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Abstrakt

Bakgrund: Autism &r en neuropsykiatrisk diagnos som anvinds globalt och som
ger uttryck i bristande sociala formdgor. Att vara forélder till barn eller unga vuxna
med autism kan leda till hédlsopaverkan. Sjukskoterskan har ett ansvar att stotta
fordldrarna och frimja deras hélsa. Syftet var att beskriva erfarenheter av hélsa hos
fordldrar till barn och unga vuxna med autism utifran ett psykiskt och socialt
perspektiv. Metoden var en integrerande litteratursammanstillning med induktiv
ansats av kvalitativ forskning. Sammanstéllningen &r baserad pé tolv kvalitativa
originalartiklar som &r inhdmtade pa databaserna CINAHL och PubMed. Artiklarna
hade ett tidsintervall for publicering mellan 10/11/2020 - 10/11/2025. Resultat: Sju
subteman identifierades: Behov av stdd fran vdrden, Behov av stéd fran familj och
vdnner, Behov av stéd fran andra i samma livssituation, Osdkerhet over framtiden
och rollen som fordldrar, Stigma, social press och isolering, Utveckling i
fordldrarollen samt Personlig utveckling och inre styrka. Dessa delades vidare in 1
tre huvudteman: Behov av psykiskt och socialt stéd, Psykisk och social belastning i
fordldrarollen samt Utveckling stirker den psykiska och sociala hdlsan. Slutsats:
Foréldrars hélsa paverkas av att vara forédlder till barn eller unga vuxna med autism.
Sjukskdterskan behdver mer kunskap om diagnosen for att battre bemdta och
involvera forédldrar i varden. Fordldrar behover mer lattillganglig och latthanterlig
information samt tillgang till stdd och gemenskap for att frimja psykisk och social
hilsa. Vidare forskning kréavs for att ge ytterligare forstaelse for fordldrars
erfarenheter.
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Nyckelord

Autism, erfarenheter, fordldrar, hilsopaverkan, kvalitativa artiklar,
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Tack

Vi vill rikta ett stort tack till handledare Janet Mattsson och hela
handledningsgruppen, men dven andra studiekamrater, for vardefull kunskap och
stottning langs hela processen. Tack riktas dven till universitetsbiblioteket for hjilp i
s0k- och skrivprocessen. Vi vill ocksd tacka varandra for ett gott samarbete.



Linneuniversitetet

Kalmar Viixjo

Innehallsforteckning

B O 1 11 (=T 11111 TS 1
P2 5 F:1 13 0 11T T, 1
2.1 Vad 81 QULISIN?. . 1
2.1.1  Diagnostisering och prevalens .........c...ccooeiveviiiiiieeeiieiiiiiieieeeeeeeeeennns 1
2.1.2  Symtom hos personer med autiSm ..............oovvvueereeeeriiiiiiieineeeeeeeennnns 1
2.1.3  Behandling vid autiSmL...........cceeviiiiiiinieeeriiiiiiiiin e e e e e e eeeeeeeeen 2

2.2 HALSA o 2
2.2.1  Psykiskt och socialt perspektiv pad halsa..........cccoeeeeeiiviiiiiiiinnenrieninne. 2

2.3 Foréldrars erfarenheter av att leva med barn och unga vuxna med autism3
2.3.1  Negativa erfarenheter........cceeeiiiiiiiiiiirieeeeeiciie e 3
2.3.2  Positiva erfarenheter .............eeeuuuiiiiiiiiiiiiii 3

2.4 Sjukskoterskans roll..........cceeiiiiiiiiiiiireee i 4
2.4.1  Sjukskoterskan och familjen...........cccooeviiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 4
2.4.2  Kommunikation 0Ch anSVAar.................eueeeuuueiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinens 4

3 Teoretisk referensram ......ceeeeeeeenniiiiiereerennniiiiiereeeennnnsiiieeeeeesssssssscccseeens 4
3.1 Vardvetenskap och livsSVArIdSteorin.........ceeeeeiiiiiiiiiieeeeiiiiiiiiiee e 4
31,1 Sammannan............ooviiiiiiiiiee e 5
3.1.2  Oppenhet och f1JSAMEt.............cceeeviiiieeieee e, 5

4  Problemformulering .........cccoeeeeeeuuueiiiiiirimmnuiiiiiienieeeenneisiiienneesssssssssneeees 5
RSN ) ' 6
LS U Y N 6
6.1 DIESIZI evtiiiieeeee ittt e e e et e e e e e e e ettt e e e e e e e e b e e e e e eeear e aaaas 6
6.2 UIVAL 6
6.3 DatainSamIing ........vuueeieeeiiiiiiiiiies e e et e e 7
6.4 Kwvalitetsgranskning .............oeeeieiiriiiiiiii e e e e 9
6.5 ANALYS ©ooiiiii e e e e e eaaaa 10
6.6 FOTfOrStAeISe. ..o 11

7  Forskningsetiska 0vervaganden .........civveeieiienecienienecsiinnncssssssnsssssssesssssane 11
T 2T 11 L 1 12
8.1 Behov av psykiskt och socialt stOd............ceevveiviiiiineeeiiiiiiiiiiee e 13
8.1.1  Behov av stdd fran VArden .................eeeveiieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinenens 13
8.1.2  Behov av stod fran familj och vAnner...........cccccceeeeeeeiiiiiiiiiinneeeenn, 13
8.1.3  Behov av stdd fran andra i samma livssituation............cccceevvuennnnnn... 14

8.2 Psykisk och social belastning i fordldrarollen...............cccovvviviiiinennnnns 14
8.2.1  Osikerhet dver framtiden och rollen som fordlder ............cceeveeennee. 14
8.2.2  Stigma, social press och 1SOIeriNg.........cceeeeeeriiiiiiiiiiineeeiiiiiiiieeeeennn, 15

8.3 Utveckling stiarker den psykiska och sociala hélsan............................. 16
8.3.1  Utveckling i foraldrarollen...............ouvvereeeeiiiiiiiiiineeeeeeeeeiiiee e, 16
8.3.2  Personlig utveckling och inre styrka............coovviieiieeeeiiiiiiiiinneeeenns 17

LB ) Y T T 1) 1 18
9.1 MetoddisKUSSION.....ceceiiieieieeeeeieeee e 18



Linneuniversitetet

Kalmar Viixjo
9.1.2  UIVAL oo 18
9.1.3  DatainSamling ...........ouuuiiiieeeiiiiiiiiiieeeeeeieeiiiiieeeeeeeeeeeriieeeeeeereaeens 19
9.1.4  KvalitetSgranSKning ...........cceeveiiiiiiiiieieeiiiiiiiiee e e e e e eeeeenas 20
0.1.5  ANALYS coiiiiiiiiee e e e eaaae 20
9.1.6  Forforstaelse och forskningsetiska overviganden............................ 21
9.2 ResultatdiSKUSSION ....uuuieiiiiiiiiiiiie e e e e e e e eaees 21
9.2.1 Behov av stod fran VArden ................eeeeeeeimiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii 21
9.2.2  Stigma, social press och 1SOlering..............oovvvveereeeiiiiiiiiiiiieeeeeeeennn, 22
10 SIUESALS ceeevrrrnriiiiiiererennnnniiiiieeerennemsiiieieeterressssiscssreesssssssssssssssesssssssseoses 23
11 Vidare forsKning .....c.ccceeeeiimuieiiinniienienninniennnisniensissiemsssssssssssssssssssssse 24
12 | 23S 15 =) 1 ) TN 25

Bilagor

Bilaga 1 — Sokschema CINAHL

Bilaga 2 — Sokschema PubMed

Bilaga 3 — Oversiktstabell av valda artiklar

Bilaga 4 — CASP-mall: for kvalitativ forskning

Bilaga 5 — Resultattabell for identifierade teman och subteman

Bilaga 6 — Etikkommittén sydosts granskningsmall



Linneuniversitetet

Kalmar Viixjo

1 Inledning

Forskning visar att fordldrar till barn och unga vuxna med autism inte kdnner sig
sedda och upplever varden som bristande (Small Belluigi, 2024). Detta, kombinerat
med stigmatisering, paverkar den psykiska och sociala hélsan hos fordldrarna
negativt (Small Belluigi, 2024; Sanchez Amate et al., 2024). Fordldrar till barn och
unga vuxna med autism &r en grupp som lider av ohélsa och behdver
uppmirksammas mer i samhallet och frdn vardens sida. Vad kan dé sjukskéterskan
gora for att framja hélsa hos dessa fordldrar? Sjukskoterskan ar expert pa
omvardnad medan fordldrar ar experter pa sina barn. Sjukskoterskeyrket ar ett
kriavande arbete och genom att ta hjélp av fordldrar kan vardbordan bli mindre, bade
for foraldrar och vardpersonal.

2 Bakgrund

2.1 Vad ar autism?

2.1.1 Diagnostisering och prevalens

Autism &r en form av funktionsnedséttning som ger uttryck i svérigheter att hantera
sociala situationer och plétsliga fordndringar i tillvaron (Salari et al., 2022). Ar 2021
hade uppskattningsvis 1 av 127 personer i varlden autism (World Health
Organization [WHO], 2025). Diagnosen ir fem ganger vanligare hos mén 4n
kvinnor (Salari et al., 2022) och beror ofta pa genetiskt arv (Lai et al., 2014).
Egenskaper som forknippas med diagnosen kan ses tidigt men diagnosbesked kan
dréja. Forskning 1 prevalens dr begrdnsad i utvecklingsldnder vilket kan leda till att
siffran inte Overensstimmer med det faktiska antalet som antas vara storre (WHO,
2025). Salari et al. (2022) menar att prevalensen av personer med autism med stor
sannolikhet inte har 6kat utan att det idag finns béttre redskap och information kring
hur diagnostisering av sjukdomen gér till, vilket kan forvridnga statistiken. Fler far
alltsa en autismdiagnos idag men detta behdver inte betyda att en storre andel av
befolkningen i vérlden har autism.

2.1.2 Symtom hos personer med autism

Diagnosen autism kan ge skilda symtom fran person till person och kan yttra sig i
olika grad (Salari et al., 2022). Diagnosmanualen DSM-5 beskriver drag som krévs
for autism-diagnosen. Dessa ér bristande social kommunikation och interaktion,
begridnsade och repetitiva beteenden samt att dessa symtom varit befintliga i den
tidiga utvecklingsperioden. Diagnosen beskrivs som ett spektrum dé faktorer som
utvecklingsnivé, kon och interventioner kan paverka hur symtomen manifesteras
(American Psyciatric Association [APA], 2022, s. 60-62). Rex (2024) beskriver att
négra av de mest pafallande intrycken for personal som arbetar med personer med
autism kan vara en bristande flexibilitet 1 sociala situationer, vilket 1 sin tur kan leda
till missforstand eller feltolkning. Andra symtom som kan forekomma vid autism &r
forsenad utvecklingskurva for sprak, fixeringar inom olika omraden som
rorelsemonster eller intresseomraden, samt en annorlunda uppfattning av inre och
yttre stimuli och forestillningsformaga (Rex, 2024, s. 473-475). 1 DSM-5 beskrivs
vidare att intellektuell funktionsnedsittning och/eller nedsatt sprakformaga ofta
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forekommer. Samsjuklighet ar vanligt, exempelvis med psykiatriska tillstind som
angest, depression och ADHD, och/eller med medicinska tillstand som epilepsi och
forstoppning (APA, 2022, s. 60-62, 67-68).

2.1.3 Behandling vid autism

Det finns ingen riktad ladkemedelsbehandling for diagnosen, men eventuella symtom
eller samsjuklighet kan hanteras var for sig. I forsta hand innebar behandlingen att
anpassa omgivningen till individen och vice versa. Anpassningen kréver balans
mellan individ och omgivning for att frimja personens forutsittningar i vardagen.
Kartldggning av stressande situationer mdjliggor att framtida stressande situationer
kan forhindras (Rex, 2024, s. 476). Genom att identifiera och i sma steg fordndra
beteendeavvikelser kan fordldrar till barn med autism, och personal som méter
personerna, skapa en “autismvanlig” miljo for att pa sa sétt forbéttra olika beteenden
och symtom (Allgulander, 2024, s. 112-113).

2.2 Halsa

Inom vardvetenskapen beskrivs begreppet hélsa av Dahlberg och Segesten (2010, s.
49) som ett komplext begrepp. Hélsa berdr hela madnniskan och innebér en kinsla av
bade inre balans, samt jamnvikt till manniskornai sin omgivning. Sjukdomstillstand
kan paverka hélsan, men dven personer som kénner sig friska kan ha en paverkad
hélsa om de exempelvis saknar mening i livet. Erfarenheter av hélsa &r subjektiv och
kan inte métas utan kontext (Dahlberg & Segesten, 2010, s.49). Forskning visar att
fordldrars hélsa paverkas nir de har barn unga vuxna med autism (Sanchez Amate et
al., 2024).

