

The need for sear-
ching an individual
meaning in life was
greater the more
severe the life-
situation was

group of parents on SOC
and PIL-R as well as on
parental attitudes for loving
care, worry, stress, guilt
feelings

The majority of control
parents had found a clear
meaning in life while the
ASD group had not

Relations between coping
strategies and parental
attitude; there was a nega-
tive significant correlation
between sense of coherence
and stress in both groups,
sign. Positive correlation
between stress and worry,
worry and guilt towards
children; A gender diffe-
rence was found in favour
of males on the coping stra-
tegy sense of coherence
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4. Kunskapsluckor
kring delaktighet vid AST

* Det saknas vetenskapligt underlag for hur personer med AST upplever
utredning och behandling. Detta giller for barn, vuxna och ildre.

* Det saknas vetenskapligt underlag for att bedoma delaktighetens
effekter pa behandlingen samt f6r att visa vad som kan frimja pati-
entens delaktighet.

* Det saknas vetenskapligt underlag om hur personer med AST 6nskar
kommunicera. Vetenskapligt underlag saknas ocksé om hur man bér
kommunicera for att vara siker pa att de forstdr informationen.

* Det saknas i stor utstrickning studier om genusaspekter hos personer

med AST. Mins och kvinnors olika upplevelser behéver belysas. Det

behovs ocks3 fler svenska studier.
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5. Ord- och forkortningslista

Autonomi

Bortfall

Confounder

Coping-strategi

DSM-IV (Diagnostic
and Statistical Manual
of Mental Disorders,
fourth edition)

Evidens

Sjilvbestimmande

Personer som bjudits in till eller deltagit i en
undersékning men som av olika skil inte fullféljt
studien

Forvixlingsfaktor

Coping-strategier ir olika sitt att gripa sig an en
uppgift eller ta itu med en svérighet, ett beroende
osv

Internationellt vilanvint psykiatriskt diagnos-
system framtaget av American Psychiatric
Association (APA) med stor spridning ocksa i
Sverige. Systemet ir kriteriebaserat och syftar

bl a till att 6ka samstimmighet och precision vid
diagnos av psykiska tillstind

Nigot som bedéms tyda pd att ett visst f6rhal-
lande giller. I termen evidensbaserad sjukvard
betyder evidens systematisk observation som
uppfyller vetenskapligt tillforlitliga kriterier

pa ett sddant sitt att de anses utgdra “bista
tillgingliga bevis”. Evidens finns ofta allmint
tillgingligt som publicerade forskningsresultat,
eventuellt ocksd i texter (systematiska 6versikter,
metaanalyser) som enligt vetenskapliga regler
sammanfattar och kommenterar alla tillgingliga
publikationer med sidana resultat
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Evidensstyrka

Exklusion

Hermeneutisk
cirkel/spiral
(Hermeneutic
phenomenological
analysis)

Inklusionskriterier

Intervention

KASAM

104

Styrkan i en slutsats. En bedomning av hur
starkt det vetenskapliga underlaget 4r for att
besvara en viss friga pa ett tillforlitligt sitt

Omstindigheter som forhindrar att en person
foreslds delta i en undersékning. Kriterier ska
vara angivna i undersékningens protokoll.
Exempel: Personen har, férutom den sjukdom
som ska studeras, ocksa en annan sjukdom som
kan vintas stéra bedémningen. Termen anvinds
dven i systematiska oversikter och avser dd
omstindigheter som gor att resultaten frin en

viss studie inte kan tas med i ssmmanstillningen

En metod for texttolkning. Den hermeneutiska
cirkeln innebir pendling mellan helhet och del,
mellan det man tolkar och den kontext som
tolkas

Betingelser som ska foreligga for att en person
ska kunna foreslas delta i en undersokning, eller
for att en studie ska kunna ingd i en systematisk

litteraturoversikt

Atg'aird eller insats som provas, ofta sjukdoms-
behandling (likemedel, operation m m), psyko-
logisk behandling eller sjukdomsférebyggande
drgird

Kinsla av sammanhang. Begriplighet, hanterbar-
het och meningsfullhet
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Kontrollgrupp Den deltagargrupp i en behandlingsstudie som
far overksam behandling, s k placebo, eller sed-
vanlig behandling. Resultaten jimférs med dem
for en grupp som fir en annan behandling, t ex
ett nytt likemedel

