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Sammanfattning

e Foréldramedverkan &r en sjalvklar del i alla program for barn med autism. Det géller
oavsett vilken teoretisk grund programmet vilar pa. Foraldrars delaktighet ar bade
ideologiskt och empiriskt grundad.

e Foréldramedverkan kan innebéra olika saker. Som samarbetspartners medverkar foréldrar
i planering samt far information och rad om hur man kan interagera med barnet. Det &r en
sjalvklar del i alla program. I en del program medverkar ocksa foraldrar som barnets
tranare. Ofta ansvarar da foraldrarna for en mindre del &n de professionella tranarna.
Nagra program bygger i huvudsak pa att foraldrar och personal i forskola/skola dr de som
tranar barnet under handledning av specialister.

e | program som bygger pa beteendeterapeutiska principer ar ofta foraldramedverkan i den
direkta traningen en viktig del. Aven TEACCH- programmet betonar starkt
foraldramedverkan.

e Motiv fOr att engagera foréldrar i traning &r att de kan underl&tta generalisering av sitt
barns inlarda fardigheter till olika miljoer/situationer. Ett annat viktigt skal ar att
mojliggora hog intensitet och kontinuitet i programmet.

e Foréldrar och 6vrig familj upplever ofta en hog grad av stress nar ett barn i familjen har
autism.

Forskningen vad galler féraldramedverkan har fokuserat dels pa effekten av traning utford av
foraldrar, d v s om barnet gor framsteg, och dels pa hur foraldrarna sjalva paverkas av
tranarrollen. De béasta studierna finns an sa lange 6ver hur foraldrar fungerar i rollen som
tranare for sitt barn. Det finns farre bra studier av hur familjen paverkas av att uppfostra och
leva med ett barn med autism. Relevanta jamforelser med ”vanliga” familjer och med familjer
med barn som har andra funktionshinder gors séllan. Inte heller har man tillréckligt beaktat
sociala och kulturella faktorers inverkan.

Man kan dra preliminéra och allménna slutsatser av aktuell forskning:
e Det ar klart visat att foraldrar kan lara sig att tillampa férandringsstrategier.

e Det handlar om strategier for att lara barnet specifika formagor och att bemaéta olampligt
beteende samt l&ra barnet att leka och fungera socialt.

e Det finns studier som tyder pa att man bor lara foraldrar generella analys- och
inlarningsprinciper for hur man kan lara ut nya fardigheter eller handskas med
problembeteenden i stéllet for att 1ara dem bemota specifika beteenden. Nar foraldrar 1ar
sig generella principer kan de béttre dverfora denna kunskap aven till nya problem.

o Att fordldrar har lart sig metoder att bemota barnets beteende kan reducera stress och tka
den psykiska halsan hos foraldrarna sjalva.

e Det behovs mer forskning om specifika effekter av att anvénda foraldrar som tranare.

e Det behdvs ocksa mer forskning om hur man bér utforma utbildningsprogram for
foraldrar.

Foraldrars olika roller
| alla program och upplagg for barn med autism har foréldrar flera viktiga roller som bland

annat samarbetspartners och tranare. Men foraldrar har ocksa behov av eget stod (National
Research Council, 2001; Wolery & Garfinkle, 2002).
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Foraldrar engageras alltid i planeringen av insatser for sitt barns traning. Malet &r att gora
foraldrar delaktiga i barnets habilitering. Att gora foréldrar delaktiga i planering av insatser
for barnet och familjen i 6vrigt har vuxit fram som ett viktigt mal i sig inom familjecentrerad
habilitering (Mahoney et al., 1990). Foraldrars viktiga roll som samarbetspartners betonas
redan tidigt i alla typer av behandlingsprogram saval i beteendeterapeutiska som i TEACCH-
programmet (Lovaas, 1973; Schopler & Reichler, 1971). For att kunna vara delaktiga behdver
foraldrar fa information och utbildning om funktionshindret autism och om de olika alternativ
till insatser och upplagg som finns. De behdéver ocksa information och rad om vilket stod och
vilken hjalp som finns att fa (National Research Council, 2001).