2.2.1 Psykiskt och socialt perspektiv pa hélsa

Psykisk hélsa &r subjektiv och kan variera kraftigt mellan personer. Psykisk ohélsa
kan bero pa psykiska sjukdomar men kan dven vara till f61jd av somatisk sjukdom,
trauma och andra livshindelser. Angest och oro ir tydliga symtom pa psykisk
ohélsa och kan péverka bdde personen som drabbas och nérstaende. I sin tur kan
psykisk hilsa paverkas av faktorer som fysisk aktivitet, samtalsstdd och gemenskap
(Ali & Johansson, 2025, s. 421425, 431, 434). Ekonomiska klyftor och
samhilleliga strukturer paverkar mojligheten till stod. Forebyggande av psykisk
ohélsa kraver stora resurser, bade pa individniva och samhéllsnivd (WHO, 2025).
Social hilsa och psykisk hilsa &r starkt sammankopplade och kan paverka varandra.
Downward et al. (2020) menar att god allménhélsa leder till forbdttrad social hilsa
och att psykisk ohélsa minskar det sociala kapitalet. Unga personer som i ett tidigt
skede har ett starkt skyddsnét och socialt liv har mindre risk att drabbas av psykisk
ohéilsa nér de blir dldre. Hogre utbildning och att leva i en parrelation visar sig dven
detta leda till ett 0kat socialt kapital (Downward et al., 2020). Aktivt deltagande
bidrar ocksa till en upplevd 6kad psykisk och social hilsa. Sociala relationer och
hélsosamma beteenden och rutiner leder till att en person har lattare for att soka stod
och finna gemenskap (Nieminen et al., 2013).
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2.3 Foraldrars erfarenheter av att leva med barn och
unga vuxna med autism

Definitionen av barn enligt Barnkonventionen (2024) “...avses med barn varje
ménniskaunder 18 &rs &lder”. Karolinska institutets (u.&) engelska definition av ung
vuxen, “young adult”, ar “a person between 19 and 24 years of age”. Dessa ar
definitionerna som litteratursammanstillningen kommer utgé ifrén.

Trots att det finns olika definitioner av barn och unga vuxna berér denna
litteratursammanstéllning fordldrars perspektiv och oavsett alder kommer det alltid
vara foréldrars barn. Dérav skrivs i foljande litteratursammanstéllning barn dven nér
unga vuxna inkluderas.

2.3.1 Negativa erfarenheter

Manga foréldrar som varit med om att deras barn far en autismdiagnos beskriver
véagen till diagnosen som bristande (Small & Belluigi, 2024). Langa véntetider och
brist pd resurser dr faktorer till missndje. Samtidigt finns det en problematik nér
diagnos-processen gar for fort da diagnosen i dessa instanser kom fran enbart en
person och inte ett team vilket skapar osdkerhet kring hur definitiv diagnosen &r. Att
bli vardgivare till ett barn med autism innebdar ett stort ansvar och med det kommer
konsekvenser som hog psykisk (Small & Belluigi, 2024) och social péfrestning i
form av exempelvis minskade arbetstimmar for fordldern som behover agera
vardgivare till sitt barn (Kinnear et al., 2016). Forildrar till barn med autism har en
forsamrad psykisk hélsa i jaimforelse med foréldrar till barn utan diagnosen (Small
& Belluigi, 2024). Psykisk paverkan kan yttra sig som depressiva symtom, dngest
och skuldkénslor. Dessa kénslor paverkar i sin tur bade det dagliga livet hos
fordldrarna samt formégan att ta hand om sitt barn. Psykiska och sociala faktorer hos
fordldrar paverkar varandra da lagre livskvalité kan leda till forsdmrad forméga att
delta i sociala aktiviteter vilket dr nddvandigt for god psykisk hélsa (Sanchez Amate
et al., 2024). Stigmatisering, vilket &r ett begrepp som innebér social stimpling
(Nationalencyklopedin, u.4), om autism i samhdéllet gor att fordldrars sétt att
uppfostra ifragasétts och doms. Fordldrar beskriver att de isolerar sig fran familj och
vanner och upplever sig exkluderade fran aktiviteter pd grund av sitt barns beteende
(Kinnear et al., 2016).

2.3.2 Positiva erfarenheter

Glddje och stolthet uttrycks av forédldrar ndr deras barn med autism uppnér
milstolpar, uttrycker kérlek samt uppvisar unika personlighetsdrag (Curley et al.,
2025). Foréldrar uttrycker att deras livssituation leder till en mer positiv syn pé livet
samt en Okad inre styrka. Sociala interaktioner och delad kunskap med andra i
samma situation ses som en positiv aspekt. Fordldrar menar att information ar ett
uppskattat stod for att ge okad upplevelse av tillfredsstéllelse, sarskilt i tidigt skede
efter bekréftad diagnos (Small & Belluigi, 2024). Genom en 6kad forstaelse for
diagnosen skapas en stéarkt kdnsla av egenmakt hos fordldrarna. P4 sa sétt starks
fordldrarnas sjalvfortroende vilket forbattrar deras formaga att ta hand om sitt barn
och soka stdd (Carlsson et al., 2024; Turnage & Connor, 2022).

3(30)
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2.4 Sjukskoterskans roll
2.4.1 Sjukskoterskan och familjen

Sjukskoterskor och annan véardpersonal méter forédldrar till barn med autism i flera
olika kontexter, exempelvis sjukhus, vardcentral, hemsjukvard och i situationer
kopplade till medicin, stottande samtal och sjukdomsfall som kréver vard pé sjukhus
(Greenwood et al., 2023). Hog arbetsbelastning, otillrdckliga resurser och brist pa
tid kan leda till att information uteblir och att fordldrar inte kdnner sig horda eller
forstddda av sjukskoterskor. Att virda en patient med autism och hjélpa foréldrar att
forsta sjukdomen tar d4ven emotionellt pa sjukskoterskor eftersom det krdaver mer tid,
rutiner och forstéelse. Detta anses bade anstrangande och tungt men ger dven en
kénsla av mening i yrket (Hoglund et al., 2025). Sjukskdterskor i Sverige har en
positiv instéllning till att familjen involveras i vard av anhorig. Genom att involvera
familjen i patientens vard forbéttras kontinuiteten eftersom familjen finns dér
oavsett vardmiljo eller sjukdomsforlopp medan vérdpersonal riskeras att bytas ut.
Familjen kan hantera information, uppfoljningar och samverkan med andra
virdinrattningar vilket skapar en trygghet och minskad borda for patient och
vardpersonal (Konradsen et al., 2022).

2.4.2 Kommunikation och ansvar

I métet med varden dr kommunikationen sérskilt viktig med fordldrar till barn med
autism. Detta eftersom de ofta upplever stress och dngest vid interaktion med varden
vilket kan paverka kommunikationen mellan vardpersonal och fordldrar (Myers et
al., 2021). Foréldrar upplever att de i moten med varden inte ges tillrdckligt med tid
for informationshantering samt att personalen visar bristande forstaelse kring
fordldrars oro (Small & Belluigi, 2024). Anpassning av informationen, samt
kommunikation som leds av tydlighet och en vilja att forstd varandra, dr dven det en
viktig del som kan leda till forstaelse och personanpassning av varden (Myers et al.,
2021). Sjukskoterskor har ett ansvar att implementera personcentrerad vard vilket
kraver tidigare kinnedom om situationen samt kunskap om vilka medel som kan
anvéndas for att uppna hilsa (Wallengren, 2022, s. 188). Fordldern bor ses som
expert pa sitt barn och har insikt om vilka stod som kan behovas for att tillfredsstélla
behov. Vardpersonal behover dirfor visa respekt for att fordldrarna har egna tankar
och virderingar. Genom att skapa en gemensam plan kan en starkare vardrelation
byggas och pa sé sitt 6ka chansen for att forstd behov och skapa hilsosamma rutiner
(Myers et al., 2021). Samtidigt som kommunikation och information till foréldrar
till barn med autism &r viktigt, visar &ven Hoglund et al. (2025) att
allménsjukskdterskan inte har den kunskap som kravs for att kommunicera med
familjen och forstd deras behov.

3 Teoretisk referensram

3.1 Vardvetenskap och livsvéarldsteorin

Vardvetenskap berdr omraden kring hur patienten upplever hilsa, vardande och
lidande. Istéllet for fokus pé& enbart ohélsa skapar vardvetenskapen betydelse for hur
hélsa kan upprétthéllas och det friska hos patienter. Sdledes anvénds
vardvetenskapen som en viktig kunskapskélla for den hilsofrdmjande varden
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(Ekeberg, 2022a. s. 16—-17). Livsvérlden innefattas av vardvetenskapen och innebéar
hur vérlden upplevs fran person till person. Livsvérldsteorin beskriver att patienter
sjilva maste vara delaktiga i varden och paverka hur de hanterar och forhéller sig till
lidande. Dérfoér méste vardaren uppmérksamma individuella erfarenheter och
kanslor personen har som paverkar livsvérlden. (Ekebergh, 2022b. s. 19-21).
Foréldrar till barn med autism har paverkad hélsa relaterat till deras livssituation,
darfor ar det viktigt for sjukskoterskan att se helheten i patientens livsvérld for att
kunna frdmja hélsa. Livsvérldsteorin, med fokus pa begreppen sammanhang samt
oppenhet och foljsamhet, ar darfor relevanta som stod for teoretisk fordjupning i
litteratursammanstéllningens diskussion.

3.1.1 Sammanhang

Livsvérldsteorin beskrivs enligt Ekebergh (2022b, s. 22) innebéra ett levt
sammanhang och att ménniskan finns tillsammans med andra foreteelser och
manniskor. I relation till ssmmanhanget kan méanniskan forstd bade sig sjalv och
andra da stéllningstaganden om vad som &r meningsfullt samt en héllning till livet
framkommer. Darmed uppstar en kinsla av jag och du, och dirigenom en mening
och ett sammanhang. Relationer och samspelet med andra ménniskor ar viktigt for
sammanhanget och brist pA meningsfulla ssmmanhang kan skapa ensamhet.
Sjukskoterskans uppgift dr att forsta patientens ssmmanhang samt tillsammans med
patienten identifiera nya ssmmanhang som patienten kan ta del av for att aterfa nya
krafter (Ekebergh, 2022b. s. 22). Foréldrar till barn med autism upplever dkat
ansvar, isolering samt exkludering vilket kan paverka deras sammanhang. Darfor
anses begreppet sammanhang som ett relevant begrepp att diskutera for att f4 en
djupare forstaelse for fordldrarnas erfarenheter.

3.1.2 Oppenhet och foljsamhet

Flera personer kan erfara samma héndelse eller sjukdom men upplevelser dr hogst
personliga och detta stéller krav pa vardare att arbeta utifran en 6ppenhet och
foljsamhet. En sjukskoterska kan aldrig dra en definitiv slutsats for hur en person
maér eller uppfattar sin situation. Darfor krivs ett oppet sinne, medvetenhet och en
vilja att forsta for att vardgivare ska kunna se en persons livsvirld och pé sé sitt
framja hélsa (Ekebergh, 2022b, s. 21-22). Foréldrar till barn med autism upplever
att de inte blir horda och att det finns en forutfattad mening om diagnosen vilket
paverkar fordldrar psykiskt och socialt. Sjukskoterskan behdver darfor vara
medveten om att inte forstdrka denna desinformation och se till att forédldrars
upplevelser och erfarenheter far ta plats. Darfor anses 6ppenhet och foljsamhet som
ett relevant begrepp som kan knyta an till sjukskéterskans roll i moétet med dessa
fordldrar.

4 Problemformulering

Diagnosen autism ger uttryck i bristande social kommunikation och bristande
flexibilitet. En konsekvens av dessa symtom dr samhaéllsbrytande normer som kan
leda till stigma, isolering och exkludering for bade barn och foréldrar. Forédldrars
hilsa paverkas av detta bade psykiskt och socialt vilket kan leda till ett behov av
stod fran olika instanser. Sjukskoterskor har enligt livsvirldsteorin ett ansvar att
utforma véarden utifran patientens erfarenheter. Bristande kunskap hos
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allménsjukskoterskor i kombination med en grupp personer som kréaver tydlighet
och anpassad kommunikation skapar en miljé dér forédldrar inte kdnner sig
forstadda. Att sjukskoterskan gor varden tillgdnglig och personcentrerad ar viktigt
for fordldrar till barn och unga vuxna med autism da det finns brister i
kommunikation och anpassning av vard for den aktuella gruppen. Genom att gora
en sammanstéllning av tidigare forskning kring erfarenheter av psykisk och social
hélsa hos foréldrar till barn och unga vuxna med autism, kan sjukskoéterskor lattare
forsta behov och rikta personanpassade resurser till fordldrarna.

5 Syfte

Syftet var att beskriva erfarenheter av hélsa hos forédldrar till barn och unga vuxna
med autism utifran ett psykiskt och socialt perspektiv.

6 Metod
6.1 Design

Designen for litteratursammanstédllning var en integrerande sammanstéllning av
kvalitativa vetenskapliga originalartiklar. Friberg (2022a, s. 142, 169) forklarar att
en integrerande sammanstéllning 6kar forstaelsen for fenomenet som valts och att
den sammanstéllda forskningen kan omformuleras till praktisk anvéndbar kunskap.
Kvalitativa studier forklaras syfta till att fordjupa forstaelsen av erfarenheter hos
personer som erfar ett fenomen (Friberg, 2022a, s.142, 169). Eftersom méalet med
litteratursammanstéillningen var att sammanstélla befintlig kunskap inom syftets
omrade, for att oka allménsjukskoterskans forstdelse for fenomenet, lampade sig en
integrerande sammanstéllning. D& syftet berorde erfarenheter valdes kvalitativt
material. I litteratursammanstéllning tillimpades en induktiv ansats vilket enligt
Priebe och Landstrom (2023, s. 32) innebér att data som samlats in beskrivs pa ett sa
korrekt sdtt som majligt for att till sist kunna dra slutsatser (Priebe & Landstrom,
2023, s. 32).