Kvalitativ analysmetod  Studier som inte i forsta hand besvarar frigor
genom siffermissiga resultat utan som tolkar
hindelser och utvecklar begreppsmiissiga struk-
turer. Det vanligaste arbetssittet ir omfattande

intervjuer

Livskvalitet En persons syn pa sitt livsvirde, enligt systema-
tiska intervjuer med ndgot av flera etablerade
instrument. Skattning av livskvalitet 4r ett
effektmatt i mdnga behandlingsstudier

Neuropsykiatri Den del av psykiatrin som betonar sambandet
mellan hjirnans biologiska funktioner och
psykiska stérningar eller funktionshinder

PDD Pervasive developmental disorders.
Genomgripande storning i utvecklingen utan
nirmare specifikation. En term som tilldelats
lindrigare fall av autism i DSM-IV och som inte
helt uppfyller kraven for autistisk stérning

PPD-NOS Pervasive Developmental Disorders —
Not Otherwise Specified

PIL-R Purpose in Life Test. Ett test som miter
"meningen med livet”. Virden mindre 4n 111
signalerar att personer inte funnit en tydlig
mening med livet, medan hogre virden pekar

pd motsatsen
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Population

Publikationsbias

Randomiserad
kontrollerad under-
s6kning (RCT)

Randomisering

Shared decision making

SOC

106

Grupp av personer som har nigot gemensamt,

t ex fordvare av sexualbrott mot barn. En
behandlingsstudie utfors i regel pd ett urval ur
en population. En sddan urvalsgrupp kan ocksé
kallas en (studie)population

Snedvridning av publicerade resultat av studier
orsakas av att undersokare, ibland ocksi tid-
skriftsredaktorer, foredrar att publicera under-
s6kningar som givit positivt resultat, t ex visat att
en behandling har effekt. Studier som inte visat
ndgon effekt blir till stor del okinda, och bilden

av behandlingens virde blir omotiverat gynnsam

En undersékning dir deltagarna férdelats slump-
missigt mellan forssksgrupp och kontrollgrupp

Slumpmissig fordelning av deltagarna mellan
grupperna i en undersékning. Randomiseringens
syfte ir att eliminera inflytandet av storfaktorer
vid bedémning av om funna samband verkligen

ir orsakssamband

Ett overgripande forhillningssitt dir patienten
har rite till delaktighet i sin egen vard och att
behandlaren ska visa respekt for detta och genom
sitt handlande gora patienten delaktig i beslut

och genomférande av sin egen vird

Sence of Coherence Scale. En skala som anvinds
for att mita kinsla av sammanhang (KASAM),
for att forklara varfor vissa minniskor blir sjuka

under stress och andra inte
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Statistisk styrka
(power)

Stigmatisering

Studie

Studiekvalitet

Taktil beroring

t-Test

Sannolikheten for att en undersékning med viss
statistisk sikerhet ska kunna pavisa en skillnad
mellan tva eller flera grupper, nir en sddan

skillnad verkligen existerar

Stigmatisering innebir att bli féremal for ned-
virderande och nedsittande attityder. En stig-
matiserad person féraktas eller fruktas fér nigon
egenskap som han/hon felaktigt utpekas att ha.
Exempel ir att personer med psykisk sjukdom
utpekas som farliga

Allmin benimning pé vetenskaplig under-
sokning. Termerna studie och undersokning
anvinds oftast synonymt. Olika typer av studier
eller undersékningar har dessutom speciella

benimningar

Den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild
studie. Uttrycker trovirdighet eller studiens for-
madga att besvara en viss friga pa ett tillforlitligt
satt

Kinsla vid beréring

tfordelningen brukar anviindas nir man inte
kinner till den exakta spridningen (variansen) i
populationen eller nir urvalet ir litet (f4 patien-
ter). Fordelningen anvinds vid berikning av
p-virden eller konfidensintervall. Det krivs ofta
storre effekter vid t-tester dn vid Z-tester for att
fa statistiskt signifikanta resultat
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6. Projektgrupp, externa
granskare, bindningar och jav

Projektgrupp

Elisabeth Gustafsson (projektassistent)
SBU, Stockholm

Svenny Kopp (t o m 2011-07-23)
Barnpsykiater, Barnneuropsykiatrin (BNK),
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Jonas Lindblom (informationsspecialist)
SBU, Stockholm

Lennart Lundin
Leg psykolog, specialist i klinisk psykologi, Psykiatri Psykos,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Rurik Lifmark

Docent, leg likare, Institutionen f6r lirande, informatik,
management och etik (LIME), Karolinska Institutet, Stockholm

Bengt Mattsson (ordforande)

