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Bakgrund: Barn med autism har unika behov, inte minst i kontakten med hélso-
och sjukvarden. Vid dessa virdmoten utgdr barnets fordldrar vanligen en viktig
resurs dé de ofta har en central roll i barnets omsorg och stdd. Syfte: Syftet var
darfor att sammanstilla forskning som belyser fordldrars erfarenheter av hilso-
och sjukvarden nér de soker vérd for sitt barn med autism. Metod: En systematisk
litteraturoversikt med kvalitativ ansats genomfordes enligt riktlinjer fran Statens
beredning for medicinsk och social utvirdering (SBU) med databassdkningar i
CINAHL, PubMed och PsycINFO utifrén strukturerade sokblock. Totalt
inkluderades tolv vetenskapliga primérstudier som svarade mot
litteraturdversiktens syfte och inklusionskriterier samt screenats 1 flera steg.
Studierna granskades utifrdn SBU:s granskningsmall for kvalitativa studier och
analyserades utifran tematisk syntes. Dess tillforlitlighet bedomdes utifran
GRADE-CERQual. Resultat: Syntesen av de tolv studierna resulterade i tre
analytiska teman: En strukturell brist i anpassningen mellan vdrden och barn med
autism, Fordldern som en central men underutnyttjad resurs i varden och
Vdrdmoten som en kiilla till langsiktig stress, misstro och vardundvikande.
Slutsats: Fordldrars erfarenheter av hilso- och sjukvarden nér de soker vérd for
sitt barn med autism beskrivs vara kantade av bristande kompetens, strukturella
brister och exkludering av fordldrar vilket i sin tur paverkar den totala upplevelsen
av hélso- och sjukvarden. Det finns siledes utrymme for forbattringar inom dessa
omréden sa att bade vardupplevelsen och virdens formaga att méta behoven hos
barn med autism och deras fordldrar stérks.

Nyckelord: Autismspektrumtillstand, Barn, Erfarenheter, Fordldrar, Hélso- och
sjukvérd.



A COMPILATION OF PARENTS?
EXPERIENCES OF HEALTHCARE
SERVICES WHEN SEEKING
CARE FOR THEIR CHILD WITH

AUTISM
A SYSTEMATIC LITERATURE REVIEW

HANNA NORSTEDT
ANNA WREDBERG

Norstedt, H. & Wredberg, A. A compilation of parents' experiences of healthcare
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Background: Children with autism have unique needs, not least in their contact
with healthcare services. During these healthcare encounters, the child's parents
usually constitute an important resource, as they often play a central role in the
child's care and support. 4im.: The aim was therefore to synthesize research that
highlights parents' experiences of healthcare services when seeking care for their
child with autism. Method: A systematic literature review with a qualitative
approach was conducted in accordance with guidelines from the Swedish Agency
for Health Technology Assessment and Assessment of Social Services (SBU),
using database searches in CINAHL, PubMed, and PsycINFO based on structured
search blocks. A total of twelve scientific primary studies were included, which
answered to the aim and inclusion criteria of the literature review and had been
screened in multiple stages. The studies were appraised using SBU’s quality
assessment tool for qualitative studies and analyzed using thematic synthesis.
Their confidence was assessed using GRADE-CERQual. Results: The synthesis
of the twelve studies resulted in three analytical themes: A structural lack of
adaptation between healthcare and children with autism, The parent as a central
but underutilized resource in healthcare, and Healthcare encounters as a source
of long-term stress, mistrust, and healthcare avoidance. Conclusion: Parents'
experiences of healthcare services when seeking care for their child with autism
are described as being fraught with a lack of competence, structural deficiencies,
and the exclusion of parents, which in turn affects the overall experience of
healthcare. Consequently, there is room for improvement within these areas to
strengthen both the healthcare experience and the ability of healthcare services to
meet the needs of children with autism and their parents.

Keywords: Autism spectrum disorder, Children, Experiences, Healthcare, Parents.
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BAKGRUND

Forskning visar att barn med autism har unika behov i vardsituationer och att
individuell och anpassad vérd dr nodvandig och sérskilt i samband med
medicinska procedurer (Bevan m.fl. 2023). Barnets forédldrar dr vanligtvis centrum
1 barnets stod- och omsorgsnétverk och ansvarar for dess dagliga omsorg,
samordning av insatser och kontakt med olika samhaills- och vérdinstanser, utover
det som normalt ingar i ett fordldraskap (a.a.). Saledes ér fordldrarnas nérvaro,
kunskap och medverkan viktiga faktorer for en fungerande hilso- och sjukvard for
barn med autism (Bevan m.fl. 2023, Mahoney m.fl. 2021). Hélso- och

sjukvédrdens samarbete med fordldrarna beskrivs dven som avgorande for virden
av barn med autism (Pettersson m.fl. 2023). Intressant vore darfor att
sammanstélla fordldrars upplevelser av hélso- och sjukvéirden nir de soker vard
for sitt barn med autism.

Autism hos barn: definition och prevalens

Autism betraktas idag som ett vixande globalt folkhilsoproblem med 6kande
prevalens, vilket medfor ett 6kat behov av anpassad hilso- och sjukvard for denna
patientgrupp (Shahabuddin m.fl. 2025). Den rapporterade prevalensen av autism
varierar globalt vilket delvis kan relateras till skillnader i diagnostiska kriterier,
medvetenhet och tillgéng till hidlso- och sjukvérd (Zeidan m.fl. 2022).
Internationellt uppskattades prevalensen av autism 2021 till cirka en av 127
personer (World Health Organization [WHO] 2025). Nationellt har 1-2% av alla
barn och vuxna autism (Socialstyrelsen 2026). Okningen #r successiv och senare
fodelsekohorter uppvisar en brantare 6kning vilket kan tyda pa att andelen fall
kommer fortsétta 6ka (Socialstyrelsen 2024). Autism é&r ett
neuroutvecklingsrelaterat tillstdnd som debuterar i barndomen och kénnetecknas
av varaktiga svarigheter 1 social kommunikation och samspel samt begrénsade och
repetitiva beteendemonster (Hus & Segal 2021). Autismspektrumtillstand (AST)
(hddanefter autism) &r ett samlingsbegrepp for neuroutvecklingsrelaterade
tillstand som kénnetecknas av gemensamma kérnsymtom sdsom autism och
Aspergers syndrom. Begreppet spektrum anvénds for att beskriva den stora
variation som finns i funktionsniva, symtombild och stédbehov hos barn med
dessa tillstdnd (a.a.). Den varierande funktionsnivan och symtombilden kan ses
som individuella forutsittningar for samspel med barnets omgivande mikrosystem
ur ett bioekologiskt perspektiv (Bronfenbrenner 1979). Utveckling hos barnet ses
da som resultat av detta samspel (a.a.).

Samsjuklighet med autism &r vanligt forekommande (Socialstyrelsen 2024). Detta
stods dven av internationell forskning som visar att barn med autism i storre
utstrackning 4n den 6vriga populationen har olika typer av samsjuklighet (Al-
Beltagi 2021, Hirvikoski m.fl. 2016, Micai m.fl. 2023). Samsjukligheten &r ofta
omfattande och kan inkludera béde psykiska och somatiska symtom av
psykiatriska tillstdnd, somnstorningar, dtproblematik, magtarmproblem samt
metabola, immunologiska, neurologiska och allergiska tillstind (Al-Beltagi 2021,
Hirvikoski m.fl. 2016, Micai m.fl. 2023). Vid samsjuklighet 6kar den totala
symtombelastningen jdmfort med vid enskilda diagnoser och belastningen
forstiarks for varje tillkommande tillstdnd (Al-Beltagi 2021). Samtidig medicinsk
sjukdom kan ocksé forstarka autismdiagnosens symtom och leda till mer uttalade
beteendeproblem och forsdmrade forutséttningar for barnets utveckling och
ldrande (a.a.). Aven nationella data visar att samsjuklighet 4r vanligt
forekommande, dir tillstdind som ADHD, depression, angestsyndrom &r
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Overrepresenterade hos barn med autism (Socialstyrelsen 2024). Autism 6kar dven
risken for sjdlvskada, med eller utan suicidavsikt (a.a.).

Att vara foralder till barn med autism

Utifréan ett bioekologiskt perspektiv utgor fordldrarna en central del 1 barnets
mikrosystem (Bronfenbrenner 1979; Cuvo & Vallelunga 2007). Forskning visar
att foréldrar till barn med autism ofta upplever ldagre livskvalitet vilket dr néra
kopplat till barnets symtombild och funktionsniva (Musetti m.fl. 2024). Mer
uttalade autistiska symtom och beteendeproblem samvarierar med sidmre
livskvalitet hos fordldrarna. De drabbas ocksa i hogre utstrackning av psykisk
ohélsa med eller utan forhojda nivaer av stress, angest och depression (Mo m.fl.
2024; Ludlow m.fl. 2012). Stressnivéerna kan bli sérskilt patagliga nér
tillgdngliga resurser och stodinsatser inte motsvarar barnets behov (Ludlow m.fl.
2012). Den hogre graden av psykisk ohélsa hos fordldrarna kan forstas i relation
till utmaningar 1 de proximala processerna, det vill sdga de dagliga 6msesidiga
interaktionerna mellan barnet och dess nirmsta omgivning, dér fordldrarna utgor
en central del (Tong & Shidong An 2024).