6.2 Urval

Inklusionskriterier for litteratursammanstallningen var kvalitativa vetenskapliga
originalartiklar skrivna pa engelska de senaste fem aren, som genomgatt peer-
review. Segesten (2022, s. 67) forklarar att engelska &r vetenskapens officiella sprak
samt att det dr i den engelsksprakiga vetenskapen det mesta som é&r intressant for oss
hittas. Séledes gjordes sprakbegriansning till engelska. Artiklar frén hela vérlden
som svarar pé syfte ansdgs relevanta dé autism &r en global diagnos.
Tidsbegransning gjordes till de senaste fem aren for att fa en relevant bild av det
aktuella forskningsldget.

Exklusionskriterier som framarbetades var studier som utvarderar interventioner da

artiklarna visade pa fordldrarnas hilsa relaterat till interventionen. For fortydligande
av inklusions- och exklusionskriterier se tabell 1.
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Tabell 1: Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier

Kvalitativa vetenskapliga originalartiklar

Artiklar skrivna pa engelska

10/11/2025

Tidsintervall for publicering 10/11/2020-

Artiklar som genomgétt peer-review

Exklusionskriterier

interventioner

Artiklar med fokus pé utvérdering av

6.3 Datainsamling

Datainsamlingen skedde genom en systematisk litteratursokning i databaserna
CINAHL och PubMed. CINAHL valdes da databasen omfattar
omvardnadsvetenskap och PubMed d& databasen omfattar medicin och hélsa
(Ostlund, 2022, s. 88-89). For att gora en fokuserad litteratursdkning preciserades
de biarande delarna i syftet utifrin PEO-modellen (Rosén, 2023, s. 440-441). Se
tabell 2 for PEO-modell, sdkblock samt exempel p& sdkord.

Tabell 2: PEO-modell

PEO

Sokblock

Exempel pa sokord

P= Population

Foréldrar

"Parents", "Parent-Child
Relations", "Legal

Guardians”, “parent* of
child*”

E=Exposure

Barn och unga vuxna
med autism

“Autism spectrum
disorder”, “child* with
autis*”, “teenage® with
autis*” ”adolescen* with
ASD”

O=Outcome

Erfarenheter av hilsa
utifran ett psykiskt och
socialt perspektiv

"Caregiver Burden"
"Social Norms” “Social
Determinants of Health"
“parent* experienc*”
“perceived health”,
“emotional wellbeing”
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Utifran dessa begrepp identifierades soktermer utifran egen sprakkunskap,
Karolinska Institutets Svensk MeSH (u.a.) samt nyckelord fran relevanta artiklar.
Soktermerna kontrollerades i respektive databas sida for &mnesord for att identifiera
relevanta dmnesord. Identifierade soktermer som inte innefattades av dmnesorden
anvéndes i fritextsokning. Fritextorden och d&mnesorden placerades i motsvarande
sokblock som slutligen sammanstilldes till en sokning. Ostlundh (2022, s. 96)
forklarar att i den booleska soktekniken anvénds operatorerna AND och OR. AND
anvénds for att koppla samman tva séktermer s& databasen soker pd dokument som
innehéller bada soktermer. OR anvénds for att koppla ihop soktermer och fa traffar
pa nagon eller flera av soktermerna. Trunkering anvénds i databaser genom att sétta
trunkeringstecken i slutet pa ordstammen av ordet man soker pa for att inkludera
alla dndelser av ordet. Soktermer som innehaller fler dn ett ord sétts inom
citattecken for att databasen ska uppfatta det som en enhet (Ostlundh, 2022, s. 91,
94, 96). Dessa delar av boolesk sokteknik anvindes i litteratursammanstéllningens
sokningar for bada databaserna. I bada databaserna anviandes samma fritextord,
diremot fanns inte samma dmnesord. Amnesordet “Parental Attitudes” fanns pa
CINAHL, men inte pd PubMed dar det istéllet skrevs in i fritextsokningen som
“parent* attitude*”. Trunkering anvéndes pd ord som exempelvis “parent®” for att
inkludera “parental”, “parenting” och “parents”. For fullstdndigt s6kschema se
bilaga 1 och bilaga 2.

Den slutliga s6kningen gjordes 2025/11/10 och identifierade 1 855 artiklar i bada
databaser. Efter avgransningar samt séllning av artiklar genom att ldsa titel, abstract
samt fulltext kvarstod 12 artiklar som gick vidare till kvalitetsgranskning. Se figur 1
for oversikt via PRISMA-diagram och bilaga 3 for 6versiktstabell av valda artiklar.
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Identifiering av studier via databaser
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_4'; Artiklar identifierade via databaser: Artiklar borttagna efter
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5 PubMed: 303 CINAHL: 769
= PubMed: 155
. |

\

Screening

Inkluderade

Lasta titlar:

CINAHL: 783
PubMed: 148

A 4

Lésta abstract:

CINAHL: 158

Artiklar sallade via titel:

CINAHL: 419
PubMed: 109

PubMed: 61

Artiklar ldsta i fulltext:

CINAHL: 51
PubMed: 27

Artiklar sallade via abstract:

CINAHL: 107
PubMed: 34

!

Inkluderade artiklar:
16
Dubbletter: 4

(n=12)

Artiklar sallade:

Ingen tillgdng: 16

Barnet i fokus: 16

Utvérdering av intervention: 10
Flera diagnoser, barn utan autism
inkluderades: 6

Fler perspektiv dn foréldrars: 6
Aldre barn &n 24 ar: 6

Fokus pa forédldrars sprak, inte autism
hos barn: 2

J

Figur 1: PRISMA-diagram

6.4 Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskning ar viktigt for att sikerstdlla att inkluderade artiklar 4r av god
kvalitet. For att inte missa aspekter i kvalitetsgranskningen kan en granskningsmall
anvindas (Henricson & Billhult, 2023, s. 122). Granskningsmallen CASP for
kvalitativa studier anvéindes, se bilaga 4 for granskningsmallen. CASP tydliggor att
antaganden inte bor goras under kvalitetsgranskningen, utan istillet utga fran vad
forskarna gjort tydligt i sin artikel (Critical Appraisal Skills Programme, 2024).

Eftersom inget podngsystem anges i mallen gjordes ett eget av forfattarna. Mallen
inneholl tio fragor med tre svarsalternativ: “Ja”, “Nej” och “Vet inte”. For varje “Ja”
fick artikeln ett podng och for varje “Nej” och “Vet inte” fick artikeln noll podng.
Grénsen for lag kvalitet drogs vid férre &n fem podng, gransen for medelhdg kvalitet
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vid fem till sju podng och grinsen for hog kvalitet drogs vid atta till tio poédng.
Maértensson och Fridlund (2023, s. 480) ger forslag pa grinsdragning for kvalitet pé
artiklarna, och drar griansen for hog kvalitet vid over 85%. For att anpassa denna
gransdragning till CASP-mallen som anvénts valde forfattarna att sitta gransen for
hog kvalitet vid atta podng, vilket motsvarar 80%. Detta eftersom CASP-mallen
innehdll tio frdgor och podngsystemet som skapades inte mojliggjorde for artiklarna
att fa halva poéang.

Totalt granskades tolv artiklar varav atta fick tio podng, tre fick nio poidng och en
fick atta poéng, se tabell 3 nedan. Artikeln av Cameron och Cooper (2021) fick nio
podng da resultat och diskussion var skrivet under samma rubrik och besvarades
med “vet ej” under frdga nio i mallen. Eftersom det gick att skilja p& vad som var
resultat och diskussion bedomde forfattarna att artikeln kunde anvindas. Artiklarna
av Ranjan et al. (2023), Younesi et al. (2024) och Mohamad Aun et al. (2022) fick
podngavdrag da utforlig information om forfattarnas relation till deltagarna, fraga
sex 1 mallen, inte identifierades. Artikeln av Mohamad Aun et al. (2022) fick
ytterligare ett podngavdrag da forfattarna inte fann information om vilken
rekryteringsstrategi forskarna anvént sig av under frdga fyra i mallen. Samtliga
artiklar uppfyllde kvalitetskraven for minst atta podng och inkluderades darfor.

Tabell 3: Grdnsdragning for lag, medel och hog kvalitet

Poing Antal artiklar
810 podng — hog kvalitet 12

5-7 podng — medelhdg kvalitet 0

0—4 podng — lag kvalitet 0

6.5 Analys

Analysmetoden i litteratursammanstéllningen var en integrerande sammanstéllning
av kvalitativa originalartiklar i enlighet med Friberg (2022a, s. 169—183). Analysen
innebér att beskriva och sammanstilla tidigare forskning fran en helhet till en ny
helhet for att 6ka forstaelsen for valt fenomen. Analysarbetet dr uppdelat i fem steg.
I forsta steget av analysprocessen ldstes utvalda artiklar separat av forfattarna flertal
ginger for att f4 en kénsla for vad artikeln presenterade i sitt resultat. Andra steget i
analysarbetet var att granska resultatdelen av artiklarna och pé sé sétt urskilja
nyckelfynd i forhallande till litteratursammanstéllningens valda syfte. I det tredje
steget sammanstélldes identifierade nyckelfynd for att ge en dverblick av materialet
(Friberg, 2022, s. 176-178). Forfattarna markerade nyckelfynd i valda artiklars
resultat som svarade pa syftet. I steg fyra identifierades likheter och skillnader i
artiklarnas resultat, genom fargkodning av nyckelfynden. Utifrdn detta skapades
subteman som sedan jimfordes ytterligare for att skapa teman. Friberg (2022, s.
178-179) beskriver att for att skapa en réttvis bild av materialet sker en pendling
mellan abstraktioner och studiernas texter under hela analysarbetet. Séledes har
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forfattarna arbetat med fysiska kopior av artiklarna i kombination med abstraktioner
av texten. I det femte och slutliga steget enligt Friberg (2022, s. 179) formuleras en
ny sammanstéllning av tidigare publicerad kvalitativ forskning som ska vara
anpassad for ldsaren med hjélp av formulerade teman. Forfattarna har under teman
och subteman i resultatpresentationen formulerat en 16pande text som refererar till
valda artiklar for att ge ldsaren en tydlig bild av informationen och var
informationen har hdmtats. Se resultattabell i bilaga 5 for presentation av vilka
artiklar som inneholl data som underbygger varje tema respektive subtema.

6.6 Forforstaelse

Forforstaelse dr enligt Priebe & Landstrom (2023, s. 39) tidigare vetskap om ett
dmne som péverkar hur forskaren ser pa forskningsfragan. Forforstaelse skapar en
begransning i att presentera absolut sanning dé tidigare erfarenheter paverkar
tolkning och upplevelse (Priebe & Landstrom, 2023, s. 39). Forfattarna har under
hela arbetet efter basta formaga arbetat for att inte tolka data genom att identifiera
en forforstaelse. Forforstaelsen som fanns hos forfattarna var att en forfattare har
vianner som har barn med autism och dérav delvis har forforstaelse inom omradet.
Béda forfattarna har en forforstaelse om autism frdn media och eftersom det ir en
vanlig diagnos har forfattarna mott personer med autism i vardagen. Forfattarna ser
den egna kunskapen om dmnet som begrinsad vilket ocksa dr en anledning till att
forfattarna valde att undersdka d&mnet.

7 Forskningsetiska overvidganden

Forskningsetikens véigledning ska genomsyra arbetet, fran syfte till slutsats, och
ligga till grund for att ménniskors virdighet och réttighet aldrig kan krénkas.
Deltagares rattigheter starks med hjélp av olika etiska koder och principer (Sandman
& Kjellstrom, 2024, s. 357-359). En av dessa dr Helsingforsdeklarationen vilket ar
en samling etiska principer som anvinds inom forskning. Deklarationen belyser
forskningsdeltagares réittigheter och forskarens skyldigheter, exempelvis
sjalvbestammande, samtycke och sekretess (World Medical Association, 2025).
Begreppen tillforlitlighet, arlighet, respekt och ansvar beskrivs i den europeiska
kodexen for forsknings integritet. Dessa begrepp syftar till att viagleda de som
bedriver forskning (All European Academies [ALLEA], 2023). Tillforlitlighet syftar
till att forskningens kvalitet ska vara god, drlighet till ett riattvist och uppriktigt
rapporterande, respekt till hur studiedeltagare behandlas, och ansvar till att frén idé
till fardig forskning ta ansvar for materialet och dess konsekvenser (Henricson &
Billhult, 2023, s. 119-120).

Akademiskt sprak i forskningsmaterial kan vara svarforstaeligt och begransad
erfarenhet skapar en risk att materialet inte bedoms réttvist av studenter. Detta kan
leda till misstolkningar av materialet vilket kan fa konsekvenser for etiken i arbetet
(Sandman & Kjellstrom, 2024, s. 375). Forfattarna d&r medvetna om att &mnet for
litteratursammanstdllningen dr komplext och att det &r av stor vikt att materialet
hanterades i enlighet med de etiska principerna. Litteratursammanstéllningen ger
samhéllsnytta genom att identifiera erfarenheter som paverkar hilsan hos forédldrar
som lever med barn med autism vilket séledes kan leda till kunskap for vardpersonal

11(30)



Linneuniversitetet

Kalmar Viixj6

i motet med denna grupp. Riskerna i studien bedémdes dérfor vara mindre &dn den
samhiélleliga nyttan.