Manga program ger dven foraldrarna en roll i sjalva traningen av sitt barn. Malet ar att
effektivisera traningen och 6ka mojligheten till generalisering av fardigheter som barnet lar
sig. Ett barn med autism anvander sig oftast inte spontant av fardigheter det lart i en situation
nér det befinner sig i en liknande situation i en annan miljo eller med andra personer. D&rfor
blir det speciellt viktigt att alla personer som finns runt barnet kan trana barnet pa samma satt
och hjalpa det att 6verfora fardigheter fran hem till skola och tvartom. Ett annat viktigt skal ar
att foraldrarna tillbringar mycket tid tillsammans med barnet och att mangden traning darfor
kan Oka vasentligt (Lovaas et al., 1973; Schopler & Reichler, 1971; Dawson & Osterling,
1997).

Allt fler program utvecklar det psykosociala foraldrastodet. Malet ar att 6ka familjens
valbefinnande och l&ra foraldrar att hantera sin egen stress. FOr kunna utvérdera det
psykosociala stoédet har man borjat utveckla mera systematiska metoder for att kartlagga
familjen behov. Dunlap och Fox (1999) foreslar kartlaggning av behov inom féljande
omraden: behov av information om funktionshindret, behov av stod att soka hjélp, behov av
utbildning for att kunna interagera med barnet eller av annat emotionellt och/eller praktiskt
stod sasom samordnande kontaktperson. Bailey och medarbetare (1998) liksom Wolery och
Garfinkle (2002) foreslar utvarderingsmatt som upplevd coping, stress och néjdhet vid
utvardering av insatser riktade mot familjen.

Foraldrar som tranare

Malet med att involvera foraldrar direkt i traningen av sitt barn ar att 6ka effektiviteten i
inlarningen genom att ge foraldrarna redskap att interagera med sitt barn pa ett konstruktivt
satt. Om generalisering av fardigheter ska bli mojlig fran en traningssituation till hemmet
behover foraldrarna kunna trana och bemota barnet pa samma satt som den som forst lar
barnet en ny fardighet. Detsamma géller for att det ska vara mojligt att uppratthalla/behalla en
forvarvad fardighet. Det handlar ocksa om att kunna ge barnet maximalt antal timmar traning.
Dérfor blir foraldrarna, som ju tillbringar mycket tid tillsammans med barnet, sérskilt viktiga
for att uppna generalisering och hog intensitet. Det ar vanligt att foraldrar deltar i traningen i
olika typer av program (Dawson & Osterling, 1997; Handleman & Harris, 2000; National
Research Council, 2001; Brookman-Frazee et al., 2006).

Inriktningen i foraldratraning ar att lara foraldrarna att trana specifika formagor, att bemota
barnets beteende samt att lara sitt barn att leka och fungera socialt (Mahoney et al., 1999).
Antal timmar som foraldrar tranar tas ofta med som ett utmarkande drag vid beskrivning av
olika program (National Research Council, 2001; Ludwig & Harstall, 2001; Kasari, 2002).
Antalet timmar varierar och har i regel varit relativt begrénsat. Upp till tio timmar per vecka i
en-till-en traning férekommer men ofta mats inte antalet timmar. Foraldrars del i trdningen av
barnet géller ofta vardagsaktiviteter och hantering av problembeteende. Flera studier bygger
helt pa traning av foraldrar som bara handleds av specialister (Sheinkopf & Siegel, 1998).
Tidiga studier av interventioner, vilka huvudsakligen ar baserade pa att foraldrar tranar sina
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barn, har varit relativt begransade i omfattning d v s bara pagatt under nagra manader (Jocelyn
et al., 1998; Kaiser et al., 1998; Ozonoff & Cathcart, 1998; Shields, 2001).