Att varda barn med autism

Sjukhusvistelser och vardmdten kan vara sérskilt pafrestande for barn med autism
pa grund av kommunikationssvarigheter, svarigheter att hantera fordndringar samt
sensorisk Overkianslighet vilket kan pdverka barnets trygghet i vardsituationer och
yttra sig 1 utdtagerande beteende som uttryck for stress, frustration och smirta
(Davico m.fl. 2023; Muskat m.fl. 2015; Mahoney m.fl. 2021). Dessa utmaningar
kan pdverka bdde barnet, vardkvaliteten och vardpersonalens arbetsmiljé. Barnets
uttryck for smérta och kroppsliga symtom kan ocksa skilja sig at fran jimnariga
utan autism (Johnson m.fl. 2023). Det géller bade verbala och ickeverbala uttryck
vilket understryker behovet av holistisk smartbedomning och att barnets angest
bemots bade fore och under medicinska procedurer. Enligt hilso- och
sjukvardslagen (2017:30) ska varden ges pa lika villkor for hela befolkningen och
anpassas efter patientens individuella behov, vilket ar sérskilt relevant i motet med
barn med autism. Forskning visar dock att vardpersonal har begransade
forutséttningar att mota dessa behov bland annat pa grund av bristande utbildning,
otillrackligt anpassade vardmiljoer och langa véntetider (Mahoney m.fl. 2021). Pa
organisatorisk niva har bristande tillgang till anpassad och samordnad hilso- och
sjukvard visat sig bidra till ojimlik vérd och sdmre hilsa for barn med autism pa
bade kort och lng sikt (Babalola m.fl. 2024; Zeidan m.fl. 2022; Hirvikoski m.fl.
2016). Okad kunskap, bittre miljdanpassning och ett bittre samarbete med
fordldrar framhalls som avgorande for att kunna ge trygg och fungerande
individanpassad vard till barn med autism (a.a.).

Utifran Bronfenbrenner (1979) kan den bristande kunskapen och resurserna hos
vardpersonalen ses som faktorer pd exosystemniva medan dvergripande
samhdlleliga normer, viarderingar och lagar som péaverkar hur vird ges och
organiseras ingdr i makrosystemet (Cuvo & Vallelunga 2007). Ett exempel pé en
séddan lag ar Forenta nationernas konvention om barns réttigheter (2018:1197)
som understryker alla barns ritt till basta mojliga hilsa och tillgéng till hédlso- och
sjukvérd och artikel 2 som sédger att ingen diskriminering pa grund av
funktionsnedséttning far forekomma. Detta tydliggér det ansvar som finns pa
samhdllsniva att sékerstélla en jamlik och anpassad vérd for barn med autism.
Darav utgor fordldrars kunskap om barnets behov en viktig forutséttning for att
underldtta anpassningar 1 varden och ge en trygg individanpassad vard (Pettersson



m.fl. 2023). Samtidigt kan skillnader 1 forvantningar, samt bristande
kommunikation mellan vardpersonal och forédldrar, forsvara genomforandet av
vardinsatser och paverka vardmétet negativt (a.a.). Ur ett bioekologiskt perspektiv
kan samarbetet mellan fordldrarna och vardpersonalen ses som ett viktigt
mesosystem (Bronfenbrenner 1979; Cuvo & Vallelunga 2007). Ett mesosystem ar
samspelet mellan tva mikrosystem i barnets liv (a.a.). Tydlig kommunikation,
dokumentation av barnets behov och ett lyhort samarbete mellan vardpersonal och
fordldrar beskrivs darfor som centrala faktorer for att varden ska kunna anpassas
och fungera vél for barn med autism (Muskat m.fl. 2016).

Inom forskning om autism betonas sarskilt vikten av att beakta samspelet mellan
individen och dess omgivande milj6, da detta har betydelse for barns utveckling
och funktion (Cuvo & Vallelunga 2007; Bolte m.fl. 2024). Mot denna bakgrund
kan Bronfenbrenners ekologiska systemteori anvéndas for att forsta vardmotet
som en komplex vév av interaktioner dir bade barnets individuella forutséttningar
och omgivande strukturer paverkar situationen (Bronfenbrenner 1979). Teorin
erbjuder ddrmed ett ramverk for att analysera samspelet mellan vardpersonalen
och forildrar (Eriksson m.fl. 2018) samt anvindas for att belysa de faktorer som
paverkar vardmétet for foraldrar till barn med autism.

Problemformulering

Barn med autism har ofta ett 6kat och mer komplext vardbehov jamfort med sina
jdmndriga, bland annat till f61jd av samsjuklighet och varierande funktionsnivaer.
Detta leder inte sillan till frekventa och méngfacetterade kontakter med héalso-
och sjukvarden (Al-Beltagi 2021; Hirvikoski m.fl. 2016; Micai m.fl. 2023). I
dessa sammanhang intar fordldrar en central roll som barnets foretradare. De
fungerar inte bara som beslutsstdd utan d&ven som en avgdrande kunskapskélla
géllande barnets individuella behov, kommunikationssitt och fungerande
strategier, vilka vardpersonal ofta forlitar sig pa i det praktiska vérdarbetet
(Mahoney m.fl. 2021; Pettersson m.fl. 2023). Samtidigt visar tidigare forskning
att hilso- och sjukvarden inte alltid &r tillrackligt anpassad for barn med autism
och deras familjer. Organisatoriska begransningar, brister i kommunikation samt
otillrdckliga individuella anpassningar kan leda till negativa varderfarenheter och
paverka bade vardens kvalitet och utfall (Mahoney m.fl. 2021; Muskat m.fl.
2016). Detta kan innebira att forédldrar inte bara fungerar som stdd, utan ocksa kan
behova ta ett utokat ansvar for att kompensera for brister i vardsystemet.

Sammantaget visar forskningen att fordldrar till barn med autism spelar en
avgorande roll 1 motet med hélso- och sjukvérden, bdde som foretradare och som
aktiv part i varden. Trots detta saknas en systematisk sammanstillning som
specifikt belyser hur fordldrar upplever dessa vardkontakter nér de soker vérd for
sitt barn med autism. En sddan kunskap dr central for att utveckla mer
personcentrerade och anpassade vardinsatser som béttre moter bade barnens och
familjernas behov.

Syfte

Syftet med denna systematiska litteraturdversikt dr att ssmmanstilla forskning
som belyser forédldrars erfarenheter av hélso- och sjukvarden nér de soker vard for
sitt barn med autism.



METOD

Studien genomfordes som en systematisk litteraturoversikt med syntes av
kvalitativa studier i enlighet med Statens beredning for medicinsk och social
utvdrdering [SBU] rekommendation. Metoden syftar till att pa ett strukturerat och
transparent sitt sammanstélla befintlig forskning for att besvara en avgransad
fragestdllning (SBU 2024; Polit & Beck 2021). For att uppna ett tillforlitligt
resultat f6ljs bestimda principer for att forhindra att slumpen, systematiska fel
eller subjektiva véirderingar paverkar slutsatserna som dras (SBU 2024).
Arbetsprocessen foljde SBU:s rekommenderade steg: avgriansning av
fragestillning, systematisk litteratursokning, relevansbeddmning,
kvalitetsbedomning, dataextraktion, sammanvigning av resultatet, beddomning av
tillforlitligheten i det sammanvégda resultatet och sammanvigda slutsatser (a.a.).

Avgransningar

Enligt SBU (2024) bor avgriansningar fastslas for att sdkerstilla transparens och
tydliggora vilka studier som inkluderas i en systematisk litteraturdversikt.
Avgriansningar kan exempelvis fokusera sammanhang, studiedesign, sprak,
publikationsformat och deltagarantal (a.a.). Urvalskriterier anvdndes darfor for att
avgrinsa relevant forskning och sékerstilla att den systematiska
litteraturoversikten besvarar studiens syfte pa ett tillforlitligt sitt. De
forutbestdmda inklusionskriterierna géllande denna systematiska litteraturdversikt
omfattade vetenskapliga primérstudier med kvalitativ design, publicerade i peer
reviewed tidskrifter och forfattade pa svenska eller engelska. Studierna skulle
belysa foréldrars erfarenheter av hilso- och sjukvarden nér de soker vérd for sitt
barn (0—18 &r) med diagnostiserad autism. Studier fran bdde 6ppenvérd och
slutenvérd inkluderades. Inga avgriansningar genomfordes relaterat till
deltagarantal. De forutbestimda exklusionskriterierna omfattade studier som
behandlade erfarenheter fran andra verksamheter &n hélso- och sjukvard och
studier dér fordldrar med egen autismdiagnos utgjorde huvudfokus.

SBU (2024) rekommenderar anvindning av en formatmall for att strukturera
syftet. I den systematiska litteraturoversikten anvdnds darfor SPICE (setting,
perspective/population, intervention, comparison och evaluation) som beskrivs av
SBU (2024) som lamplig for att belysa kvalitativa erfarenheter. Se Tabell 1 for
redovisande av struktur.

Tabell 1: SPICE-komponenter for struktur av syfte
SPICE Komponent i syftet

Setting/sammanhang Hilso- och sjukvarden

Perspective/population | Foréldrar till barn i dldern 0-18 &r med diagnostiserad
autism.

Intervention/insats Kontakter med och besok i hdlso- och sjukvérden.
Comparison/jamforelse | Inte aktuellt.

Evaluation/utvirdering | Erfarenheter.