All European Academies (2023) menar att integriteten i ett arbete kan krénkas av
anviandning av falsk information, manipulering av befintligt material och plagiering
av annans arbete (ALLEA, 2023). Forfattarna har inte anvént sig av kéllor som inte
har etiskt godkdnnande i resultatet och har endast anvint vetenskapliga
originalartiklar som genomgétt peer-review. Forfattarna har gjort en etisk
egengranskning fran Etikkommittén Sydost (u.d.) och eftersom fraga 1-6
besvarades med “nej” beddmer forfattarna att forskningsfrdgan inte behdver skickas
in for etisk granskning. Se bilaga 6 for Etikkommittén Sydosts mall for
egengranskning.

8 Resultat

Syftet var att beskriva erfarenheter av hélsa hos fordldrar till barn och unga vuxna
med autism utifran ett psykiskt och socialt perspektiv. Resultatet baseras pa tolv
kvalitativa vetenskapliga originalartiklar frdn Storbritannien (n=4), Irland (n=2),
Spanien (n=1), Malaysia (n=2), Indien (n=1), Kanada (n=1) och Iran (n=1). For
oversikt av teman se tabell 4.

Tabell 4: Teman och subteman

Tema Subtema

Behov av stod frdan
varden

Behov av stod fran familj

Behov av psykiskt och socialt stod .
och vinner

Behov av stod fran andra
i samma livssituation

Osdkerhet 6ver
framtiden och rollen som

Psykisk och social belastning i forildrarollen Jforaldrar

Stigma, social press och
isolering

Utveckling i
fordldrarollen
Utveckling stirker den psykiska och sociala héilsan

Personlig utveckling och
inre styrka
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8.1 Behov av psykiskt och socialt stod

Foréldrar erfar ett behov av stod frén varden, familj och vénner, samt andra i samma
livssituation och menade att mojligheten till stod paverkade deras psykiska och
sociala hilsa. Detta beskrivs vidare i subteman Behov av stod frdn vdarden, Behov av
stod fran familj och vinner och Behov av stod fran andra i samma livssituation.

8.1.1 Behov av stod fran varden

Foréldrar beskrev att behovet av stod fran varden inte tillgodoségs dé de inte fick
tillgang till information eller stod (Evans et al., 2024; Smith-Younget al., 2022). De
kinde sig dsidosatta och att de behandlades som obetydliga av varden vilket skapade
psykisk hilsopaverkan som (Fowler & O’Connor, 2020; Whelan et al., 2025)
nedstimdhet (Evans et al., 2024) smérta, kristankar, angest och depression (Galan-
Vera et al., 2025). Forédldrar beskrev minskad tillit till vdrden (Smith-Young et al.,
2022; Younesi et al., 2024) och det fanns otillrdcklig kunskap om diagnosen vilket
lett till en kamp med sjukvarden som beskrivs som utmattande for fordldrar (Ranjan
et al., 2023; Salleh et al., 2022; Smith-Young et al., 2022; Evans et al., 2024;
Whelan et al., 2025) som ldmnasi ovisshet (Fowler & O’Connor, 2020). Detta ledde
till psykisk hélsopdverkan som frustration och fortvivlan (Galan-Vera et al., 2025;
Evans et al., 2024) samtidigt som det tog tid fran fordldrar (Smith-Young et al.,
2022) och de kunde behdva sluta jobba pé grund av 6kat omvardnadsansvar (Ranjan
et al., 2023). Vissa fordldrar valde att inte soka vard eftersom detta gav mer stress
(Whelan et al., 2025) till f6ljd av daligt bemotande i form av bristande empati
(Younesi et al., 2024; Smith-Young et al., 2022) och respekt (Smith-Young et al.,
2022) och fordldrar menade att det krdvs medkénsla (Galan-Vera et al., 2025) och
aktiv stottning for att fordldrar ska ma bra psykiskt (Galan-Vera et al., 2025; Smith-
Younget al., 2022). Barn med autism kunde kréva kostsam sjukhusvard, lakemedel
och andra utgifter som behdvdes for att sikerstilla god livskvalitet for familj och
barn (Salleh et al., 2022) och vissa forédldrar sokte dyr hjélp privat (Whelan et al.,
2025). Foréldrar beskrev den ekonomiska kampen med varden som psykiskt
utmattande (Fowler & O’Connor, 2020; Ranjan et al., 2023; Smith-Young et al.,
2022; Younesi et al., 2024).

8.1.2 Behov av stod fran familj och vinner

Foréldrar beskrev ett bristande stod fran familjemedlemmar dé fordldrarna menade
att de inte forstod deras situation (Evans et al., 2024; Fowler & O’Connor, 2020).
Bristande stdd fran fordldrarnas sociala nitverk ledde till psykisk hilsopaverkan
som att det kdnde sig forminskade och avvisade (Evans et al., 2024; Galdn-Vera et
al., 2025; Fowler & O’Connor, 2020; Younesi et al., 2024). Fordldrar beskrev dven
att barnen blev siarbehandlade (Ranjan et al., 2023)._Foréldrar beskrev att
familjemedlemmar och vdnner som inte forstod situationen distanserade sig
(Whelan et al., 2025) och att fordldrar valde att inte beritta for andra om sitt barns
autismdiagnos vilket skapade minskat socialt umgénge (Smith-Young et al., 2022).
Déaremot beskrev flera familjer att det fanns en stolthet i att ha autism i familjen
(Fowler & O’Connor, 2020) och att autism fort familjer narmare varandra och
bidragit till att skapa ett starkare team (Galan-Vera et al., 2025) som gjorde
vardagen mer latthanterlig (Galan-Vera et al., 2025; Younesi et al., 2024). Starkta
relationer med vénner och familj beskrevs som en stor del i forbéttrad psykiskt och
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socialt vilmaende hos fordldrar och hjilpte dem hantera situationen samt gav
fordldrarna mojlighet for paus och aterhdmtning i vardagen (Galan-Vera et al.,
2025; Whelan et al., 2025). Fordldrar sades hellre ha en liten skara goda vanner som
fanns som stod &n ménga vinner som inte gav stdd (Mohammad Aun et al., 2022).

Ekonomiska svérigheter relaterat till autism péverkade familjen, badde fordldrar men
aven mor- och farfordldrar som behdvt 1dna ut pengar (Smith-Young et al., 2022).
Pappor tog oftare ett storre ansvar géllande ekonomi och arbete (Cameron &
Cooper, 2021; Salleh et al., 2022; Younesi et al., 2024), medan mamman oftare tog
ett storre ansvar gillande omvéardnaden for barnet (Fowler & O’Connor, 2020;
Salleh et al., 2022) och beskrev att de fran sin partner inte kénde sig stottade i detta
(Younesi et al., 2024). Dessa skillnader mellan kénen beskrevs kunna orsaka
spanningar och stress i familjen samt i relationen fordldrar emellan (Fowler &
O’Connor, 2020; Younesi et al., 2024). Samtidigt beskrevs dven en stirkt relation
mellan fordldrar da vardbordan kunde delas och fordldrar fick egentid (Whelan et
al., 2025) samt att det fanns en gemensam forstéelse for vad barn och forélder
behovde for att ma bra (Evans et al., 2024; Salleh et al., 2022; Younesi et al., 2024).

8.1.3 Behov av stod frin andra i samma livssituation

En 6kad gemenskap med andra i samma situation ledde till minskad kénsla av
ensamhet och gav fordldrar 6kat psykiskt stod (Evans et al., 2024; Galan-Vera et al.,
2025; Whelan et al., 2025). Bristande gemenskap som kan erbjuda stdd, ledde till att
ett overvildigande ansvar lades pa fordldrarna (Smith-Young et al., 2022; Tarver et
al., 2021; Whelan et al., 2025; Yevtushok & Petronzi, 2025; Younesi et al.,

2024). Detta beskrevs som extremt dranerande och ledde till kidnslor som ilska,
frustration och angest (Whelan et al., 2025). Samtidigt beskrev foréldrar till barn
med autism en nyfunnen gemenskap i olika stodgrupper. Déar kunde fordldrar utbyta
kunskap mellan personer som forstod varandra (Evans et al., 2024; Fowler &
O’Connor, 2020; Galan-Vera et al., 2025; Smith-Young et al., 2022; Whelan et al.,
2025). Denna gemenskap beskrevs av fordldrar som ett uppskattat socialt stoéd som
var viktigt for psykiskt vilméaende (Fowler & O’Connor, 2020; Galan-Vera et al.,
2025; Whelan et al., 2025). Fordldrar beskrev att de fatt mer information och stod
frén andra foréldrar till barn med autism &n négon annan instans (Fowler &
O’Connor, 2020). Utbytet av kunskap ledde till att fordldrar lattare bearbetade och
forstod diagnosen samt kdnslorna de sjdlva hade (Evans et al., 2024; Fowler &
O’Connor, 2020), men ocksa att fordldrar undvek negativa upplevelser genom att
inte géra samma misstag som andra gjort (Smith-Young et al., 2022).

8.2 Psykisk och social belastning 1 fordldrarollen

Forvantningar frin badde samhaéllet och forédldrars forvintningar pé sig sjilva ledde
till en psykisk och social belastning. Dessa beskrivs vidare i subteman Osdkerhet
over framtiden och rollen som fordlder och Stigma, social press och isolering.

8.2.1 Osiakerhet over framtiden och rollen som forilder

Forildrar till barn med autism beskrev osdkerheter infor huruvida barnet kommer
klara att ta hand om sig sjdlv i framtiden (Cameron & Cooper, 2021; Galan-Vera et
al., 2025; Ranjan et al., 2023), om barnet kommer integrera socialt i samhéllet
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(Galan-Vera et al., 2025) och hur barnet ska halla sig sékert och tryggt (Fowler &
O’Connor, 2020). Foréldrar kinde dven osdkerheter kring vilka forvintningar de
kunde ha pa sin egen framtid (Yevtushok & Petronzi, 2025), oro att ingenting
kommer bli normalt igen (Cameron & Cooper, 2021) samt en rddsla och osdkerhet
kring hur de ska hantera framtida sociala utmaningar (Galan-Vera et al., 2025).
Aven en sorg 6ver framtiden som kunde varit beskrevs av fordldrar (Fowler &
O’Connor, 2020; Galan-Vera et al., 2025; Ranjan et al., 2023; Smith-Young et al.,
2022; Tarver et al., 2021), exempelvis sorg 6ver missade sociala erfarenheter som
att fordldrarna insag att de inte kommer fa barnbarn (Smith-Young et al., 2022) och
att inte kunna dela lika mycket glddje med sina barn, exempelvis under hdgtider och
speciella tillfallen. Dessa forknippades istdllet med stress och ledsamhet och
fordldrar kinde sig tvingade att acceptera beteenden hos barnet som de egentligen
sorjde (Cameron & Cooper, 2021; Tarver et al., 2021).

Denna osdkerhet 6ver framtiden orsakade hos forédldrar oro, angest (Cameron &
Cooper, 2021) och stress da de inte visste hur de skulle hantera oron (Mohammad
Aun et al., 2022) samt ménga fordldrar utvecklade en rddsla for att d6 (Fowler &
O’Connor, 2020; Galan-Vera et al., 2025; Mohammad Aun et al., 2022; Whelan et
al., 2025; Yevtushok & Petronzi, 2025). Denna dodsriadsla gav psykiskt komplexa
tankar till fordldrar da de kdnde en konstant oro och rédsla 6ver barnets framtid
(Galan-Vera et al., 2025; Yevtushok & Petronzi, 2025) samtidigt som de beskrev att
de inte ville behova tdnka pé sin egen dod da de ville leva i nuet (Yevtushok &
Petronzi, 2025). Detta ledde i sin tur till att férdldrarna kdnde ett okat ansvar att
bibehalla en god egenhélsa (Cameron & Cooper, 2021; Galan-Vera et al., 2025;
Tarver et al., 2021; Yevtushok & Petronzi, 2025).

8.2.2 Stigma, social press och isolering

Foréldrar kénde en rddsla och oro att diagnosen autism skulle leda till att deras barn
fick en social stampel (Evans et al., 2024; Fowler & O’Connor, 2020; Salleh et al.,
2022; Smith-Young et al., 2022; Whelan et al., 2025) och menade att det fanns
manga stereotyper som inte stimmer (Fowler & O’Connor, 2020) samt att detta
skapade en barridr mellan fordldrar till barn med autism och samhéllet (Smith-
Young et al., 2022). Forédldrar kunde kénna sig utstirrade i sociala sammanhang
(Cameron & Cooper, 2021; Fowler & O’Connor, 2020; Salleh et al., 2022) och
uppmirksammade att de blev kommenterade med negativa ord (Fowler &
O’Connor, 2020; Younesi et al., 2024). Andras asikter om uppfostran férekom och
foréldrar till barn med autism domdes for sina barns beteenden (Evans et al., 2021;
Salleh et al., 2022; Whelan et al., 2025) och mammor hade en tendens att beskyllas
for barnens diagnos (Salleh et al., 2022; Younesi et al., 2024) bade av sig sjédlva
(Salleh et al., 2022) och av andra familjemedlemmar (Younesi et al., 2024). Detta
kunde besvaras med ilska fran fordldrar (Younesi et al., 2024), men ocksa tvivel pa
sitt sdtt att uppfostra (Yevtushok & Petronzi, 2025). Foréldrar ifrigasatte sin
formaga att vara fordlder till barn med autism dé de kdnde en skuld &ver att inte
kunna gora rétt enligt samhéllet (Fowler & O’Connor, 2020) och skyllde pa sig
sjilva for barnens beteenden (Evans et al., 2024; Salleh et al., 2022; Ranjan et al.,
2023; Yevtushok & Petronzi, 2025). Nar fordldrar inte upptickte autism-symtomen
tidigt kunde de ldgga skuld pa sig sjilva, vilket paverkade dem psykiskt (Salleh et
al., 2022; Smith-Young et al., 2022).
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Bristande kunskap beskrevs vara en anledning till stigma och ansags leda till
bristande empati och minskade medkénsla fran omgivningen. Fordldrar menade att
amnet var tabu och inte skulle pratas om (Galadn-Vera et al., 2025) vilket kunde leda
till att information undanholls frdn familj och vanner dd fordldrar skimdes (Younesi
et al., 2024). Fordldrar menade att de inte togs pé allvar néar de behovde hjilp fran
samhiéllet (Evans et al., 2024) och att det fanns en rédsla att bli missforstadd och
domd av andra och ddrmed valde fordldrar att inte dela med sig av sina problem
med andra (Galdn-Vera et al., 2025). Detta ledde till ofrivillig isolering for familjen
(Mohammad Aun et al., 2022; Ranjan et al., 2023; Younesi et al., 2024).
Foréaldrarna beskrev en kinsla av utanforskap till f6ljd av exklusion (Fowler &
O’Connor, 2020; Mohammed Aun et al., 2022; Ranjan et al., 2023) samt att det
kunde kidnna sig obekvdma (Salleh et al., 2022) och utstdtta i sociala ssmmanhang
(Whelan et al., 2023). Detta ledde till isolering och ett minskat skyddsnét vilket
forsvarade hanteringen av nya utmaningar (Galan-Vera et al., 2025).