Professor emeritus, Enheten f6r allminmedicin, Goteborgs universitet

Sofia Tranaus (bitridande projektledare)
Docent, SBU, Stockholm

Sophie Werki (projektledare)
Ekonomie doktor, SBU, Stockholm
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Externa granskare

Anne-Charlotte Abrahamsson
Patientsakkunnig, ADHD/Autism

Susanna Danielsson
Overlikare, med dr, Habiliteringscentrum,

Linssjukhuset Ryhov, Jonkoping

Gunilla Thernlund
Overlikare, dr med vet, Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken,
Skines universitetssjukhus, Lund

Referensgrupp

Vi har under hela projektets ging anvint en referensgrupp bestdende
av foretridare frén patientorganisationer inom vér diagnosgrupp for
att stimma av och fa deras synpunkter pa vért arbete. Referens-
gruppen har bestdtt av tvé representanter frin f6ljande patient- och
anhérigorganisationer:

Autism och Aspergerférbundet

Balans

Nationell Samverkan for Psykisk Hilsa (NSPH)
Riksforbundet Attention

Riksférbundet for Social och Mental Hilsa (RSMH)
Schizofreniférbundet

Svenska OCD-forbundet Ananke

Dessutom har en representant frin SBU:s lekmannarad ingdtt i gruppen.
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Bindningar och jav

SBU kriver att alla som deltar i projektgrupper limnar skriftliga dekla-
rationer avseende potentiella bindningar eller jiv. Sidana intressekon-
flikter kan féreligga om medlem i gruppen far ekonomisk ersittning
frin part med intressen i vad gruppen kommit fram till. Gruppens ord-
forande och SBU tar direfter stillning till om det finns nigra omstindig-
heter som skulle forsvéra en objektiv virdering av kunskapsunderlaget

och ger vid behov forslag till dtgirder.
Sakkunniga och granskare har i enlighet med SBU:s krav inlimnat

deklaration rérande bindningar och jiv. Dessa dokument finns till-

gingliga pd SBU:s kansli. SBU har bedémt att jiv inte foreligger.
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Rapporter publicerade av SBU

Gula rapporter (2007-2013)

Autismspektrumitillstdind — diagnostik och insatser, virdens organisation och
patientens delaktighet (2013), nr 215

Skattning av njurfunktion (2013), nr 214

Schizofreni — likemedelsbehandling, patientens delaktighet och vérdens
organisation (2012), nr 213

Metoder for diagnostik och uppféljning av forstimningssyndrom (2012), nr 212

Implementeringsstod for psykiatrisk evidens (2012), nr 211

Arbetets betydelse for uppkomst av besvir och sjukdomar — nacken och évre
rorelseapparaten (2012), nr 210

Godartad prostataférstoring med avflddeshinder (2011), nr 209

Medicinska och psykologiska metoder for att férebygga sexuella vergrepp
mot barn (2011), nr 207

Blodande magsér (2011), nr 206

Tandférluster (2010), nr 204

Rotfyllning (2010), nr 203

Program for att forebygga psykisk ohilsa hos barn (2010), nr 202
Mat vid diabetes (2010), nr 201

Antibiotikaprofylax vid kirurgiska ingrepp (2010), nr 200

Behandling av sdmnbesvir hos vuxna (2010), nr 199

Rehabilitering vid ldngvarig smirta (2010), nr 198

Triage och flsdesprocesser pd akutmottagningen (2010), nr 197

Intensiv glukossinkande behandling vid diabetes (2009), nr 196
Patientutbildning vid diabetes (2009), nr 195

Egna mitningar av blodglukos vid diabetes utan insulinbehandling (2009), nr 194

Aldres likemedelsanvindning — hur kan den forbittras? (2009), nr 193

Transkraniell magnetstimulering (Uppdatering av Kapitel 8 i SBU-rapport 166/2

frin 2004) (2007), nr 192. Publiceras endast i elektronisk version pd www.sbu.se

Vacciner till barn — skyddseffekt och biverkningar (2009), nr 191

Oppenvinkelglaukom (gron starr) — diagnostik, uppféljning och behandling
(2008), nr 190

Rérbehandling vid inflammation i mellanérat (2008), nr 189

Karies — diagnostik, riskbedémning och icke-invasiv behandling (2007), nr 188

Benartirsjukdom — diagnostik och behandling (2007), nr 187

Ljusterapi vid depression samt évrig behandling av &rstidsbunden depression
(Uppdatering av Kapitel 9 i SBU-rapport 166/2 frin 2004) (2007), nr 186.

Publiceras endast i elektronisk version pd www.sbu.se

Dyspepsi och reflux (2007), nr 185
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