Litteratursokning

En inledande litteratursokning genomfordes for att identifiera befintliga
systematiska litteraturdversikter och kartldgga kunskapsldaget inom omradet i
enlighet med SBU:s (2024) rekommendationer for systematiska
litteraturoversikter. Darefter genomfordes systematiska litteratursékningar i
databaserna Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
[CINAHL], Publishers Medline [PubMed] samt Psychological Information
[PsycINFO]. Sokblock konstruerades for respektive SPICE-komponent (se ovan)
dir den booleska operatorn “OR” anvéndes for att inkludera alla relevanta ord
inom blocket. For att sedan kombinera de olika sokblocken anvéndes operatorn
“AND”. Bade kontrollerade &mnesord (indexord) och fritextord anvédndes for att
sikerstilla att relevanta studier identifierades. Amnesordlistan i PubMed beniimns
“MeSH” (Medical Subject Headings), 1 CINAHL som “Subject Headings™ och i
PsycINFO “Subjects”. Ndr sokningar pé fritextorden i1 de olika databaserna
genomfordes anvdndes sokomradet “Titel/Abstract”. For att a4 med olika d@ndelser
till fritextord anvindes trunkering “*”. Flertalet testsokningar genomfordes for att
identifiera ldmpliga soktermer och justera sokstrategierna. Genom hela processen
erhélls stod fran bibliotekarie vid Malmé universitet. Aven den slutgiltiga
sOkningen utformades i samrdd med universitetets bibliotekarie.

Litteratursokningen bestod av fyra sokblock dér amnesord och fritextord i de tre
databaserna identifierades i forvag for att sékerstélla att de tre sokningarna blev
likvardiga. S6kscheman med de specifika sokorden for respektive databas
redovisas i1 Bilaga 1-3. Inga restriktioner for hur mycket data som samlades in
sattes utan 1 enlighet med SBU (2024) utgick datainsamlingen till den
systematiska litteraturdversikten fran all relevant data som framkom i s6kningen.
Totalt identifierades 2 382 studier fran de tre sokningarna. Dessa importerades till
det digitala verktyget Rayyan som rekommenderas av SBU (2024) vid stora
mingder studier. [ Rayyan kunde 739 studier exkluderas som dubbletter med hjilp
av verktyget, vilket resulterade 1 1 643 studier som kvarstod for vidare
relevansgranskning.

Bedomning av relevans

Relevansbedomning av identifierade studier genomfordes i flera steg 1 enlighet
med SBU:s (2024) rekommendationer for systematiska litteraturdversikter.
Inledningsvis granskades titel och abstrakt for samtliga 1 643 studier 1 Rayyan.
Granskningen genomfordes oberoende av varandra med utgangspunkt i studiens
syfte. Studier markerades individuellt med “exclude”, “include” eller “maybe”.
Direfter jamfordes bedomningarna genom att det blindade ldget i Rayyan
avaktiverades. Efter gemensam diskussion avgjordes vilka artiklar som skulle
granskas 1 fulltext. Studier som bedomts likadant diskuterades inte vidare i detta
steg medan de som beddmts olika eller markerats som “maybe” granskades
gemensamt under diskussion utifrin relevans innan beslut om inklusion fattades.
Studier som inte kunde beddmas mot avgransningarna utifran enbart titel och
abstrakt inkluderades i fulltextgranskningen. Exklusion i detta steg genomfordes i
enlighet med de forutbestdmda urvalskriterierna. Vanliga exklusionsorsaker var
kvantitativ design, fokus pa specifika interventioner, otydligt urval, fel perspektiv
sasom fordldrars livskvalitet, diagnostiska processer, etniska minoriteter eller
fokus pé vardagslivet med autism. En mer utforlig beskrivning om
exklusionskriterier aterfinns 1 metoddiskussionen. Totalt inkluderades 31 studier
for fulltextgranskning. Studierna léstes 1 fulltext och beddmdes dterigen mot
avgransningarna. Studier som inte bedomdes relevanta i forhédllande till den



systematiska litteraturéversiktens syfte och studier som inte motte
urvalskriterierna exkluderades. Exkluderade studier i detta steg presenteras 1
Bilaga 4 tillsammans med angiven exklusionsorsak. Urvalsprocessen presenteras i
ett Preferred Reported Items for Systematic Reviews and Meta-analyses
[PRISMA]-flodesschema (Bilaga 5).

Beddmning av metodbrister

Innan arbetet med den tematiska syntesen paborjades bedomdes metodbrister i de
inkluderade studierna, i enlighet med SBU:s (2024) rekommendationer for
systematiska litteraturdversikter. Bedomningen genomfordes med hjilp av SBU:s
(2022a) granskningsmall for kvalitativa studier (Bilaga 6). Granskningen
genomfordes oberoende av varandra och diskuterades direfter gemensamt till
konsensus naddes. Bedomningen syftade ytterst till att virdera studiernas
metodologiska kvalitet och identifiera eventuella begransningar som kan paverka
tillforlitligheten i resultaten. Granskningen av de kvalitativa studiernas metod
genomfordes inom fem omraden: underliggande teori, modell eller ramverk,
deltagare, datainsamling, analys och forskarens roll s& det beskrivs av SBU
(2022b). Studierna bedomdes ha antingen inga, obetydliga, méttliga eller stora
metodologiska brister. Hélften av studierna bedomdes ha mattliga metodologiska
brister vilket innebér att studierna ansdgs ha vissa brister men &dnda vara tillracklig
kvalitet for att inkluderas 1 litteraturoversikten. Bristerna rorde framst otillrickliga
beskrivningar av analysprocessen och hur data tolkats samt otydliga beskrivningar
av forskarnas reflexivitet. Aven bristande beskrivningar av urvalsprocessen och
otydlig diskussion géllande resultatets trovardighet foreldg. Ingen studie
beddmdes ha stora brister, vilket innebar att samtliga 12 studier inkluderades 1
litteraturoversikten. Den sammanlagda bedomningen presenteras i Bilaga 7.

Extraktion av data

Nir studier som beddmts relevanta for den systematiska litteraturoversikten och
vara av tillracklig kvalitet hade identifierats enligt ovanstadende steg extraherades
data fran dessa. I enlighet med SBU:s metodbok (2024) extraherades studiernas
karaktirsdrag och sammanstélldes 1 en artikelmatris (Bilaga 7). Artikelmatrisen
innehéller information om forfattare, syfte, deltagarna i studien, studiedesign samt
metodologisk beddmning. Aven studiernas kvalitativa resultat inkluderades i form
av kategorier eller teman.

Sammanvagning av resultat

SBU (2024) presenterar tematisk syntes 1 enlighet med Thomas och Harden
(2008) som ldmplig vid sammanvégning av resultat frin studier med kvalitativ
design. Analys av insamlade data genomfordes darfor som en tematisk syntes.
Analysen syftade till att sammanstélla och beskriva gemensamma monster i
forédldrars erfarenheter och genomfordes i tre steg beskrivna av SBU (2024) och
Thomas och Harden (2008): kodning av studiernas fynd, identifiering av likheter
och skillnader genom att konstruera deskriptiva teman samt generering av
analytiska teman. I det forsta steget kodades resultaten fran de inkluderade
studierna. Resultatet frin varje studie fordes in 1 ett dokument dir meningsbérande
enheter tilldelades en sammanfattande kod. Kodningen genomfordes induktivt
utan forutbestimda koder. For att mojliggora sparbarhet fargkodades materialet
utifran respektive studie. Kodningen genomfordes oberoende av varandra och
jamfordes direfter under gemensam diskussion till konsensus naddes for att
minska risken att eventuell forforstaelse paverkade analysen. I det andra steget
grupperades koderna utifran likheter och skillnader. Grupperingen genomfordes
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individuellt och diskuterades dérefter gemensamt till konsensus ndddes. Analysen
genomfordes i en iterativ process med aterkommande jamforelser och
omprovningar av koder och grupperingar. Utifrdn grupperna av koder
identifierades deskriptiva teman vilka slutligen resulterade i n=12. I det sista och
tredje steget identifierades analytiska teman genom gemensam tolkning av de
deskriptiva temana. De analytiska temana representerar en tolkande niva dir
resultaten gatt bortom de enskilda studierna och sammanforts till en mer
overgripande forstielse av fenomenet. Koderna, grupperingarna och deskriptiva
teman genomfordes initialt pa engelska for att bibehélla nérhet till
primérstudiernas originalsprék. I Tabell 2 har dessa Oversatts for en tydligare
Overblick. Analytiska teman formulerades direfter pa svenska da denna fas
innebar en tolkande process. I ett senare steg Oversattes dven grupperingarna och
deskriptiva teman efter noggrant 6vervdgande infor litteraturdversiktens
redovisning. Anledningen hirtill var att Noyes m.fl. (2024) rekommenderar att
originalspraket fran primérstudierna bibehélls under analysprocessen for att
minimera risken att nyanser i data gér forlorade innan tolkningarna genomfors.