Foréldrar kunde behdva jobba mindre eller sdga upp sig (Ranjan et al., 2023; Salleh
et al., 2022; Smith-Young et al., 2022) och bortprioriterade sina egna behov och
intressen (Smith-Young et al., 2022; Tarver et al., 2021; Younesi et al., 2024). Da
pappor behdvde ta ledigt fran jobb kunde den sociala pressen oka av att pappan inte
langre kunde forsorja familjen till den grad samhaillet menar att han skulle gora
(Cameron & Cooper, 2021). Fordldrar som arbetade domdes ibland av andra for att
de spenderade for lite tid med sitt barn (Ranjan et al., 2023; Salleh et al., 2022) och
blir & andra sidan isolerade néar de spenderade mer tid med barnet (Salleh et al.,
2022). Isolering i samband med att pappor spenderade mer tid med sitt barn ledde
till att de egna sociala fardigheterna beskrevs ga forlorade. Ansvaret som lades pa
dem skapade kénslor av att inte kunna né upp till den socialt ideala fadersrollen,
maskuliniteten ifrdgasattes och att de pa grund av detta overvéldigande ansvar inte
kunde ta hand om sitt barn till den grad de hade velat, vilket ledde till psykisk
paverkan (Cameron & Cooper, 2021).

8.3 Utveckling stiarker den psykiska och sociala
hilsan

Foréldrar till barn med autism hade erfarenheter av att utveckling starkte den
psykiska och sociala hdlsan. Denna utveckling beskrivs i subteman Utveckling i
fordldrarollen samt Personlig utveckling och inre styrka.

8.3.1 Utveckling i foraldrarollen

Att fa information sades leda till bédttre mojligheter att stotta barnets utveckling
(Evans et al., 2024; Whelan et al., 2025) och genom tdlamod och forstaelse kunde
fordldrar utveckla en storre tolerans for barnets beteenden (Evans et al., 2024). 1
samband med att barn tog del av terapier kunde foraldrar ocksa vara med och
menade att detta gav fordldern mer kunskap vilket utvecklade dem i fordldrarollen
(Mohammad Aun., 2022). Okad forstaelse for diagnosen ledde till kad
sjdlvsdkerhet i fordldrars ansvar och metoder i att tala och kdmpa for sina barn i
sociala sammanhang (Smith-Young et al., 2022). Nar barnet med autism gjorde
framsteg i kommunikationen med fordldern stérktes relationen (Cameron & Cooper,
2021; Yevtushok & Petronzi, 2025). Pappor berittade att de sdg detta som ett sétt att
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skapa en niarmare relation med sina barn och menade att det troligtvis inte hade skett
om barnet inte haft en autismdiagnos (Cameron & Cooper, 2021). Vetskapen om att
fordldrar bidrog till en trygg uppvaxt gjorde att fordldrar kinde en storre mening
med livet. Barns framsteg stirkte sjdlvfortroendet kring att vara forédlder ytterligare
(Whelan et al., 2025; Yevtushok & Petronzi, 2025).

Foréaldrar beskrev att de blev béttre pa att planera och forutse vilka risker som fanns
med olika sociala situationer. Stress hos fordldrarna beskrevs kunnaleda till att barn
blev mer stressade och genom att forbdttra hanteringen av stress kunde forédldrar
lattare undvika att barnet blev stressad (Tarver et al., 2021). Fordldrar menade att de
blev mer realistiska och sjdlvmedvetna i deras formégor att kimpa och tala for sitt
barn (Smith-Young et al., 2022) och de uppmuntrade andra forédldrar att utveckla
strategier som anpassades efter barnet (Tarver et al., 2021). Acceptans av diagnosen
gav fordldrar en kénsla av ldttnad (Fowler & O’Connor, 2020) och foréldrar beskrev
att de béttre kunde anpassa sig som foréldrar dn tidigare (Galan-Vera et al., 2025)
och pa sé sétt bli battre fordldrar (Evans et al., 2024; Galan-Vera et al., 2025) och
mer involverade i barnets omvardnad (Galan-Vera et al., 2025). De larde sig att
skapa anpassade rutiner, formade nya sétt att uppfostra (Evans et al., 2024) och
undvek jamforelse med andra fordldrar (Evans et al., 2024; Fowler & O’Connor,
2020).

8.3.2 Personlig utveckling och inre styrka

Foréldrar till barn med autism beskrev en personlig utveckling relaterad till att en
acceptans for livssituationen skapades (Evans et al., 2024; Galan-Vera et al., 2025;
Salleh et al., 2022; Yevtushok & Petronzi, 2025). Denna acceptans ledde till att
fordldrar slutade forsoka f& barnet att agera enligt normer (Salleh et al., 2022) och
istdllet anpassa sig till sin nya verklighet och situationer de stélls infor (Fowler &
O’Connor, 2020; Galan-Vera et al., 2025). Fordldrar beskrev att de gjort personliga
framsteg (Fowler & O’Connor, 2020) och utvecklat nya fardigheter, som att béttre
kommuniceramed andra (Cameron & Cooper, 2021) samt 6kad motstandskraft och
copingstrategier kring motgangar i vardagen (Galan-Vera et al., 2025). De beskrev
personliga framsteg som att bli mer tdlmodig (Salleh et al., 2022; Younesi et al.,
2024), tolerant (Salleh et al., 2022), optimistisk (Yevtushok & Petronzi, 2025) och
sjilvsdker (Smith-Young et al., 2022). Fordldrar beskrev dven att de inte i lika stor
grad klandrade sig sjélva for barnets beteenden (Evans et al., 2024) eller skimdes
over vilka de ar eller kontexten de lever i (Galan-Vera et al., 2025). Denna
utveckling ledde till en stérkt social drivkraft att utbilda andra om autism (Galan-
Vera et al., 2025; Smith-Young et al., 2022) men dven sjdlva fortsétta ldra sig om
diagnosen for att skapa ett lugn i sin livssituation (Younesi et al., 2024). Det
beskrevs vidare att fordldrarna utvecklat en inre styrka (Yevtushok & Petronzi,
2025; Younesi et al., 2024) och att de inte langre fokuserade péa det som var svart i
vardagen, utan fann mening genom att se det positiva (Smith-Young et al., 2022;
Younesi et al., 2024). Nir en acceptans uppnaddes beskrev fordldrarna att det var
lattare att finna en balans i vardagen, vilket gav dem en personlig tillfredsstillelse
(Yevtushok & Petronzi, 2025). Samtidigt som en nyfunnen positiv identitet
beskrevs, menar dven vissa fordldrar att de inte lyckats finna sig sjdlva i den nya
identiteten vilket paverkat dem psykiskt (Cameron & Cooper, 2021).
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9 Diskussion
9.1 Metoddiskussion

Begreppen trovirdighet, palitlighet, bekréftelsebarhet samt dverforbarhet anvénds
som indikatorer pa kvalitativa studiers kvalitet (Méartensson & Fridlund, 2023. S.
481, 484-485). Saledes kommer studiens metodologiska styrkor och svagheter
diskuteras utifran dessa begrepp.

9.1.1 Design

Svagheter med kvalitativa studier ar att de belyser en specifik malgrupp eller
fenomen vilket skapar svarigheter att dverfora kunskapen till andra grupper och
omvandla till praktisk kunskap (Friberg, 2022a, s. 169). Styrkor dr ddremot att
kvalitativ forskning skapar en djupare forstaelse for erfarenheter jimfort med
kvantitativ forskning (Friberg, 2022a, s. 169-172; Segesten, 2022b, s. 157-160;
Segesten, 2022¢, s. 141-142). En svaghet av att gora en litteratursammanstéllning ar
att det inte dr originaldata fran urvalsgruppen som analyseras, utan istéllet resultatet
fran studier som kan vara fargat av forskarna som genomfort studien. Daremot finns
det en styrka i valet av litteratursammanstéllning da en sammanstélld kunskap inom
omrédet skapas vilket starker 6verforbarheten. Valet av kvalitativ forskning ses som
en styrka da syftet var att beskriva erfarenheter. Att enbart anvénda studier med
kvalitativ design stirker dven trovardigheten enligt Henricsson (2023, s. 494—495).

Forfattarna valde att inte anvénda sig av scoping review eftersom material som inte
ar vetenskapligt granskat dé inkluderas (Friberg, 2022b, s. 186). Eftersom
metasyntes dr for omfattande for en litteratursammanstillning pé kandidatniva var
detta inte en lamplig metod och ddrmed var en integrerande sammanstéllning
motiverad (Friberg, 2022a, s.171).

9.1.2 Urval

Inklusionskriteriet peer-reviewed anvéndes vilket stirker trovirdigheten i
litteratursammanstéllningen enligt Henricsson (2023, s. 494) eftersom artiklarna da
beddms som vetenskapliga och r granskade av experter inom omradet. Ostlundh
(2022, s. 102) beskriver forskning som en farskvara dér tidsavgrdnsning kan vara till
nytta, darfor sattes tidsavgransningen pé de senaste fem aren for att sikerstélla att
materialet var aktuellt. Sprakbegriansning gjordes till engelska vilket dels kan ses
som en svaghet dé det inte dr forfattarnas modersmél, dels en styrka dd majoriteten
av vetenskapligt material enligt Ostlund (2022, s. 102) #r skrivet pa engelska, vilket
sakerstéller att en tillrdckligt stor méngd artiklar kunde hittas. Exklusion av artiklar
som fokuserar pa interventioner kan ses som bade en svaghet och styrka. Genom att
inkludera dessa artiklar hade mojliga slutsatser kunnat dras kring hur interventioner
paverkar fordldrars hilsa och hur mycket de hjilper dem. Samtidigt skapar
exkludering av dessa artiklar ett mer enhetligt resultat dér fordldrars halsa
utvirderas utan att vara fargat av erfarenheter av en intervention.

Variation i urvalet beskrivs enligt Henricson (2023, s. 493) stédrka dverforbarheten

och urvalets trovirdighet. Forfattarna diskuterar nedan olika styrkor och svagheter
relaterat till variation i litteratursammanstéllningens urval. I artiklarna sérskildes
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inte erfarenheter fran foréldrar till barn med autism eller unga vuxna med autism.
Detta skapar svagheter da erfarenheter skulle kunna skilja sig 4t mellan fordldrar till
barn eller unga vuxna. Daremot &r dven unga vuxna barn till férdldrarna, oavsett
alder, vilket forsvarar anvdndningen av ordet barn. En svaghet i
litteratursammanstillningen ar att majoriteten av deltagare i artiklar som inkluderats
ar kvinnor vilket skapar en begridnsning for resultatets dverforbarhet till pappors
erfarenheter, samtidigt som overforbarheten till mammors erfarenheter starks.
Ytterligare en svaghet kring deltagare i artiklarna var att barn med autism ofta hade
samsjuklighet med andra sjukdomar. Saledes finns en risk att vissa erfarenheter fran
fordldrarna inte enbart firgas av deras barns autism. Eftersom samsjuklighet &r
vanligt forekommande vid autism kunde urvalet inte begrinsas till barn med autism
som enda sjukdom, d& det inte fanns tillrdckligt med relevanta vetenskapliga
artiklar. Samtidigt ger det en mer realistisk bild av erfarenheter hos fordldrar
eftersom samsjuklighet ofta forekommer vid autism. I sékningen hittades endast
relevanta artiklar for syftet frin Nordamerika, Europa samt Asien vilket skapar en
svaghet i overforbarheten till andra delar av vérlden samt resultatets trovirdighet.
Stodet for fordldrar till barn med autism kan se olika ut i olika ldnder (Small &
Belluigi, 2024), vilket kan pdverka fordldrars erfarenheter relaterat till stod och
dérav forsvara overforbarheten globalt. Daremot aterfinns i resultatet konsensus
kring forédldrars erfarenheter relaterat till bristande stod, vilket trots mojliga
olikheter i stod tyder pé att en Gverforbarhet mellan fordldrars erfarenheter 4nda
finns. Det forefaller séledes som att en tillricklig variation i urvalet uppnatts, vilket
enligt Henricson (2023, s. 493) stdrker verforbarheten.