Smith och medarbetare (2002b) och Sallows & Graupner (2005) redovisar resultat efter tva
respektive fyra ars behandling med foraldrar som tranare.

Utbildningsprogram for foraldrar

For att foraldrar ska kunna fungera i tranarrollen behévs bade initial utbildning och
handledning over tid. Hur utbildningen sker varierar mycket. | Handleman och Harris (2000)
och Educating Children with Autism (National Research Council, 2001) ges utférliga
beskrivningar av flera olika program. En viktig faktor for att garantera inlarning av viktiga
principer i programmet ar en skriven manual (Gresham & MacMillan, 1997). Utbildningen
omfattar ofta féreldsningar om autism och grundl&dggande inlarningsprinciper liksom work-
shops om hur inlarningsprinciperna tillampas pa olika problem. Handledning sker vid
hembesok for att underlatta tillampning hemma. Stodgrupper for foréldrar anvénds for
diskussion om problemlésning och som del i att skapa motivation hos féraldrar (Dawson &
Osterling, 1997; National Research Council, 2001). Beteendeinriktade forskare anser att
utbildningen for att vara effektiv kraver direkt fardighetstraning (modellering) med terapeuten
som forebild i inlarningssituationen med barnet. | en randomiserad studie av Tonge och
medarbetare (2006) ges visst stod for detta. Man vet dock &n sa lange dock allt for litet om
effektiva satt att utbilda foraldrar.

Hur blir resultatet nar foraldrar tréanar sina barn?

Det finns ett relativt stort antal studier som visar att foraldrar fungerar mycket bra i
tranarrollen. Dawson och Osterling summerar (1997) liksom National Research Council
(2001) samt Diggle och medarbetare (2004) i sina 6versikter studier av effekter av
foraldratraning.

De omraden som varit aktuella for intervention har enligt Diggle och medarbetare (2004)
varit: hantera beteendeproblem (Howlin, 1987); forbattra foraldra-barninteraktion (Dawson &
Osterling, 1997; Koegel et al., 1996; Symon, 2005); underlatta kommunikation (Prizant et al.,
1997; Kaiser et al., 1998; McConachie et al., 2005) och tillampa beteendeanalys (Smith et al.,
2000a). Det finns studier som tyder pa att foraldrar lar sig generalisera béttre om de
undervisas om generella inlarningsprinciper och inte bara att beméta specifika problem
(Moes, 1995; Smith & Magyar, 2003).

Diggle och medarbetare (2004) ger en systematisk Gversikt av referenser Gver studier av
foraldratraning. De tva studier som jamfor randomiserade grupper &r Jocelyn och medarbetare
(1998) samt Smith och medarbetare (2000b). Jocelyn och medarbetare utbildar saval foraldrar
som forskolepersonal och later dem trana barnen under handledning av specialister. De jamfor
denna grupp av barn med en kontrollgrupp som enbart far undervisning i vanlig forskola. Den
grupp som far speciell traning forbattras mera vad galler spraklig formaga an den grupp som
far vanlig forskola. Den relativa betydelsen av foraldrars respektive forskolepersonals insatser
utvarderas inte i denna studie. Weiss (1999) utvérderar Rutgers autismprogram dar foraldrar
ingar som tranare i ett team av tranare. Foraldrarnas insats utvarderas inte separat men de
bedéms fungera lika bra som de professionella tranarna. Smith och medarbetare (2000b)
jamfor effekten nar foraldrar respektive professionella tranar barnet. Professionella nar ett
nagot battre resultat vad galler utveckling av den intellektuella formagan medan foraldrar
tenderar att na battre resultat vad galler stérande beteende och adaptiva formagor. Sallows &
Graupner (2005) gor aven jamforelser av foraldrars respektive professionellas effektivitet som
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tranare. De fann att resultatet - vad gallde kognitiv, spraklig, adaptiv och social formaga samt
forskole-/skoluppgifter - efter fyra ars traningen var likvardigt for foraldrar och
professionella.