Tabell 2: Utdrag ur den tematiska syntesen

Meningsbérande Forsta nivins | Andra nivans Tredje nivins tema
enheter tema tema (analytiskt tema)
(kodning) (deskriptivt

tema)
“I left there with
anxiety. It was more Upplevelse av | Vardmotets
traumatic for me than | &ngest och praktiska och
for him. (Parent 02)” | trauma efter emotionella
(Betancort-Avero vardmotet konsekvenser
m.fl. (2025), s. 10) for fordldrar
“I dread going to the Vérdmoten som en
hospital because I Oro och klla till langsiktig
don’t know what to osdkerhet infor stress, misstro och
expect when I get vardbesok vardundvikande
there.” (Nicholas m.fl.
2016, s. 414) Konsekvenser
av vardkontakter
“There's nothing that | Upplevelse av
she can do [the att varden inte
pediatrician]... she g0r nagot
doesn't do anything utover att vara
besides just being stodjande
supportive.”
(Russell & McCloskey
2015, s. 25)

Bedomning av tillforlitligheten i det sammanvéagda resultatet

SBU (2024) betonar att den systematiska litteraturoversiktens sammanvigda
resultat ska bedomas géllande snedvridningar. For kvalitativa fynd anvénds
Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation -
Confidence in the Evidence from Reviews of Qualitative Research (GRADE-
CERQual). Det ar ett instrument for att bedoma subjektivitet 1 kvalitativa fynd
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utifran fyra doméner: metodologiska begrinsningar, relevans, koherens och
tillrackliga data (a.a.). I de fyra dominen fors bedomningar om risker for
otillracklighet som: inga eller obetydliga risker, obetydliga risker, méttliga risker
och allvarliga risker (Munthe-Kaas m.fl. 2018; Noyes m.fl. 2018; Colvin m.fl.
2018; Glenton m.fl. 2018). Beddmningen av tillforlitlighet genomfordes
systematiskt for varje deskriptivt tema utifran de fyra CERQual-doménerna.
Bedomningen genomfordes initialt individuellt, varefter resultaten jimfordes och
diskuterades gemensamt till konsensus nidddes. For varje domén genomfordes en
samlad bedomning av graden av osdkerhet (inga eller obetydliga, mattliga eller
allvarliga brister) som dérefter vagdes samman till en dvergripande beddmning av
tillforlitligheten for respektive fynd. Bedomningen dokumenterades 16pande och
sammanstélldes i Tabell 3. Sammantaget bedomdes samtliga fynd ha hog
tillforlitlighet enligt GRADE-CERQual, vilket indikerar att resultaten i denna
systematiska litteraturdversikt vilar pa ett stabilt vetenskapligt underlag.

Metodologiska begrénsningar

Metodologiska begransningar beddms genom att dverviga hur design och
genomforande i de inkluderade studierna kan paverka deras resultat (Munthe-
Kaas m.fl. 2018). I enlighet med SBU (2024) genomf6rdes beddmningen for att se
om nagra av de inkluderade studierna hade metodologiska brister som kunde
paverka tillforlitligheten 1 den systematiska litteraturdversiktens fynd. Som grund
for bedomningen anvindes den tidigare genomforda bedomningen av studiernas
metodbrister. Samtliga fynd innefattade resultat fran studier med bdde obetydliga
och mattliga metodbrister. De studier som bedomdes ha méttliga brister (Benich
m.fl. 2018; Bradley m.fl. 2026; Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022;
Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014) hade sa framst pa grund av
bristande redovisning av reflexivitet. I Bradley m.fl. (2026) bedomdes dven
datamaterialet begransat relaterat till studiens syfte 1 kombination med bristande
redovisning av reflexivitet. En mindre datamingd kan paverka studiens
informationsrikedom och ddrmed studiens trovirdighet (Malterud m.fl. 2016)
vilket 1ag till grund f6r bedomningen av det forra. Resultaten i de studier med
mattlig kvalitet bekréftades ddrav av de med inga eller obetydliga brister. Saledes
bedomdes de méittliga metodbristerna inte ha paverkat de inkluderade studiernas
resultat i sddan omfattning att de kunde anses ha metodologiska begrédnsningar.
Alla fynden bedomdes dérfor ha inga eller obetydliga risker for otillrdcklighet
avseende metodologiska begriansningar.

Relevans

Enligt Noyes m.fl. (2018) beddms fyndens relevans utifran hur vél de inkluderade
studierna faller inom ramarna for forskningsfrdgan och kontexten. Olika
dimensioner i studierna bedéms vilka inkluderar tid, plats, fenomen av intresse,
vardsystem och population. Studiernas relevans for forskningsfragan bedoms
antingen som direkt, indirekt, partiell eller osdker (a.a.). I den systematiska
litteraturdversikten fanns ingen data om dimensionen tid eller plats utan studierna
var genomforda frén samtliga rtal och geografiska omraden. De dimensioner som
beddmdes var dirfor: fenomenet av fordldrars erfarenheter, vardsystemet hélso-
och sjukvarden och populationen fordldrar till barn med autism. I tvé studier
(Betancort-Avero m.fl. 2025; Davignon m.fl. 2014) férekom heterogena
deltagargrupper med data avseende fordldrars erfarenheter kunde tydligt sérskiljas
frén Gvriga grupper. Darmed ansdgs dessa studier ha partiell relevans 1 sin helhet
medan de delar som inkluderades i syntesen anségs ha direkt relevans for
forskningsfrdgan. Relevans diskuterades dven 1 relation till att majoriteten
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deltagare var kvinnor béde i enskilda studier och det totala materialet trots att
forskningsfragan avsag att undersoka foréldrars erfarenheter. Statistik fran
Forsdkringskassan (2026) visar att mammor tar ut 63 % av erséttningen Tillféllig
forildrapenning for vard av barn. Aven om detta avser en svensk kontext kan det
indikera en ojamn ansvarsfordelning i relation till barnets vard. Detta kan bidra till
att forklara varfor kvinnor ar 6verrepresenterade i studierna. Trots detta bedomdes
relevansen for de inkluderade studierna som fortsatt hog, da de data som
analyserats var direkt kopplade till fordldrars erfarenhet av att soka vard. Alla
inkluderade studier bedomdes vara av relevans for den systematiska
litteraturoversikten varfor ingen eller obetydliga risker bedomdes finnas géllande
relevans 1 samtliga fynd.

Koherens

I enlighet med Colvin m.fl. (2018) bedoms koherens i den systematiska
litteraturoversiktens fynd genom att kopplingen mellan dem och de inkluderade
studiernas resultat kontrolleras. Beddmningen genomfors av hur troligt det ar att
fynden klart speglar komplexiteten av studiernas resultat och om det finns risk att
de ger en felaktig bild av verkligheten. Om studierna uppvisar liknande monster
starker det tillforlitligheten medan fynd som bara speglar en del av bilden forlorar
styrka (a.a.). Bedomningen av koherens ar ett sitt att arbeta reflexivt med sin
systematiska litteraturdversikt (SBU 2024). Fynden fran den systematiska
litteraturdversikten jaimfordes dérfor mot resultaten i de inkluderade studierna for
att sdkerstélla att monstren som aterfanns i fynd dven kunde ses i resultaten.
Eftersom studierna genomforts i olika ldnder och olika kontext inom hilso- och
sjukvarden granskades monstret noggrant for att se om de skiljde sig &t pa ett sétt
som kunde péverka koherens. Inga sddana allvarliga risker identifierades.
Monstret som identifierats 1 fynd aterfanns genomgéende vid jaimforelserna varfor
fynden bedomdes ha inga eller obetydliga risker géllande otillracklig koherens.

Tillracklig data

En systematisk litteraturdversikts fynd bedoms ocksé géllande tillracklig data dar
aspekterna rikhet och kvantitet kontrolleras (Glenton m.fl. 2018). Rik data forser
fyndet med mycket detaljer medan en stor méngd data bakom fyndet stérker
tillforlitligheten. Bedomningen av vad som ér tillrdckliga data for att anses
tillrackligt djup &r individuell men noggrann avvigning av de tva aspekterna ska
genomforas (a.a.). I den systematiska litteraturdversikten noterades antalet studier
och deltagare per fynd i tabell 3 for att framstilla en 6verblick av kvantiteten data
som lag bakom varje fynd. Fynd i den systematiska litteraturdversikten som
bedomdes ha hog tillforlitlighet baserades pé 6-12 studier med 94-186 deltagare
som styrker fyndet. Den andra delen av bedomningen genomfordes genom att
kontrollera hur minga meningsbédrande enheter som bidrog till fynden for att
kartlagga fyndets djup. Hér vigdes dven anvindandet av citat och ldngden pa
intervjuerna in. Samtliga inkluderade studier anvénde citat for att fordjupa sin data
varfor fynden far anses vara baserade pa rika data. Bradley m.fl. (2026) och
Nicholas m.fl. (2016) redovisade inte intervjulingden. D4 Nicholas m.fl. (2016)
uppgav maéttnad ansags inte intervjuldngden paverka datas tillricklighet. Bradley
m.fl. (2026) redovisar inte samma djup och anvénder sig av fa citat for att styrka
sitt resultat. Aven i detta domiin viigdes den sammanlagda bedémningen upp av
att manga studier stod bakom fyndet varfor bristerna i Bradley m.fl. (2026) inte
ansags nog for att dra ned beddmningen fran en hog tillforlitlighet. Samtliga fynd
beddmdes didrmed stddjas av en stor mdngd data samt ha djupgaende
meningsbédrande enheter som representerade fyndet. Mot detta som bakgrund
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bedomdes samtliga 12 fynd ha inga eller obetydliga risker nér det géller
otillracklig data.

Forforstaelse

Bada forfattarna ar legitimerade sjukskdterskor men saknar yrkeserfarenhet av att
véarda barn med autism. En av forfattarna har personlig erfarenhet av att ha barn
med autism men inte av att soka vard for barnet. Forforstdelsen har hanterats
genom ett reflexivt forhallningssétt genom hela datainsamlingen, analysprocessen
samt 1 framstdllningen av resultat och diskussion. Forforstaelsen synliggjordes
genom att Oppet diskutera denna innan arbetet pabdrjades. Fortlopande under
processen reflekterades det fortsatt kring forforstaelsen for att mojliggora ett 6ppet
forhallningssatt till materialet. Urval av studier, kodningen av resultat samt
gruppering till deskriptiva teman genomfordes initialt individuellt. Darefter fordes
gemensamma diskussioner for att synliggdra och problematisera tolkningar. Aven
1 litteratursokning och relevansbedomning reflekterades kontinuerligt dver hur
egna forvantningar kunde péverka valet av studier. Detta bidrog till att minska
risken for forforstaelsen padverkade analysen och ddrmed snedvred resultatet.
Arbetet har vidare foljt en tydlig och systematisk metod i enlighet med SBU
(2024), och transparensen i processen har redovisats enligt PRISMA (Page m.fl.
2021).