9.1.3 Datainsamling

Sokorden som anvénds dr av stor vikt for datainsamlingen i en
litteratursammanstéllning (Henricsson, 2023, 5.494) och sokord behdver utvecklas
med synonymer (Ostlundh, 2022, s. 83). For att hittarelevanta sékord for sokningen
delades syftet upp enligt PEO-modellen, vilket stiarker att sokorden ir relevanta for
syftets barande delar. Synonymer till sékorden identifierades fran sprakkunskap,
nyckelord fran artiklar samt Svensk Mesh (Karolinska Institutet, u.a) dar termer
finns pa bade svenska och engelska, vilket séledes starker sokordens bibehéllna
innebdrd ndr de 6versatts fran svenska till engelska. Trots detta finns en svaghet att
mojliga synonymer inte identifierats av forfattarna och att relevanta artiklar for
resultatet missats, vilket paverkar resultatets trovéirdighet. En svaghet i sokningen ar
att dmnesordet “Parental attitudes” finns i databasen CINAHL men inte PubMed.
Da forfattarna inte hittade ett &mnesord i PubMed som motsvarar CINAHLs
“Parental attitudes” motverkades denna svaghet genom att anvinda "parental
attitudes” som fritextord i sokningen fér PubMed och CINAHL. For att ytterligare
stiarka sokningen har utvirdering av sokord gjorts. Sokfrasen “quality of life” sigs
som en relevant sokfras for syftet, men da sokfrasen gav overvigande kvantitativa
triaffar exkluderades frasen. Istdllet anvindes andra sokfraser som "emotional
wellbeing”, “social wellbeing” och “perceived health” for att inringa sékningen mot
syftet. Sokfraserna “next of kin”, “teenage with ASD” samt stavningen “well being”
exkluderades ur sokningen da de inte gav traffar nér de sattes samman med Ovriga
sokblock. Samtliga sdkord och sokfraser har d&ven kontrollerats enskilt tillsammans
med so6kblocken for att kontrollera sokordens relevans for syftet for att starka
litteratursammanstédllningens sokning och dérav trovardighet.
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Genom att soka i flera relevanta databaser stérks trovéardigheten da fler relevanta
artiklar kan hittas (Henricsson, 2023, s. 494). D4 tva databaser relevanta for syftet,
CINAHL och PubMed, anvindes stirks trovardigheten i
litteratursammanstéllningen da chansen att hitta relevanta artiklar starks. Dock hade
anviandningen av fler databaser kunnat stéarka trovirdigheten ytterligare da fler
relevanta artiklar hade kunnat identifieras. Att hitta all relevant forskning for syftet
beskrivs dock av Kristensson (2014) som ett for omfattande arbete for en uppsats.
Da forfattarna beskrivit datainsamling, samt urvalet tydligt, stirks trovirdigheten
enligt Henricson (2023, s. 494). Svarigheter i att hitta relevant forskning uppkom
under datainsamlingen da det inte framkom tillricklig méngd data som svarade pa
syftet och endast berdrde barn med autism. Detta gjorde att syftet breddades till att
dven inkludera unga vuxna.

9.1.4 Kbvalitetsgranskning

Att genomfora kvalitetsgranskning av resultatartiklar starker resultatets trovardighet
(Henricson, 2023, s. 495). Kvalitetsgranskningsmallen CASP for kvalitativa artiklar
anvandes av forfattarna vilket dr en styrka eftersom kvalitativa artiklar granskades.
En svaghet med CASP-mallen var att forfattarna tidigare inte anvint denna mall.
Beslutet att anvinda CASP-mallen gjordes da forfattarna upplevde en storre
forstéelse for denna mall &n SBU:s granskningsmall, och ddrav sag att en mer
sanningsenlig kvalitetsgranskning kunde genomforas. Ytterligare en svaghet ar att
CASP-mallen inte har ett givet podngsystem for vad som ar 1&g, medel eller hog
kvalitet pa artiklarna vilket skapar en risk for tolkning av forfattarna. For att
kompensera for dessa svagheter valde forfattarna att granska samtliga
resultatartiklar separat och sedan diskutera och jimfora granskningarna, vilket
starker trovardigheten enligt Henricson (2023, s. 495). Grénsen for vilka artiklar
som inkluderades och var av hog kvalitet sattes dven hogt, atta av tio podng med
stod 1 Martensson och Fridlund (2023, s. 480), for att stdrka upp svagheterna i
forfattarnas tolkning av mallen.

9.1.5 Analys

Analysmetoden som anvénts ér en integrerande sammanstéllning av kvalitativ
forskning och beskrivs av Friberg (2022a, s. 169-173) som framst inspirerad av
beskrivande syntes. Detta innebér att analyserade artiklar summeras med ett
minimum av omtolkning (Friberg, 2022a, s. 173). Mélet &r att inte tolka resultatet
men risken finns att detta har gjorts av forfattarna. Dels finns en risk for tolkning
och missforstand i overséttningen fran engelska till svenska, dels en risk i tolkning
vid abstrahering och sammanstéllning av resultatet. For att motverka denna risk for
tolkning genomfordes analysen av artiklarna forst sjdlvstandigt av forfattarna for att
hitta delar i artiklarna relevanta for syftet, och sedan jamfordes dessa mellan
forfattarna for att skapa en helhet. Oversittning och abstrahering har saledes
diskuterats mellan forfattarna for att minimera tolkningsrisken, vilket starker
trovardigheten i resultatet.

Genom en tydligt beskriven analysprocess som kan foljas, samt anstrdngningar i att
minimera tolkning, stirks bekriftelsebarheten respektive palitligheten enligt
Martensson och Fridlund (2023, s. 484—485). Vidare har
litteratursammanstillningens resultat granskats av handledare och studiekamrater

20(30)



Linneuniversitetet

Kalmar Viixjo

vilket stirker trovardigheten och pélitligheten enligt Henricsson (2023, s. 495).
Svarigheter som framkom i analysprocessen var uppdelningen av resultatet i teman
dé flera erfarenheter paverkar varandra. Exempelvis var ursprungliga huvudteman
”psykisk hélsopdverkan” och “social hadlsopaverkan” men svarigheter i denna
indelning uppkom da psykiska och sociala erfarenheter starkt paverkar varandra och
darfor inte kunde sérskiljas i teman. Fortydligande av psykisk och social
hélsopaverkan ar déarfor beskriven 16pande i brodtext. Forfattarna valde att med
bista forméga placera erfarenheter under rattvisande kategori, men har forstéelse for
att flera faktorer paverkar varandra. Séledes skapas en risk for att fordldrars
erfarenheter misstolkas eller sitts ur kontext. I analysen har forfattarna valt att inte
inkludera citat fran resultatartiklarna trots att detta kan 6ka pélitligheten och
bekriftelsebarheten for resultatet enligt Martenson och Fridlund (2023, s. 484-485).
Detta gjordes da forfattarna inte ville anvinda sig av citat frdn redan analyserat
material utifrén ett annat syfte dé det skulle kunna innebéra att citaten tas ur deras
kontext och pa sa sitt ge brister i drligheten.

9.1.6 Forforstielse och forskningsetiska éverviganden

Forforstdelsen riskerar att pverka datainsamling, analys och resultat. Genom att
forfattarna reflekterat over forforstaelsen innan och under
litteratursammanstéillningen kan forforstaelsens inverkan pa resultatet begrénsas,
vilket ar en styrka (Henricson, 2023, s. 496). Genom att i analysprocessen anvdnda
en beskrivande sammanstdllning och minimera tolkningen stirks dven att
forforstaelsen inte paverkat resultatet. Detta skapar séledes bade styrkor och
svagheter 1 litteratursammanstéllningens pélitlighet och bekriftelsebarhet, da
forforstaelsen beskrivs paverka dessa av Méartensson och Fridlund (2023, s. 484—
485). Forforstaelsen har identifierats och arbetats med for att inte férga resultatet,
vilket &r en styrka. Svagheten é&r att risken for forforstéelsens paverkan pa
litteratursammanstéllningen dnd4 finns enligt Henricson (2023, s. 496) och aldrig
helt kan uteslutas.

Risk for tolkning kan paverka etiken i arbetet (Kjellstrom, 2023, s. 81). For att
motverka denna risk har forfattarna identifierat sin forforstaelse, samt under
analysprocessen arbetat for att motverka den. Genom att motverka tolkningsrisken
har forfattarna, i enlighet med ALLEA (2023), strivat efter ett uppriktigt
rapporterande av insamlade data och pa sa sitt stirka drligheten.

9.2 Resultatdiskussion

Behov av stod frdn virden samt stigma, social press och isolering var delar som
framgick i resultatet och sags som sérskilt framtrddande, dessa delar diskuteras
vidare nedan.

9.2.1 Behov av stod fran varden

Foréldrar beskrev att de blev avvisade och behandlades som obetydliga av
sjukvérden och menade att detta skapas pa grund av att vardpersonal inte hade
tillrackligt med kunskap om diagnosen eller foréldrars situation. I enlighet med
Dahlberg och Segesten (2010, s. 127) behover sjukskoterskan ha god kompetens
kring delaktighet och hur patienten sjélv viljer att vara delaktig. Insiktsfullhet om
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hur sjukdomen péverkar patientens livsvirld kan ge stod for sjukskoterskan att
forsta vilket sammanhang patienten behdver for att uppna hélsa (Dahlberg &
Segesten, 2010, s.127). Erfarenheter fran fordldrarna visar pa att sjukskdterskorna
inte mott fordldrar med 6ppenhet och f6ljsamhet. Detta kan leda till bristande
delaktighet samt att livsvéarlden inte ges den plats den behover for att uppna
personanpassad vérd. Fordldrar till barn och unga vuxna med autism menade att de
behdvde kdmpa for att deras barn skulle fa hjélp fran varden och att detta skapade
en situation som var psykiskt pafrestande hos fordldrarna. Néar fordldrar menade att
de inte fick den hjélp de behovde av varden kunde de istéllet vélja att inte sdka vard
pa grund av tidigare negativa méten. Lundholm och Stalberg (2025) stirker detta
och menar att fordldrar beskriver att de inte tas pa allvar i méten med varden och att
detta kan leda till att forédldrar drar sig for att sdka vird igen. Dessa moten leder till
att fordldrar kénner sig mer sérbara, oroliga och forstirker kinslan av att inte bli
hord som forélder (Lundholm & Stalberg, 2025). Dahlberg och Segesten (2010,
s.118-121) beskriver att fordldrar har ratt att vara delaktiga i sitt barns vard och
vérdpersonal dr ansvariga for att detta implementeras praktiskt. Omsorg och vard
innefattar saledes dven fordldrar och i sjukskoterskans arbetsbeskrivning belyses
vikten av att fora den nérstdendes talan och att ta vara pa forédldrars erfarenheter och
insikter for att starka vardens formaga att frimja hélsa (Dahlberg & Segesten, 2010,
s. 118-121). Genom att beméta fordldrarna med en Oppenhet och foljsamhet hade
fordldrar kunnat f4 en mer positiv installning till varden da sjukskoéterskan kan se till
fordldrarnas livsvérld och ddrmed finna personanpassat stod. Om sjukskdterskan
tidigt identifierar stod som fordldrarna behdver hade detta kunnat minska negativ
hélsopaverkan och dirmed minskad belastning pa bade fordldrar och sjukvard.
Small och Belluigi (2024) menar att standarden inom sjukvard varierar kraftigt och
utvecklingsldander i synnerhet har inte de resurser som behdvs for att mota behovet
av stod hos dessa forédldrar. Forskningen kring fordldrars erfarenheter av att ta hand
om barn eller unga vuxna med autism har stora kunskapsluckor, detta eftersom
diagnosen finns i hela viarlden men det finns begriansad forskning i
utvecklingslander (Small & Belluigi, 2024). Detta tyder pa ett 6kat behov av
forskning i utvecklingslander for att identifiera forbattringsmojligheter som kan
framja hélsa for dessa foréldrar.

9.2.2 Stigma, social press och isolering

Litteratursammanstillningen visade att fordldrars ssmmanhang var paverkat av
stigma vilket paverkade deras psykiska och sociala hdlsa negativt. Stigma och social
exkludering sags som stora anledningar till att foréldrar till barn med autism
isolerades vilket paverkade det sociala kontaktnétet och fordldrars mojlighet att fa
stottning i samhallet. Detta ledde till att fordldrar valde att inte vara delaktiga i
sociala tillstéllningar. Ekebergh (2022b, s. 22) beskriver att genom att vara del av ett
sammanhang kan méanniskor lattare skapa en gemensam forstaelse for ett fenomen.
Nir sjukskoterskan vardar utifran patientens livsvirld kan sammanhanget stirkas
och pa sé sitt meningsfullheten (Ekebergh, 2022b, s.22). Bi et al. (2022) beskriver
att umgéangets storlek viger mindre &n kvaliteten pd umgange. Ju béttre upplevt
socialt stod och sammanhang, desto bittre upplevt subjektivt vilbefinnande har
fordldrar till barn med autism (Bi et al., 2022). Utifran livsvarldsperspektivet har
sjukskoterskan ett ansvar att starka fordldrars sammanhang for att de ska uppné och
aterstélla hilsa. Detta skulle kunna goras genom att gora information léttillginglig
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om var fordldrar kan vinda sig for att fa stod da stodgrupper ar en stark faktor for att
Oka den sociala hélsan och pa sa sitt stirka psykiska hélsan. Det behdvs dven en
oppenhet och foljsamhet i motet med dessa fordldrar sa de inte erfar stigma och
domande frén sjukskoterskan, da det kan leda till fortsatt felaktiga uppfattningar av
diagnosen.