I Educating Children with Autism (National Research Council, 2001) liksom Diggle och
medarbetare (2004) menar man att fordelarna med forédldramedverkan ar sjalvklara darfor att
foraldrar kan ge barnen daglig traning och for att de kan underlatta generalisering av
fardigheter till olika vardagssituationer.

Hur paverkas foraldrarna av tranarrollen?

Foraldrars roller i tidig intervention debatteras livligt i Dunst (1999), Mahoney et al., (1999)
och McCollum (1999).

Man har diskuterat huruvida rollen som tranare av det egna barnet leder till 6kad eller
minskad stress for foraldrarna men det finns fa studier gjorda av detta. Studier av hur foraldrar
paverkas av att ta rollen som tranare finns summerade i Hastings och Johnson (2001) och
Diggle et al., (2004). Flertalet studier tyder pa att foraldrar som deltar aktivt i traningen av sitt
barn upplever mindre stress (Bristol et al., 1993; Birnbauer & Leach, 1993; Koegel et al.,
1996; Jocelyn et al., 1998). Hastings och Johnson (2001) har sjélva gjort en studie i England
av 141 familjer som i hemmet tilldmpar beteendeterapeutisk intensivtraning. De fann inte
nagon hogre grad av stress hos dessa foraldrar som deltog i sitt barns traning jamfort med tva
samples fran deras tidigare studier. De faktorer - i Hastings och Johnsons undersokning - som
hade samband med mindre upplevd stress var upplevelse av kontroll, foraldrars tilltro till
programmet, tillgang till informellt socialt stod liksom professionellt stod. Jocelyn och
medarbetare (1998) fann att mammor som utbildades och deltog i tréningen hade mera
kunskap om autism, tenderade att uppleva 6kad kontroll och mindre stress. Foréldrarna i
dessa familjer var mera ngjda med programmet &n kontrollgruppen som bara fick vanlig
forskoletraning. Smith och medarbetare (2000b) fann att kdnslan av stress minskade hos
foraldrar vars barn fick traning, saval nar foraldrarna sjalva deltog i traningen, som nar barnet
fick traning av professionella. Aven Tonge och medarbetar (2006) fann att foraldrars psykiska
halsa och valbefinnande forbattrade. De jamforde tre grupper: en kontrollgrupp och tva
utbildningsprogram for foraldrar som é&r lika i alla avseenden vad géller innehall och
omfattning men skiljer sig vad galler metod. | det ena Iag fokus pa traning av fardigheter,
hemuppgifter och feedback och i det andra anvandes diskussioner och radgivning. Vid
uppfoljning efter 6 manader ha foraldrar som foljt bada utbildningsprogrammen béttre psykisk
hélsa an kontrollgruppen och den grupp som fatt fardighetsinriktad traning nagot battre
resultat &n jamforelsegruppen. Deras barn deltog i samma behandlingsprogram.

Psykosocialt stod till familjen

Foraldrar som har barn med autism far manga roller och det &r inte utan pafrestningar for
foraldrarna (Gallagher, 1992). Mal med insatser som ar riktade direkt mot foraldrar och familj
I Ovrigt ar att minska stress och 6ka vélbefinnande.

Foraldrar till barn med autism upplever en hogre grad av stress an foraldrar som har barn med
andra funktionshinder. Det visar ett stort antal studier summerade av Koegel och medarbetare
(1992, 1996). Man har funnit att htg grad av autistiska symtom hos barnet 6kar stressen hos
familjen. Detta galler generellt oavsett foraldrars utbildning, socioekonomiska forhallanden
0SV.