Etiska overvaganden

Inom vardvetenskaplig forskning talas det om de etiska principerna nytta, réttvisa,
icke skada och respekt for ménsklig vardighet (Beauchamp & Childress 2019;
Polit & Beck 2021). Om indikation att en inkluderad studie innebér
forskningsetiska problem behdver ett dvervigande goras gillande inklusion (SBU
2021). World Medical Association [WMA] (2024) har tagit fram
Helsingforsdeklarationen for att sdkra att etiska aspekter i forskning &tfoljs.
Deklarationen innehéller principer for forskning med ménniskor och studier som
fatt godkéant av en forskningsetisk kommitté tyder pd att tydliga etiska
overviganden genomforts (a.a.). Vid granskningen av de inkluderade studierna
beaktades darfor dess forskningsetiska aspekter sdsom om studierna erhallit
godkinnande fran etisk kommitté eller redovisat etiska dverviganden géllande
etiska principer i enlighet med Helsingforsdeklarationen (WMA 2024). Aven om
denna systematiska litteraturdversikt inte innefattar egen datainsamling fran
studiedeltagare har forskningsetiska principer beaktats 1 enlighet med
Vetenskapsradets (2024) beskrivning av god forskningssed, vilket innefattar
tillforlitlighet, drlighet och ansvar 1 forskningsprocessen. Detta har sdkerstéllts
genom en transparent metod och korrekt atergivning av den tidigare forskningen.
Vid anvindning av citat har dessa atergetts korrekt for att bevara deltagarnas
ursprungliga uttryck och undvika feltolkning. Aven positiva erfarenheter har
inkluderats 1 resultatet, trots att det framkom 1 begrénsad omfattning. Detta for att
ge en s nyanserad och rittvis bild som mdjligt av fenomenet. Korrekt
referenshantering har tilldmpats for att sdkerstélla att originalkillor erkdnns och
undvika plagiering. Eftersom datamaterialet utgors av publicerade kéllor har ingen
egen hantering av personuppgifter skett.
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RESULTAT

12 vetenskapliga studier inkluderades i den systematiska litteraturoversikten vilka
ar Benich m.fl. (2018); Betancort-Avero m.fl. (2025); Bradley m.fl. (2026); Bultas
(2011); Davignon m.fl. (2014); Holingue m.fl. (2022); Kolukisa och Cinar (2025);
Lundholm och Stalberg (2025); Nicholas m.fl. (2016); Russell och McCloskey
(2015); Strunk m.fl. (2014); Zoromba m.fl. (2026). I de inkluderade studierna
deltog 186 personer, varav 155 var kvinnor och 23 var mén samt atta deltagare
frén Bradley m.fl. (2026) dér konstillhorighet ej specificeras. Deltagarnas alder
var mellan 26 och 65 ar. Samtliga var antingen foréldrar eller vardnadshavare till
ett barn med autism. Studierna hade olika ursprungslédnder: USA (n=6), Kanada
(n=2), Saudiarabien (n=1), Spanien (n=1), Sverige (n=1) och Turkiet (n=1).
Studierna anvinde sig frimst av individuella intervjuer som datainsamling men
enstaka parintervjuer aterfinns i Lundholm och Stalberg (2025), Nicholas m.fl.
(2016) och Strunk m.fl. (2014) dér bada fordldrar deltagit i samma intervju. Det
varierade mellan strukturerade intervjuer, semistrukturerade intervjuer,
djupgéende semistrukturerade intervjuer och intervjuer med Oppna fragor.

Den systematiska litteraturoversikten resulterade i tre analytiska teman samt 12
deskriptiva teman utifran inkluderade studiers resultat och de presenteras i Tabell

3 nedan tillsammans med tillhoérande tillforlitlighetsbedomning.

Tabell 3: Resultatets teman och bedomning av tillforlitlighet (CERQual*)

Tredje nivians | Andra nivians Antal Fyndets Kommen-
tema tema (deskriptiva | studier tillforlitlig- | tarer till
(analytiska tema) Antal het genom-
teman) deltagare for | (CERQual) | forda
fyndet avdrag
En strukturell | Professionell 12 studier CPDDD
brist i kompetens och (1.2.34.56789.10. | Hog
anpassningen | forstaelse i 11,12) tillforlitlighet
mellan vardmotet
varden och 186 deltagare
barn med
autism Bemoétande och 10 studier ODDD
delaktighet i (2.3456789.1011 | Hog
vardmotet ) tillforlitlighet
160 deltagare
Vérdmiljon och 11 studier PP
dess paverkan pd | (1:23:436789.10. | Hgo
barnets stress och | 'V tillforlitlighet
reaktioner
172 deltagare
Barnets behov av 7 studier CPLPD
forberedelse och (1,2,5689.11) Hog
anpassad tillforlitlighet
kommunikation 112 deltagare
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Bristande 6 studier PPPHD
forutsittningar for | ¢338910 Hog
att mdota barnets tillforlitlighet
behov 95 deltagare
Individanpassning i | 10 studier PPPHP
vardmotet (12345678910 | Hgo
tillforlitlighet
160 deltagare
Foraldern Foralderns roll och | 12 studier PPPHP
som en ansvar i vardmotet | 1:23456789.10. | Hgo
central men 1L12) tillforlitlighet
underutnyttja
d resurs i 186 deltagare
varden
Foraldrars behov av | 6 studier PPPP
information 1 (1,2,5,8,9,10) Hog
vardmotet tillforlitlighet
99 deltagare
Helhetssyn 1 6 studier PPPP
vardmotet (4,6:8910.11) Hog
tillforlitlighet
94 deltagare
Vardmoten Vardmotets 10 studier PPPP
som en kiilla | praktiska och (2456789.10.1L1 | Hoo
till langsiktig | emotionella 2 tillforlitlighet
stress, misstro | konsekvenser for
och foréldrar 166 deltagare
vardundvikan
de Konsekvenser av 8 studier CPLDD
vardkontakter (46789.10.10 | Hog
tillforlitlighet
132 deltagare
Organisatoriska 9 studier CPLDD
forutsittningar i (4567.89.10.1D) | Hog
varden tillforlitlighet
152 deltagare

! Benich m.fl. (2018) 2 Betancort-Avero m.fl. (2025) * Bradley m.fl. (2026) *
Bultas (2011) °> Davignon m.fl. (2014) ® Holingue m.fl. (2022) 7 Kolukisa och
Cinar (2025) ® Lundholm och Stilberg (2025) ° Nicholas m.fl. (2016) '° Russell
och McCloskey (2015) '! Strunk m.fl. (2014) '> Zoromba m.fl. (2026).

* Hog tillforlitlighet (DD D) innebir enligt SBU (2024) att fyndet i studien
tolkas representativt for fenomenet.

En strukturell brist i anpassningen mellan varden och barn med
autism

Det forsta analytiska temat En strukturell brist i anpassningen mellan varden och
barn med autism, dr baserat pa sex deskriptiva teman Professionell kompetens och
forstaelse i vardmdtet, Bemotande och delaktighet i vardmotet, Vardmiljon och
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dess paverkan pd barnets stress och reaktioner, Barnets behov av forberedelse
och anpassad kommunikation, Bristande forutsdttningar att méta barnets behov
och Individanpassning i vardmotet. Fynden stdds av samtliga inkluderade studier;
Benich m.fl. (2018); Betancort-Avero m.fl. (2025); Bradley m.fl. (2026); Bultas
(2011); Davignon m.fl. (2014); Holingue m.fl. (2022); Kolukisa och Cinar (2025);
Lundholm och Stalberg (2025); Nicholas m.fl. (2016); Russell och McCloskey
(2015); Strunk m.fl. (2014) och Zoromba m.fl. (2026). Temat belyser att fordldrar
till barn med autism upplever en brist i anpassningen mellan hélso- och
sjukvérden och deras barn dir vardens arbetssitt och kompetens inte upplevs
motsvara barnens behov vilket paverkar fordldrarnas mojlighet att kéinna trygghet
och delaktighet i vardmotet. Bristerna kommer till uttryck i flera delar av
vardmotet och bland annat i professionell kompetens och bemétande, forstéelse
for barnets beteende, delaktighet och vardmiljons utformning. Férdldrarna
beskriver ett behov av ett individanpassat bemotande, anpassad kommunikation,
mer forberedelse och en miljé som tar hdansyn till barnets sensoriska kanslighet
och behov av trygghet.

Professionell kompetens och férstaelse i vardmétet

Flera studier visade aterkommande brister i vardpersonalens kunskap om autism
och bristande forberedelse infor barnets behov, trots kinnedom om diagnos
(Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; Davignon m.fl. 2014; Holingue
m.fl. 2022; Nicholas m.fl. 2016; Strunk m.fl. 2014). Aven behov av praktisk
kompetens 1 hur barn med autism bemdéts och interageras med i vardsituationer
framkom (Kolukisa & Cinar 2025). Kunskapsbristen innebar att barnets beteende
och reaktioner inte alltid forstods eller kopplades till autismdiagnosen (Bradley
m.fl. 2026; Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stélberg
2025) vilket i vissa fall ledde till feltolkningar. Exempelvis att verstimulering
tolkades som aggression.

“They saw his behaviors as aggression, but [ knew he was just
overwhelmed by noise... (P7)” (Zoromba m.fl. 2026, sid. 5).