Litteratursammanstillningens resultat visade vidare att ofrivillig isolering, pa grund
av skamkaénslor eller ekonomiska hinder var vanligt hos foréldrar till barn med
autism. Det fanns dven skilda erfarenheter mellan mammor och pappor nér det kom
till att vara forélder till barn med autism. Lin et al. (2023) styrker detta och menar
att mammor i hdgre grad tar ett storre omvardnadsansvar, vilket tros bero pa sociala
strukturer i samhéllet, och att detta leder till att mammor oftare dn pappor péverkas
socialt och psykiskt. Foraldrar som beskriver att de har mer socialt stod blir i lagre
grad utmattade. Mammor tar oftare ett storre ansvar for att skapa ett socialt
sammanhang &n pappor. Pappors erfarenhet av att ha barn med autism &r inte lika
forskade om vilket gor kunskapen begrinsad och ddrmed minskar méjligheten att
anpassa stod for pappor (Lin et al., 2023). Bristande information om pappors
erfarenheter kan leda till att sjukskoterskor inte har de medel som behdvs for att
tillgodose och forsta pappors behov utifran deras livsvarld. Likt
litteratursammanstillningens resultat forklarar Efe et al. (2024) att fordldrar till barn
med autism préaglas av stigmai samhéllet och kan paverkas negativt d& det kan leda
till 6kad skuldkédnsla men dven psykisk pafrestning. Detta paverkar hela familjen
och den 6kade vardbordan gor att fordldrar tvingas ta tid fran arbetet for att ta hand
om barnet vilket leder till att fordldrar bdde forlorar inkomst och inte ar lika delaktig
i sociala evenemang (Efe et al., 2024). Samtidigt visar litteratursammanstéllningens
resultat att fordldrar valde att spendera mer tid med sina barn och att detta lett till en
starkare relation mellan barn och fordlder, men dven foridldrar emellan. Detta visar
pa att det finns bade positiva och negativa erfarenheter och att ingen fordlders
erfarenhet ar identisk. Séledes har sjukskoterskan, i enlighet med Ekebergh och
Dahlberg (2022, s. 162-163), ett ansvar att vara Oppen och foljsam i patientmotet for
att kunna fa en bild av vad just den personen behover. Starkt delaktighet, bade att
sjukskoterskan ger plats for patienten att dela sin berdttelse men ocksa att
berittelsen tas emot som vardefull av sjukskoterskan, bidrar till att fa en béttre
forstaelse av personens situation och vilka behov personen har. Ett forhallningssatt
som dr vardande behovs for att skapa ett hdlsosamt sammanhang for patienten
(Ekebergh & Dahlberg, 2022, s. 162—163). Sjukskoéterskan behover beakta helheten
i fordldrarnas erfarenheter och vara medveten om att det kan finnas en skillnad i
behov mellan mammor och pappor for att pa sa sitt stirka deras sammanhang.

10 Slutsats

Foréldrars hélsa paverkas psykiskt och socialt nér de har barn eller unga vuxna med
autism, detta till foljd av bristande stod av sjukvarden, att fordldrar har ett
overvildigande ansvar samt utsitts for stigmai samhéllet. Daremot stirks relationer,
nya sammanhang utvecklas och personlig utveckling sker hos fordldrarna vilket
starker fordldrars hélsa. Alla fordldrar upplever situationen olika och har olika
forutsattningar for att bibehalla hélsa.
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Kliniska implikationer for sjukskoterskan som kan diskuteras &r att
informationshanteringen beh6ver forbattras, exempelvis genom att gora information
latthanterlig och lattillgénglig, for att ge forédldrar till barn med autism stdrre
mojlighet att hantera och forstd sjukdomen. Vidare behover sjukskdterskan mer
kunskap om diagnosen och hur forédldrar béast kan involveras i varden av barn med
autism for att bittre bemota dessa fordldrar. Medvetenhet om konsroller kan ge
sjukskoterskan verktyg for att se hur detta paverkar familjen bade socialt och
psykiskt utifran de samhallsstrukturer som finns. Sjukskdterskan behdver ha en
forstaelse for att fordldrar till barn och unga vuxna med autism behdver stod och
gemenskap for att littare hantera situationen och samtidigt dela med sig av kunskap
till andra fordldrar. Pa detta sdtt kan fordldrar till barn med autism hitta stdd, minska
den egna vardbordan, ta del av coping-strategier och finna en meningsfullhet med
sjukskoterskan som stdd, inte ett hinder.

11 Vidare forskning

Vidare forskning behovs kring hur specifikt fordldrar till barn respektive unga
vuxna med autism paverkas olika for att kunna ge mer personanpassad végledning.
Pappors erfarenheter dr mindre beforskat och kraver ytterligare forskning for att ge
en tydligare bild av deras perspektiv. Forskningen i utvecklingslédnder &r otillrdcklig
och detta gor att erfarenheter fran fordldrar till barn och unga med autism i dessa
lander inte framkommer. Déarfor behdvs mer forskning inom omréadet.
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Bilaga 1 — S6kschema CINAHL

Databasens namn: CINAHL

Databasleverantor: EBSCO

Datum for s6kningen: 2025-11-10

Sokfraga: Syftet var att beskriva erfarenheter av hélsa hos foréldrar till barn och
unga vuxna med autism utifran ett psykiskt och socialt perspektiv.

Sokningar Sokord Antal traffar
Sokblock 1, Population
S1 - &mnesord (MH) “Parents+” OR (MH) “Parent- 207,704
child relations” OR MH "Guardianship,
Legal+" OR MH “Caregivers”
S2 - fritextord “parent* of child*” 24,389
S3 S1 OR S2 215,147
Sokblock 2, Exposure
S4 - dmnesord (MH) “Autism spectrum disorder” 33,470
S5 - fritextord Autism OR “ASD” OR “child* with 44,002
autis*” OR “child* with ASD” OR
“teenage™® with autis*” OR "adolescen*
with autis*” OR "adolescen* with
ASD” OR ”young adult* with autis*”
OR ”young adult* with ASD”
S6 S4 OR S5 44,002
Sokblock 3, Outcome
S7 - dmnesord MH “Parental Attitudes” OR MH 178,965
"Caregiver Burden" OR MH “Social
Norms” OR MH “Social Determinants
of Health” OR MH ”Mental Health” OR
MH ”’Psychological Well-Being”
S8 - fritextord “parent* attitude*” OR “parent* 34,678

coping” OR “parent™ experience*” OR
“perceived health” OR “emotional
wellbeing” OR “emotional well-being”
OR ”social wellbeing” OR social well-
being”

1.(4)
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S9 S7 OR S8 189,574
Resultat
S10 S3 AND S6 AND S9 1,661
Avgrinsningar (limits)
t.ex.
Engelska 1,628
Peer review 1,552
Utgivningsar: 2020/11/10-2025/11/10 783
Urval av artiklar fran sokning Antal traffar
Totalt antal artiklar efter avgransningar 783
Lista abstrakt 158
Lasta i fulltext 51
Kvalitetsgranskade artiklar enligt CASP 9
Utvalda artiklar 9
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Bilaga 2 — S6kschema PubMed

Databasens namn: PubMed

Databasleverantor: National Library of Medicine

Datum for s6kningen: 2025-11-10

Sokfraga: Syftet var att beskriva erfarenheter av hélsa hos foréldrar till barn och
unga vuxna med autism utifran ett psykiskt och socialt perspektiv.

Sokningar Sokord Antal triaffar
Sokblock 1, Population
S1 - &mnesord ("Legal Guardians"[Mesh] OR "Parent- 257,872
Child Relations"[Mesh] OR
"Parents"[Mesh] OR
"Caregivers"[Mesh])
S2 - fritextord “parent* of child*” 14,449
S3 S1 OR S2 263,242
Sokblock 2, Exposure
S4 - dmnesord "Autism Spectrum Disorder"[Mesh] 50,257
S5 - fritextord Autism OR "ASD" OR "child* with 101,384
autis*" OR "child* with ASD" OR
“teenage™® with autis*” OR "adolescen™
with autis*" OR “adolescen* with ASD"
OR “young adult* with autis*” OR
“young adult* with ASD”
S6 S4 OR S5 101,823
Sokblock 3, Outcome
S7 - &mnesord “Caregiver Burden"[Mesh] OR "Social 178,965

Norms'"[Mesh] OR “Social Determinants
of Health"[Mesh] OR "Mental
Health"[Mesh] OR "Psychological Well-
Being"[Mesh]

S8 - fritextord

“parent* attitude*” OR “parent™* coping’
OR “parent* experienc*” OR “perceived
health” OR “emotional wellbeing” OR
“emotional well-being” OR “social
wellbeing” OR “social well-being”

30,955

34)
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S9 S7 OR S8 118, 494
Resultat
S10 S3 AND S6 AND S9 543
Avgrinsningar (limits)
t.ex.
Engelska 537
Utgivningsar: 2020/11/10 — 2025/11/10 303
Urval av artiklar fran sokning Antal triffar
Totalt antal artiklar efter avgransningar 303
[ista abstrakt 61
Lasta i fulltext 27
Kvalitetsgranskade artiklar enligt CASP 7
Utvalda artiklar 7
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Bilaga 3 — Oversiktstabell av valda artiklar

affordances and

Forfattare/ar/land/databas | Titel Syfte Design Urval Resultat Kvalité
1 | Cameron, H., & Cooper, L. | “Fathers’ experiences as | “The key aim Kvalitativ design | 4 fordldrar | “We co-constructed 9/10
carers for autistic was to get as 4 three themes following
children with learning close as possible pappor). analysis of the interview
2021 disabilities.” to understanding | Semistrukturerade transcripts: "fatherhood:
the experience intervjuer not doing enough, not
of these fathers Barnen doing it right"; "crossing
Storbritannien in their role as var mellan | worlds: relearning how
carers.” Tolkande 5-14 &r. to communicate and
fenomenologisk reclaiming fgtherhood";
Cinahl analys/ Tematisk and "uncertain futures."”
analys
2 | Evans, M., Papadopulos, C., | “Perceptions and “To address this, | Kvalitativ design | 12 “Eighteen themes linked | 10/10
& Burnham, J. experiences of UK- the current study fordldrar to perceived
based mothers of aimed to address (12 affordances, perceived
autistic daughters in the following Semistrukturerade | mammor). | constraints/constraints of
2024 relation to the potential | research intervjuer perception, experienced
affordances and question: What affordances and
constraints of an autism | are the Barnen experienced constraints”
Storbritannien diagnosis.” experiences of Tematisk analys var mellan
mothers of 8-18 ar.
autistic girls in
Cinahl relation to the

1(8)
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constraints they
perceive during
the diagnostic
jour-ney? In this
context,
‘affordances’
refers to the
beneficial
aspects that
facilitate a

smoother
diagnostic
process.”

3 | Fowler, K., & O’Connor, C. | “I just rolled up my “A key aim of | Kvalitativ design | 19 “Thematic analysis 10/10
sleeves”: Mothers’ qualitative fordldrar ( | identified six themes:
perspectives on raising | research is to 19 What’s Going On?;

2020 girls on the autism illuminate the Semistrukturerade | mammor) | Road to Acceptance;
spectrum.” contextual intervjuer Beyond the Stigma of
specificity of Autism; Autism: Like a
Irland emotion and Barnen Girl; Mothers Holding It
behaviour.* Tematisk analys | var mellan All Together; and
7 -18 ar. Mothers Roll Up Their
Cinahl Sleeves
4 | Galan-Vera, I. Z., Robles- “Experiences and “The aim of this | Kvalitativ design | 17 “Three main themes 10/10
Bello, M. A., Sarhani- coping strategies of study was to fordldrar could be identified: the
parents with children explore and (14 emotional process of the

2(8)
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Robles, A., & Valencia- diagnosed with autism | describe the Semistrukturerade | mammor | parents upon receiving
Naranjo, N. spectrum disorder in experiences of | intervjuer och 3 the diagnosis, the
early care with parents of pappor). unanticipated obstacles
emphasis on social children and coping strategies
2025 skills and family diagnosed with | Tematisk analys they use, and the role of
cultural values: A ASD in early (fenomenologisk | Barnen cultural family values
qualitative study.” care services, hermeneutik) var mellan | that maintain the family
Spanien focgsing on 2-20 4r. dynamics.”
their children’s
social skills and
Cinahl + PubMed the family’s
cultural values.
Mohamad Aun, N. S., “Quality of Life among | “this study Deskriptiv 7 “The results suggested 8/10
Zakaria, S. M., Ahmad Mothers of High aimed to kvalitativ design | fordldrar. | that mothers perceived
Badayi, A.R., Idris, I.B., Functioning Autism identify specific (7 their QoL based on
Mohd Daud, T.I., & Moud Spectrum Disorder domains of QoL mammor) | physical and emotional
Fazree, S.D. (HFASD)Adolescents” | among mothers | Semistrukturerade well-being, material
of high- djupintervjuer well-being, interpersonal
functioning Barnen relationship, and
2022 autistic var mellan | environmental well-
adolescents” Tematisk analys 12-21 ar. | being.”
Malaysia
PubMed

3 (8)
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Ranjan, R., Jain, M., Kumar, | “Exploring the path to | “the study was | Kvalitativ design | 28 “The current study 9/10
P., Sethi, G., & Singh, J. pathos “Lived aimed to depict fordldrar. | identified six themes:
experiences of parents and understand major symptom
2023 of children with autism | the lived Djupintervjuer recognition; myths,
spectrum disorder”: An | experiences of Barnen beliefs, and stigma
Indien interpretative parents of var mellan | related to children with
phenomenological children with Tolkande 2-6 Ar. ASD; help seeking
Cinahl analysis” ASD and fenomenologisk behavior; coping with
making sense of | analys challenging experiences;
it” support system;
uncertainties,
insecurities, and gleam
of hope.”
Salleh, N.S., Tang, L.Y., “An Explorative Study | “The aim of this | Kvalitativ design | 11 “Four themes were 10/10
Jayanath, S., & Lim of Affiliate Stigma, study was to foraldrar identified: the meaning
Abdullah, K. Resilience, and Quality | explore parents’ (8 of QoL, ASD and life
of Life Among Parents | experiences of Intervjuer utefter | mammor adjustment, perceived
2022 of Children with Autism | caring and formulerad mall och 3 stigma, and resilience.”
Spectrum Disorder perceptions of pappor)
Malaysia (ASD)” affiliate stigma,
resilience and .
PubMed quality of life Tematisk analys Barmen
(QoL) when var mellan
caring for a 2-12 Ar.
child with
ASD.”