Inom alla program for barn med autism utgor olika former av psykosocialt stéd en del
eftersom man funnit att sadant stod kan reducera stress hos foraldrar och har betydelse for
bemastrande av livssituationen dver tid (Albanese et al.,1995). Enligt Albanese &r teorierna
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bakom sociala stodgrupper att de har en skyddande effekt genom att bidra till gemenskap,
empowerment och coping. Sociala stédgrupper kan bidra till att skapa gemenskap mellan
foraldrar och darigenom minska kéanslan av att vara ensam i situationen. De kan ocksa bidra
till att beframja “empowerment”, alltsd en okad kénsla av makt och kontroll. Aven
copingférmagan - att kunna bemastra olika situationer - antas bli beframjad genom en rad
processer — information, social forstarkning, attitydpaverkan och andra beteendeprocesser.

Bristol och medarbetare (1993) liksom Koegel och medarbetare (1996) har studerat hur
upplevd coping kan reducera depression och stress hos forédldrar. Ett flertal studier visar att
tillgang till framfor allt informellt socialt stod kan reducera stress hos foraldrar (Hasting &
Johnson, 2001). Genom att starta sociala stddgrupper och ge stéd vid byggande av nétverk
kan professionella hjélpa till att 6ka foréaldrars sociala skyddsnét (Dunst,1999; Jocelyn et al.,
1998).

Aven syskons behov av kunskap om autism har studerats i nagra fa studier (Glasberg, 2000).
Hur syskonrelationer paverkas av funktionshinder som autism har studerats av Kamisky och
Dewey (2001) och Hastings (2003). Lobato och Kao (2002) fann att syskon som deltog i en
psykopedagogisk gruppintervention fick 6kad kunskap om funktionshinder och forbattrad
syskonrelation enligt saval syskon som foraldrar.

Slutsatser och rekommendationer

Alla mangsidiga program for barn med autism innehaller foraldramedverkan som en viktig
komponent. | de flesta program oavsett teoretisk inriktning &r foréldrar direkt involverade i
sjalva traningen. En rad studier har Kklart visat att foraldrar kan lara sig att tillampa
forandringsstrategier. Det handlar om strategier for att lara barnet specifika formagor och att
bemota olampligt beteende samt att lara barnet leka och fungera socialt.

Det finns studier som tyder pa att man bor lara foraldrar generella inlarningsprinciper om
effektiv interaktion med barn med autism i stéllet for att 1ara dem bemota specifika beteenden.
Nér foréldrar lar sig generella principer kan de battre éverfora denna kunskap éven till nya
problem och nya situationer.

Den oro som ibland framkommer i debatten om att foraldrar skulle paverkas negativt av att
vara med att tréna sitt barn far litet stod i gjorda studier. | dversikterna 6ver studier av
foraldramedverkan i tréaning dras slutsatsen att upplevelsen av stress minskar hos foréldrar
som lart sig strategier att styra sitt barns beteende.

For att kunna vara delaktiga i planering
behover foraldrar

o fa kunskap om autism och narliggande stérningar
e fainformation om program for traning av barnet och om andra habiliteringsinsatser

e mojlighet att ha en aktiv roll vid planering av insatser

For att kunna paverka inriktningen i barnets individuella program
behover foraldrar

e ges majlighet att satta mal for sitt barns traning och undervisning

o fa fortlopande information, garna skriftlig, om barnets utveckling/framsteg
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For att kunna delta aktivt i traningen av barnet
behover foraldrar

o fa mojlighet att lara sig generella principer for hur man kan lara barnet fardigheter och
bemota problembeteende

o fa upprepad/kontinuerlig handledning for att lara sig att tillampa dessa generella principer
pa nya problem och i nya situationer

For att mé bra och reducera stress
behover foraldrar

e tillgang till psykosocialt stod

e mojlighet att delta i sociala stodgrupper/samtalsgrupper; sadana grupper kan bidra till att
minska stress och depression.

¢ information om socialt stod och réttigheter som kan underlétta hela familjens fungerande

e samordning av insatser sa att bade foraldrars och barns behov kan tillgodoses

behover ocksa syskon och andra narstaende

e ha mojlighet till delaktighet, kunskap och eget stod.
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