Bristande kunskap medforde dven att virdpersonal saknade strategier for att
bemdta barnets reaktioner (Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Lundholm
& Stélberg 2025) vilket resulterade 1 att ansvaret {or att tolka och forklara barnets
behov ofta foll pa fordldern (Bradley m.fl. 2026; Lundholm & Stélberg 2025;
Strunk m.fl. 2014). Vidare framkom att kunskapsbristen bidrog till negativa
varderfarenheter och i vissa fall konflikter (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley
m.fl. 2026; Bultas 2011; Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Lundholm &
Stalberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl.
2014). Samtidigt framkom att 6kad kunskap om autism och forstéelse for barnets
individuella behov kunde bidra till mer fungerande vardméten (Davignon m.fl.
2014; Kolukisa & Cinar 2025).

Bemétande och delaktighet i vardmotet

Flera studier beskrev aterkommande erfarenheter av bristande bemétande 1
vardmotet dér fordldrar upplevde att de inte blev lyssnade pé och att deras oro
kring barnet ibland avfardades (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026;
Bultas 2011; Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stalberg 2025; Nicholas m.fl.
2016; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014). Detta kunde leda till en
kénsla av exkludering och minskad delaktighet 1 vardsituationen (a.a.). Vidare
framkom erfarenheter av att bli domd 1 vardmétet dér vardpersonalens attityder
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och bemétande fick foréldrar att ifrdgasétta sin egen fordldraférmaga (Betancort-
Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; Lundholm & Stalberg 2025; Nicholas m.fl.
2016).

“...with the looks they give me I feel judged. Mothers notice this; it’s been
nine years living through these situations... (Parent 06)” (Betancort-Avero
m.fl. 2025, sid. 9)

Empati, medkénsla och ett varmt bemdtande beskrevs som centrala faktorer for en
positiv varderfarenhet (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; Holingue
m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025; Lundholm & Stélberg 2025; Nicholas m.fl.
2016; Russell & McCloskey 2015). Nér vardpersonalen visade tdlamod och
forstaelse underldttades interaktionen och bidrog till en 6kad kdnsla av trygghet 1
vardmotet (a.a.). Delaktighet framkom &ven i relation till hur barnet inkluderades i
vardmotet. I flera studier beskrevs att barnet inte tilltalades eller att
vardpersonalen endast kommunicerade med fordldern (Betancort-Avero m.fl.
2025; Davignon m.fl. 2014; Lundholm & Stdlberg 2025; Nicholas m.fl. 2016).

“... she understands, so please talk to her (Parent 17).” (Davignon m.fl.
2014, sid. 210)

Nér barnet istillet inkluderades genom att tilltalas direkt och fa information
anpassad efter sina forutsittningar upplevdes vardmotet som mer positivt.

Vardmiljén och dess paverkan péa barnets stress och reaktioner

I flera studier beskrevs vardmiljon som pafrestande for barn med autism dar
sensoriska intryck sdsom ljud, ljus, tringsel och oférutsdgbarhet bidrog till 6kad
stress, oro och angest (Benich m.fl. 2018; Betancort-Avero m.fl. 2025; Bultas
2011; Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stélberg 2025;
Nicholas m.fl. 2016). Sarskilt vantrumsmiljon framstod som problematisk och
beskrevs som kaotisk, overvildigande och svar att hantera och ofta utan mojlighet
till avskdrmning (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; Holingue m.fl.
2022; Lundholm & Stalberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey
2015).

“The waiting room is crowded, and my son cannot tolerate the babies
crying; he gets distressed because he does not know how to comfort
them... (Parent 07)” (Betancort-Avero m.fl. 2025, sid. 10)

Det framkom &ven att vardmiljon i sig kunde forsvara vardsituationen genom att
oOka risken for stressreaktioner, utbrott och svérigheter for barnet att medverka i
varden (Benich m.fl. 2018; Bultas 2011; Nicholas m.fl. 2016). Vintetid lyftes
ockséd som en betydande belastning da den 6kade barnets oro och forsdmrade
mojligheten att hantera situationen (Benich m.fl. 2018; Bradley m.fl. 2026;
Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stalberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell &
McCloskey 2015). Barnets reaktioner pa miljon kunde utlosas av olika typer av
stimuli sdsom hoga ljud, visuella intryck, beroring och fordandringar i rutinen
(Benich m.fl. 2018; Betancort-Avero m.fl. 2025; Davignon m.fl. 2014; Kolukisa
& Cinar 2025; Lundholm & Stélberg 2025; Nicholas m.fl. 2016). Likasé faktorer
som okdnd personal, tidspress och bristande forberedelse kunde bidra till 6kad
stress och oro (Davignon m.fl. 2014; Lundholm & Stalberg 2025; Nicholas m.fl.
2016; Strunk m.fl. 2014). Vidare framkom att medicinska procedurer och sérskilt 1
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kombination med tidigare negativa erfarenheter kunde forstirka barnets oro och
leda till langvarig dngest (Benich m.fl. 2018; Holingue m.fl. 2022; Nicholas m.fl.
2016; Strunk m.fl. 2014).

Barnets behov av férberedelse och anpassad kommunikation
Forildrarna beskrev vikten av att forbereda barnet infér vardbesok och olika

medicinska procedurer for att minska stress och oro (Davignon m.fl. 2014;
Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stalberg 2025; Nicholas m.fl. 2016).

“Preparation is key... the things that set her off with tantrums is when
something unexpected happens.” (Parent 17) (Davignon m.fl. 2014, sid.
211)

De efterfragade dven att vardpersonalen kommunicerade tydligt med béde barnet
och fordldrarna samt anvinde pedagogiska och anpassade strategier, sésom
gradvis introduktion av medicinsk utrustning och visuellt stéd (Benich m.fl. 2018;
Betancort-Avero m.fl. 2025; Davignon m.fl. 2014).

Individanpassning i vardmétet

I flera studier framkom att varden inte var anpassad efter barn med autism utan
utgick fran ett standardiserat arbetssétt riktat mot neurotypiska barn (Betancort-
Avero m.fl. 2025; Bultas 2011; Kolukisa & Cinar 2025). Detta innebar att barnets
individuella behov inte alltid beaktades 1 vardmétet (a.a.). Resultaten visar att
individanpassning efterfragades i flera delar av vardsituationen dér ett flexibelt
och situationsanpassat bemoétande beskrevs som centralt (Davignon m.fl. 2014;
Lundholm & Stalberg 2025; Nicholas m.fl. 2016).

“Instead of restraining her, if we would have went about it a little more
slowly... (Parent 04)” (Davignon m.fl. 2014, sid. 211)

Vidare framkom behov av konkreta anpassningar i vdrdmiljon sasom tillgéng till
lugna rum, minskad sensorisk belastning samt anvéndning av distraktion och
anpassade aktiviteter (Benich m.fl. 2018; Betancort-Avero m.fl. 2025; Bultas
2011; Davignon m.fl. 2014; Lundholm & Stalberg 2025). Planering och struktur i
vardmotet lyftes ocksa som en viktig del av individanpassningen dir barnets
behov av rutiner, forutségbarhet och minskad véntetid beskrevs som avgdrande
(Benich m.fl. 2018; Davignon m.fl. 2014; Lundholm & Stélberg 2025; Nicholas
m.fl. 2016).

Bristande férutséttningar att méta barnets behov

Bristande forberedelse, otillracklig planering och begriansad anpassad
kommunikation upplevdes forsvéra vardsituationerna och bidra till 6kad oro hos
barnet (Bradley m.fl. 2026; Lundholm & Stilberg 2025). Aven kontinuerlig
information om véntetid framkom som en viktig faktor for att minska oro (a.a.).
Foréldrar upplevde ocksa att individanpassning ofta var beroende av enskild
véardpersonals kunskap och engagemang snarare @n en integrerad del av vardens
arbetssitt (Benich m.fl. 2018; Bradley m.fl. 2026; Kolukisa & Cinar 2025;
Nicholas m.fl. 2016).

19



“When I have encountered a professional who showed knowledge, it was
due to personal experiences... (Parent 03)” (Betancort-Avero m.fl. 2025,
sid 9)

De beskrev dven att vardpersonal ofta saknade tillracklig tid, resurser och
organisatoriskt stod for att kunna genomfora nddvindiga anpassningar i vardmotet
(Bradley m.fl. 2026; Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025).

Foraldern som en central men underutnyttjad resurs i varden

Det andra analytiska temat Fordldern som en central men underutnyttjad resurs i
vdrden tar stod 1 resultat fran samtliga studier; Benich m.fl. (2018); Betancort-
Avero m.fl. (2025); Bradley m.fl. (2026); Bultas (2011); Davignon m.fl. (2014);
Holingue m.fl. (2022); Kolukisa och Cinar (2025); Lundholm och Stélberg
(2025); Nicholas m.fl. (2016); Russell och McCloskey (2015); Strunk m.fl.
(2014); Zoromba m.fl. (2026). Detta tema belyser fordlderns centrala roll 1
vardmotet dér fordlderns kunskap om barnet framstar som avgorande for att mota
barnets behov samtidigt som denna resurs inte fullt ut tas tillvara. Nér fordldern
inkluderas och ges mojlighet att bidra forbéttras samspelet i vardmotet medan
bristande inkludering férsvirar kommunikation och vard. Temat baseras pa tre
deskriptiva teman: Fordlderns roll och ansvar i vardmotet, Fordldrars behov av
information i vardmétet och Helhetssyn i vardmaotet.

Férélderns roll och ansvar i vardmétet

I flera studier framkom att fordldern uppfattas som den framsta kunskapskallan
kring barnet och en central resurs i vardmétet (Benich m.fl. 2018; Bultas 2011;
Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025; Lundholm & Stalberg 2025;
Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015). Nér denna kunskap togs
tillvara kunde fordldern bidra till att tolka barnets reaktioner och vigleda
vardpersonal 1 vardmétet (a.a.).