4(8)
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Smith-Young, J., Chafe, R., | “I Know How to “The aim of the | Kvalitativ 15 “We conducted in-depth, | 10/10
Audas, R., & Gustafson, Advocate”: Parents’ study was to deskriptiv design | forédldrar semi-structured
D.L. Experiences in explore (14 interviews with 15
Advocating for Children advocacy in mammor | parents Qf children and
e and Youth Disgnosed | ICELTNC | Semiskiurerade | LRUPRY | O Ting n
. . upintervjuer
Kanada Wlth Au,talsm Spectrum chil(figren and P ! provinces of Atlantic
Disorder youth diagnosed »Youth” Canada. The pathway in
Cinahl + PubMed with ASD.” Tematisk analys | och parents’ advocacy
»children” | journey included: (1)
deltar, Expressing concerns; (2)
specifik Seeking help,
alder stir | assessment, and
inte. diagnosis; (3) Acquiring
services; (4) Removing
barriers; and (5)
Developing advocacy
skills.”
Tarver, J., Pearson, E., “Anxiety in autistic “This qualitative | Kvalitativ design | 17 “Using thematic 10/10
Edwards, G., Shirazi, A., individuals who speak study aimed to foraldrar analysis, 15 themes were
Potter, L., Malhi, P., & few or no words: A understand more (15 placed under three a-
Waite, J qualitative study of about parental Semistrukturerade | mammor | priori grand themes:
parental experience and | recognition and | jntervjuer och 2 parental recognition of
2021 anxiety management” management of pappor) anxiety; parental
anxiety in management of anxiety;
Storbritannien autistic and anxiety impact on

individuals who

Tematisk analys

5(8)
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Cinahl + PubMed speak few or no Barnen the autistic individual
words” var mellan | and their family. ”
7-24 ar.
10 | Whelan, S., Caulfield, N., “Parental experiences of | “this study Kvalitativ 6 fordldrar | “Findings emphasised 10/10
O'Doherty, S., Mannion, A., | raising an autistic child | aimed to deskriptiv design | (5 that parents face endless
& Leader, G. in Ireland: A qualitative | explore, in- mammor | challenges in caring for
thematic analysis.” depth, the och 1 autistic children.
2025 current Semistrukturerade | Pappa) Dealing with autism-
perceptions and | intervjuer based support services,
Irland experiences of however, is the greatest
parenting an Barnen stressor experienced by
Cinahl + PubMed autistic child in | pooei an alys | varmellan | parents.”
Ireland” 4-16 ar.
11 | Yevthushok, T., & Petronzi, | “Like something “The current Kwvalitativ design | 4 forédldrar | “The analysis identified | 10/10
D. supernatural in your study thus (3 two superordinate
house”: an interpretative | aimed to explore mammor | themes: “From
2025 phenomenological the lived Semistrukturerade | och 1 Existential Crisis to
analysis to explore the | experiences of | intervjuer pappa) Enlightenment” and
Storbritannien experiences and parents raising “Transcending
psychological children with Challenging
(Inkluderar deltagare frén challenges of parents ASD, focusing | Tolkande Barnen Experiences.”
Férenade arabemiraterna, raising children with on the emotional . var mellan | Participants initially
Storbritannien, Kanada och | gutism s i fenomenologisk o i
’ pectrum and relational analys 11-22 ar. | experienced an

USA)

disorder”

challenges they
encounter.”

emotional breakdown
following their child’s
diagnosis, marked by

6 (8)
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PubMed

grief and uncertainty.
Over time, they
transitioned from despair
to faith, cultivating
acceptance and spiritual
beliefs as essential
coping mechanisms.
They also confronted
significant emotional
challenges, including
guilt, fear of death, and
communication
struggles, ultimately
fostering resilience and
forming transcendent
relationships with their
children.”

12

Younesi, S.J., Hosseinpour,
A., Azkhosh, M., Safi, M.H.,
& Biglarian, A.

2024

Iran

Cinahl

“Understanding the
Experiences of Parents
in Raising Children
With Autism Spectrum
Disorder: A Qualitative
Study”

“This study
aimed to
describe and
deeply
understand the
experiences of
parents in caring
for children with
ASD.”

Kwvalitativ design

Semistrukturerade
djupintervjuer

Tolkande
fenomenologisk
analys

18
fordldrar
(12
mammor
och 6

pappor).

Alla
foraldrar

“Four themes were
identified: the meaning
of QoL, ASD and life
adjustment, perceived
stigma, and resilience.”

9/10
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hade
minst ett
barn under
15 ar med
autism.
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Bilaga 4 — CASP-Mall: For kvalitativ forskning

Section A Are the results valid?

1. Was there a clear statement of the [Yes No Can’t Tell
aims of the research?

CONSIDER:
e  what was the goal of the research?
o why was it thought important?

e ts relevance

2. Is a qualitative methodology Yes No Can’t Tell
appropriate?
CONSIDER:

e If'the research seeks to interpret or illuminate the actions and/or subjective
experiences of research participants

o Is qualitative research the right methodology for addressing the research
goal?

3. Was the research design Yes No Can’t Tell
appropriate to address the aims of
the research?

CONSIDER:

1(5)
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e if'the researcher has justified the research design (e.g., have they discussed
how they decided which method to use)

4. Was the recruitment strategy Yes No Can’t Tell
appropriate to the aims of the
research?
CONSIDER:

o [fthe researcher has explained how the participants were selected

o If'they explained why the participants they selected were the most
appropriate to provide access to the type of knowledge sought by the study

e [f'there are any discussions around recruitment (e.g. why some people
chose not to take part)

5. Was the data collected in a way that|Yes No Can’t Tell
addressed the research issue?

CONSIDER:

o [f'the setting for the data collection was justified

o If'itis clear how data were collected (e.g. focus group, semi-structured
interview etc.)

o [f'the researcher has justified the methods chosen
o [f'the researcher has made the methods explicit (e.g. for interview method,
is there an indication of how interviews are conducted, or did they use a

topic guide)

e [f' methods were modified during the study. If so, has the researcher
explained how and why
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o If'the form of data is clear (e.g. tape recordings, video material, notes etc.)

o [f'the researcher has discussed saturation of data

6. Has the relationship between Yes No Can’t Tell
researcher and participants been
adequately considered?

CONSIDER:

o [f'the researcher critically examined their own role, potential bias and
influence during (a) formulation of the research questions (b) data
collection, including sample recruitment and choice of location

e How the researcher responded to events during the study and whether they
considered the implications of any changes in the research design

Section B: What are the results?

7. Have ethical issues been taken into|Yes No Can’t Tell
consideration?
CONSIDER:

e If'there are sufficient details of how the research was explained to
participants for the reader to assess whether ethical standards were
maintained
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o If'the researcher has discussed issues raised by the study (e.g. issues
around informed consent or confidentiality or how they have handled the
effects of the study on the participants during and after the study)

o [fapproval has been sought from the ethics committee

8. Was the data analysis sufficiently |Yes No Can’t Tell
rigorous?
CONSIDER:

o [f'there is an in-depth description of the analysis process

o [f'thematic analysis is used. If so, is it clear how the categories/themes were
derived from the data

o Whether the researcher explains how the data presented were selected from
the original sample to demonstrate the analysis process

o If'sufficient data are presented to support the findings
e To what extent contradictory data are taken into account

o Whether the researcher critically examined their own role, potential bias
and influence during analysis and selection of data for presentation

9. Is there a clear statement of Yes No Can’t Tell
findings?
CONSIDER:

o If'the findings are explicit

o If'there is adequate discussion of the evidence both for and against the
researcher’s arguments

e [f'the researcher has discussed the credibility of their findings (e.g.
triangulation, respondent validation, more than one analyst)
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o If'the findings are discussed in relation to the original research question

Section C: Will the results help locally?

10. How valuable is the research?

Yes No Can’t Tell

CONSIDER:

be used

o [f'they identify new areas where research is necessary

o [f'the researcher discusses the contribution the study makes to existing
knowledge or understanding (e.g., do they consider the findings in relation
to current practice or policy, or relevant research-based literature

o [f'the researchers have discussed whether or how the findings can be
transferred to other populations or considered other ways the research may

APPRAISAL SUMMARY: List key points from your critical appraisal that need
to be considered when assessing the validity of the results and their usefulness in

decision-making.

Positive/Methodologically
sound

Negative/Relatively poor
methodology

'Unknowns

Critical Appraisal Skills Programme. (2024). CASP Checklist: CASP Qualitative
Studies Checklist. CASP. https://casp-uk.net/casp-tools-checklists/qualitative-

studies-checklist/
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Bilaga 5 — Resultattabell for identifierade teman och subteman

al., (2025).

Vetenskapliga | Behov av psykiskt och socialt stod Psykisk och social belastning i Utveckling stirker den

artiklar forildrarollen psykiska och sociala hélsan
Behov av stéd Behov av stod Behov av stod | Osdkerhet 6ver framtiden | Stigma, social Utveckling i Personlig
fran varden fran familj och | fran andra i och rollen som fordldrar | press och fordldrarollen | utveckling

vdnner samma isolering och inre
livssituation styrka

Cameron & X X X X X

Cooper,

(2021).

Evans et al., X X X X X X

(2024).

Fowler & X X X X X X X

O’Connor,

(2020).

Galan-Vera et | X X X X X X X
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Mohammad
Aun et al.,
(2022).

Ranjan et al.,
(2023).

Salleh et al.,
(2022).

Smith- Young
et al., (2022).

Tarver et al.,
(2021).

Whelan et al.,
(2025).

Yevtushok &
Petronzi
(2025).

Younesi et al.,
(2024).
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Bilaga 6 — Etikkommittén Sydost granskningsmall

Ja Nej

Avses vetenskaplig publicering efter studiens
genomforande, exempelvis vid konferens eller i
vetenskaplig tidskrift?

(Observera att publicering enbart i DiVA inte anses vara
vetenskaplig publicering.)

Avser studien att behandla (samla in och/eller anvinda)
kansliga personuppgifter enligt etikprovningslagen, sdsom
definierade i GDPR (se Integritetsskyddmyndighetens
hemsida)? Exempel pé sddana uppgifter &r: etniskt
ursprung, politiska asikter, religios eller filosofisk
overtygelse, medlemskap i fackférening, hélsa, sexualliv
eller sexuell laggning, samt genetiska och biometriska
uppgifter.

Innebidr undersokningen ett fysiskt ingrepp pa deltagarna
3 (dven sédant som inte avviker frin rutinerna men som &r X
ett led i studien)?

Utfors studien enligt en metod som syftar till att paverka
4 forskningspersonen fysiskt eller psykiskt, eller som X
innebadr en uppenbar risk for fysisk eller psykisk skada?

Anvinds biologiskt material som kan hérledas till en
levande eller avliden méanniska (t.ex. blodprov)?

Kan frivilligheten ifragaséttas, exempelvis om studien
inkluderar utsatta grupper sdsom barn, personer med
6 demenssjukdom eller psykisk funktionsnedséttning, eller X
personer i en uppenbar beroendestéllning till student eller
forskningsledare?

Kommer studien att behandla personuppgifter dér data kan
kopplas till fysisk person? Om ja behover anmalan till
GDPR-ansvarig goras. Lds mer om vad som rdknas som

personuppgifter.

Ar syfte och metod vil avvigda i forhallande till risk och
8 nytta, och dr den eventuella risken anpassad till studiens
niva?

9 I den skriftliga informationen beskrivs projektet sa att
deltagarna forstar dess syfte och uppliagg (inklusive vad
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som krivs av den enskilde, t.ex. antal besok, projektlingd
etc.) och pa sa sitt att alla detaljer som kan péaverka beslut
om medverkan klart framgar. (For studier med deltagare
under 15 ar krivs vardnadshavares godkénnande — bagge
vardnadshavarna vid gemensam vardnad).

Framgar det tydligt i forskningspersonsinformationen att
deltagandet ar frivilligt och kan avbrytas nar som helst

10 | utan att uppge skil och utan att detta paverkar
forskningspersonen (t.ex. betyg, behandling, relation med
forskningshuvudman)?

Finns det tillridckliga resurser for att genomfora projektet?

11

Etikkommittén Sydost. (u.a.). Etisk egengranskning och ansékningsblankett.
https://Inu.se/mot-linneuniversitetet/samarbeta-med-oss/Projekt-och-

natverk/etikkommitten-sydost/
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