“Listen to the parents.... They’ve got the handbook on this kid. ...”
(Nicholas m.fl. 2016, sid. 421)

Samtidigt framkom att ansvaret ofta forskots till fordldern som behdvde tolka,
forklara och samordna barnets vard (Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025;
Russell & McCloskey 2015). Detta inkluderade att sékerstélla att information om
barnets diagnos fordes vidare 1 vardkedjan (Bradley m.fl. 2026; Kolukisa & Cinar
2025). Foralderns roll beskrevs som en central resurs i vardmdtet samtidigt som
en belastning dir ansvar for vardens funktion delvis dverfordes pa fordldern
(Benich m.fl. 2018; Lundholm & Stélberg 2025; Zoromba m.fl. 2026).

Féréldrars behov av information i vardmétet

Tillgéng till tydlig och kontinuerlig information ansags vara en forutsittning for
att som fordlder kunna anvénda sin kunskap om barnet och bidra i virdmétet
(Benich m.fl. 2018; Betancort-Avero m.fl. 2025; Davignon m.fl. 2014; Lundholm
& Stélberg 2025; Russell & McCloskey 2015). Information 1 god tid beskrevs
ockséd som avgorande for att kunna forbereda barnet infor vardsituationen och
sarskilt infor procedurer eller planerade besok (a.a.). I synnerhet eftersom
bristande information kunde leda till 6kad oro och svarigheter att hantera
situationen (Benich m.fl. 2018; Lundholm & Stalberg 2025).
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“...he needs those answers to be calm. [Father, interview 9].” (Lundholm
& Stélberg 2025, sid. 239)

Sérskilt 1 akuta situationer var det svart att ge 16pande information vilket
forsvérade fordldrars forutsittningar for forberedelse och 6kade deras och barnets
osiikerhet (Lundholm & Stalberg 2025). Aven information om véntetid lyftes som
central for att mojliggéra anpassning av barnets situation (a.a.).

Helhetssyn i vardmétet

I flera studier framkom att varden ofta priglades av ett ensidigt medicinskt fokus
dér barnets och familjens samlade behov inte fullt ut beaktades (Russell &
McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014; Zoromba m.fl. 2026). Detta kunde innebéra
att barnets beteende forenklades eller avfardades med hénvisning till diagnos utan
hinsyn till den aktuella situationen (Bultas 2011; Holingue m.fl. 2022; Russell &
McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014).

“...seeing her as a whole person and not just someone with ASD.” (Strunk
m.fl. 2014, sid. 332)

Resultaten visar dven att familjens situation och fordlderns egna behov séllan
uppmérksammas 1 virdmdétet trots att barnets problematik padverkade hela familjen
(Bultas 2011; Lundholm & Stélberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell &
McCloskey 2015). Bristande stdd och uppmaérksamhet kring fordlderns situation
kunde bidra till kénslor av att st ensam i ansvaret (Zoromba m.fl. 2026)

“No one checked on us emotionally; it was as if my family's emotional
needs didn't matter in this clinical environment. (P12)” (Zoromba m.fl.
2026, sid. 4).

Foréldrar beskrev en 6nskan om att vardgivare i hogre grad uppmarksammade
helheten i barnets problematik och var mer 6ppensinnade, stodjande och positiva
till individuella I6sningar och dven nér dessa lag utanfor det varden sjilv kunde
erbjuda (Bultas 2011; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014). Nér varden
inte kunde mota barnens behov onskade vissa fordldraravsluta vardbesoket i ett
tidigt skede snarare én att stanna kvar utan att fa hjilp (Bultas 2011; Lundholm &
Stalberg 2025; Russell & McCloskey 2015). Samtidigt uttrycktes ett behov av att
f4 stdd och information for att kunna fatta vilgrundade beslut kring barnets
fortsatta vard (a.a.).

Vardmoten som en kalla till langsiktig stress, misstro och
vardundvikande

Det tredje analytiska temat Vardmdéten som en kdlla till langsiktig stress, misstro
och vardundvikande &r baserat pa erfarenheter fran fordldrar i samtliga
inkluderade studier; Benich m.fl. (2018); Betancort-Avero m.fl. (2025); Bradley
m.fl. (2026); Bultas (2011); Davignon m.fl. (2014); Holingue m.fl. (2022);
Kolukisa och Cinar (2025); Lundholm och Stalberg (2025); Nicholas m.fl. (2016);
Russell och McCloskey (2015); Strunk m.fl. (2014); Zoromba m.fl. (2026). Detta
tema belyser hur erfarenheter av virdmoéten far konsekvenser over tid dir negativa
erfarenheter paverkar bade fordlderns emotionella valbefinnande och benédgenhet
att soka vird. Resultaten visar att virdmotet inte enbart utgor en enskild hdndelse
utan kan leda till langvarig stress, minskad tillit till vArden och fordndrade
vardsokningsmonster. Temat baseras pé tre deskriptiva teman: Vardmotets
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praktiska och emotionella konsekvenser for fordldrar, Konsekvenser av
vdrdkontakter och Organisatoriska forutsdttningar i varden.

Vardmoétets praktiska och emotionella konsekvenser for féréldrar
I flera studier framkom det att vardbesoket vickte starka kanslor, sdsom stress,
oro, angest och hjilploshet (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bultas 2011; Lundholm
& Stélberg 2025; Lundholm & Stalberg 2025; Strunk m.fl. 2014; Zoromba m.fl.
2026)
“I left there with anxiety. It was more traumatic for me than for him.
(Parent 02)” (Betancort-Avero m.fl. 2025, sid. 10)

Vérdmiljon beskrevs ibland som sa péfrestande att d&ven fordldern paverkades
negativt vilket kunde férsvara mojligheten att stodja barnet i situationen
(Betancort-Avero m.fl. 2025). Vidare framkom frustration kopplad till att inte bli
lyssnad pa, behdva upprepa information samt oro for att barnet inte skulle forstas
eller bemdtas adekvat i samband med procedurer (Betancort-Avero m.fl. 2025;
Davignon m.fl. 2014; Strunk m.fl. 2014; Zoromba m.fl. 2026). Utéver de
emotionella konsekvenserna beskrevs dven praktiska utmaningar sdsom
svarigheter att tolka barnets symtom, tidsbrist och ekonomiska belastningar 1
samband med véardsokande (Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stélberg 2025;
Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014).

Konsekvenser av vardkontakter

Erfarenheter av tidigare vardmdten paverkade fordldrarnas tilltro till varden dér
negativa erfarenheter bidrog till misstro mot bade vardpersonal och virdsystem
(Bultas 2011, Holingue m.fl. 2022; Strunk m.fl. 2014). Misstron kopplades till
bristande anpassningar, bemdtande och kunskap hos vardpersonal vilket i sin tur
paverkade forvéntningarna pa framtida vardkontakter (Holingue m.fl. 2022;
Strunk m.fl. 2014). Laga forvéantningar pd virden ledde i flera fall till att fordldrar
undvek att soka vard eller viantade med vardsokande tills situationen blev akut
(Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025; Lundholm & Stélberg 2025;
Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015).

“We do almost anything not to have to take [the child with ASD] to an ED
situation.” (Nicholas m.fl. 2016, sid. 414

Vidare framkom det att bristande stdd fran varden kunde leda till att foréldrar
istéllet sokte information och 16sningar pé egen hand, exempelvis via internet eller
andra foréldrar (Holingue m.fl. 2022; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl.
2014).

“You have to make your way through yourself.” (Russell & McCloskey
2015, sid. 27)

Detta kunde bidra till en upplevelse av ensamhet och ett 6kat ansvar for barnets
vard (Russell & McCloskey 2015).

Organisatoriska forutséttningar i varden

I flera studier framkom det att strukturella och organisatoriska faktorer utgjorde
hinder for en anpassad vard (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026;
Bultas 2011; Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025;
Lundholm & Stélberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015;
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Strunk m.fl. 2014). Varden beskrevs som utformad utifran neurotypiska barn med
begriansat utrymme for flexibilitet och individanpassning (Betancort-Avero m.fl.
2025; Kolukisa & Cinar 2025; Lundholm & Stalberg 2025).

“Adaptation is lacking; there are children who function differently. A
flexible protocol is necessary. (Parent 03)” (Betancort-Avero m.fl. 2025,
sid. 10)

Brist pa tid, resurser och personal lyftes som centrala hinder for att genomfora
nddvindiga anpassningar (Bradley m.fl. 2026; Holingue m.fl. 2022; Kolukisa &
Cinar 2025; Lundholm & Stalberg 2025). Fragmentering av varden beskrevs som
ytterligare en utmaning dér bristande samordning mellan vardinstanser ledde till
att ansvar for informationséverforing och koordinering foll pa fordldern (Bradley
m.fl. 2026; Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014).
Vidare att fordldrar upplevde svarigheter att navigera i vardsystemet samt
begrinsad tillgang till ritt vard vilket bidrog till osdkerhet och behov av okat stod
1 att hitta ratt instans (Holingue m.fl. 2022; Russell & McCloskey 2015; Strunk
m.fl. 2014).

DISKUSSION

Diskussionen av den systematiska litteraturoversikten presenteras i tva avsnitt.
Metoddiskussion ddr metodvalet och genomf6randet diskuteras foljt av
resultatdiskussion dér det sammanvégda resultatet diskuteras i relation till tidigare
forskning och Bronfenbrenners systemteori.

Metoddiskussion

Den systematiska litteraturdversikten foljer SBU:s metodbok (2024) for att
minska risken for systematiska fel 1 framstéllandet av densamma. Diskussionen
tar dven stod 1 begreppet trovdirdighet (trustworthiness) som innefattar
dimensionera tillforlitlighet (credibility), overforbarhet (transferability),
palitlighet (dependability) och bekrdftbarhet (confirmability) som myntades av
Lincoln och Guba (1985; 1986) och beskrivs av SBU (2024). Tillforlitlighet
handlar 1 praktiken om hur vél tolkningarna 1 litteraturoversiktens resultat
stimmer dverens med verkligheten i studiernas resultat. Overforbarhet behandlar
overforbarheten av resultatet till andra liknande sammanhang. Palitlighet
innefattar en palitlighet i litteraturdversiktens genomforande dér transparens i
framforande dr av vikt. Bekrdftbarhet behandlar litteraturoversiktens objektivitet
till frdgan och den egna forforstielsen.

Avgrénsningar

Valet av SPICE {0r att strukturera syftet och sokstrategi anses vara en styrka i den
systematiska litteraturdversikten. Detta da SPICE enligt SBU (2024) ér ett
lampligt format nér syftet dr att undersoka erfarenheter av ett fenomen. SBU
(2024) presenterar alternativa modeller sésom PEO (population, exposure,
outcome) och PICO (population, intervention, control, outcome) vilka framst
anvinds for att studera samband respektive effekter av insatser. Dessa modeller
overviagdes men ansags mindre 1dmpliga relaterat till litteraturéversiktens syfte.
Ett vil valt format i relation till forskningsfrdgan anses stédrka litteraturoversiktens
palitlighet. I denna systematiska litteraturdversikt faststdlldes urvalskriterier 1
enlighet med SBU:s (2024) rekommendationer for att avgransa sokningen. Detta
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ansags tillfora styrka 1 hur avgransningarna formulerades. Utformningen av
avgransningar ansags bidra till en balans mellan behovet av en bred sokning for
att fanga alla relevanta studier och praktiska begransningar sasom tid och resurser.
Kontexten som utforskades avgrinsades inte smalare 4n till hédlso- och sjukvérden.
Detta for att mgjliggora identifiering av relevant forskning inom hela hélso- och
sjukvardsomradet i enlighet med SBU:s (2024) rekommendationer om att
genomfora breda sokningar vid systematiska litteraturdversikter. Aven Polit och
Beck (2021) manar till forsiktighet kring avgransningar initialt och
rekommenderar att exkludera studier som inte &r relevanta i ett senare skede. Det
ansdgs dven att bidra till en 6kad overforbarhet i resultatet. Avgrinsningen
relaterat till studier med kvalitativ design ansags ldmpligt da den systematiska
litteraturéversikten syftade till att ssmmanstélla forskning kring erfarenheter.
Enligt SBU (2024) ér kvalitativa metoder sérskilt anvandbara for att fanga
individers perspektiv och erfarenheter. Da engelska och svenska behérskades
genomfordes avgransningar till studier publicerade pa dessa sprék. Inkludering av
studier péd andra sprak hade krivt Gversittning vilket kan innebéra risk for att
nyanser i data gér forlorade eller feltolkas och dirmed péverkar den systematiska
litteraturoversiktens tillforlitlighet (Temple & Young 2004; Polit & Beck 2021).
Samtidigt kan denna avgrinsning ha medfort att relevanta studier exkluderades.
Avgrénsningen artiklar publicerade i vetenskapliga tidskrifter med peer-review
bidrar enligt Polit och Beck (2021) till att sékerstdlla viss vetenskaplig kvalitet 1
det inkluderade materialet da studierna granskats av oberoende experter innan
publicering. Ingen forutbestimd avgrinsning genomfordes avseende deltagarantal.
Istdllet hanteras detta i bedomningen av metodbrister dir studiernas urval
beddmdes i relation till studiedesign.

Justeringar av urvalskriterier under granskningsprocessen innebér en potentiell
risk for bias. Samtidigt kan sddana fortydliganden vara nodvandiga for att
sdkerstélla att inkluderade studier &r relevanta i forhallande till Gversiktens syfte.
Besluten fattades 1 konsensus och redovisades transparent vilket enligt SBU
(2024) stiarker oversiktens pdlitlighet och bekrdftbarhet. Enligt Cochranes
handbok bor inklusions- och exklusionskriterier definieras 1 forvdg och inte dndras
efter att resultatet i studierna lasts (Lasserson m.fl. 2024). I denna
litteraturdversikt lades inga nya urvalskriterier lades till efter genomford titel- och
abstraktgranskning men vissa avgransningar fortydligades under
granskningsprocessen. Besluten kring avgransningar samt justeringar under
urvalsprocessen kan innebdra risk for bias men ansags vara nddvindiga for att
sakerstdlla att studierna var relevanta for forskningsfragan. Besluten om
avgransningarna fattades i1 konsensus efterhand som de blev aktuella under
granskningsprocessen. Enligt Lefebvre m.fl. (2024) behdver sadana beslut
redovisas transparent for att stirka tillforlitligheten i litteraturoversikten.
Redovisning och motivering av urvalskriterierna anses bidra till att stirka
litteraturdversiktens palitlighet.

Litteratursbkningar och bedémning av relevans

En styrka med den systematiska litteraturdversiktens sdkprocess ér att en
bibliotekarie frin Malmo universitet deltog vid flertalet tillfdllen i arbetet med att
utveckla och forfina sokningarna i de olika databaserna. Involvering av expertis
inom omradet kan stirka sokstrategins kvalitet och metodens tillforlitlighet
(Lefebvre m.fl. 2024). Sokningar i1 flera olika databaser stirker
litteraturdversiktens tillforlitlighet genom att minska risken for att relevant
forskning forbises till f61jd av begransningar 1 en enskild databas. Inkludering av
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studier fran flera databaser kan ocksé bidra till att litteraturdversikten béttre
speglar det aktuella kunskapsldget (Lefebvre m.fl. 2024). Totalt inkluderades 10
studier fran CINAHL, en fran PubMed och en fran PsycINFO vilket bekriftade att
alla databaserna tillférde data till litteraturoversikten.

En bred sokstrategi kan bidra till att relevant forskning identifieras och minska
risken for att betydelsefull litteratur forbises (Lefebvre m.fl. 2024; SBU 2024).
Samtidigt innebér ett stort antal traffar ett mer omfattande granskningsarbete. Med
en mindre restriktiv tidsram kunde eventuellt sokningen forfinats ytterligare men
den bedémdes ha varit tillrdcklig i relation till litteraturoversiktens syfte.
Diskussioner holls kring att 1dgga till ett sokblock i databaserna som handlade om
kvalitativ studiedesign for att kunna minska s6komradet. Ett kvalitativt sokblock
valdes trots detta bort for att inte riskera att tappa relevant litteratur da inte alla
studier dr taggade med d&mnesord eller nAmner kvalitativa i titel eller abstrakt
(Lefebvre m.fl. 2024). Sokstrategin anses vil avvéagd och bér styrka 1 att fanga
upp all relevant litteratur.

Huvudsakligen exkluderades studier under fulltextldsningen for att resultaten i
studierna inte bedomdes svara pé litteraturoversiktens syfte. Det handlade framst
om att studiernas abstrakt hade beskrivit erfarenheter av “services” som i fulltext
berdrde insatser frén kommunen eller skolan. Aven studier som hade tvadelade
studiedeltagare dir det inte framgick i resultatet vilken del av populationen som
uttryckte dsikterna exkluderades. Thomas och Harden (2008) understryker vikten
av att syntesen grundar sig i rena data i relation till litteraturoversiktens syfte. Det
ses darfor som en styrka att exkluderingen ledde till direkt relevans till
litteraturoversiktens syfte.

Bedbémning av metodbrister

Metodbeddmningen av de inkluderade studierna genomfordes med stod av SBU:s
granskningsmall; Bedomning av studier med kvalitativ metodik (SBU 2022a).
Anvindning av en strukturerad granskningsmall bidrar enligt SBU (2024) till en
systematisk och transparent bedomning av studiernas metodologiska brister vilket
dérfor anses stirka trovdrdigheten 1 den systematiska litteraturoversikten.
Genomforandet av bedomningen var enskild for att bibehalla en ofdargad
beddmning och stirka trovirdigheten och minska risken for att forforstielse
fargade valet av studier och ddrav bibehalla en bekrdftbarhet i litteraturoversikten.

Sammanvégning av resultat

Till den systematiska litteraturdversikten valdes analys enligt Thomas och
Hardens (2008) tematiska syntes. En tematisk syntes dr motiverad for
systematiska litteraturdversikter som grundas i kvalitativ data (SBU 2024; Noyes
m.fl. 2024). Det dr den mest erkénda strategin for att bdde sammanstilla kvalitativ
data och gora nya tolkningar av den (Noyes m.fl. 2024). Analysforfarandet &r
tydligt beskrivet 1 metodavsnittet vilket kan stirka litteraturdversiktens palitlighet
genom transparens i analysprocessen.

Kodning av studiernas fynd genomfordes initialt oberoende och foljde Thomas
och Hardens (2008) beskrivning av tematisk syntes. Koderna samlades successivt
1 en gemensam kodbank och grupperades forst individuellt och dérefter
gemensamt genom dterkommande diskussioner till konsensus ndddes. Detta
arbetssdtt mojliggjorde synliggorande och problematisering av olika tolkningar
vilket bedoms ha stirkt litteraturoversiktens trovdrdighet och bekrdftbarhet dven
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om paverkan av forforstaelse inte helt kan uteslutas. Forslag till deskriptiva teman
identifierades ocksa initialt individuellt innan de diskuterades fram gemensamt.
De textndra momenten i analysprocessen holls pa engelska vilket ger styrka till att
data bibehaller sin mening fram till det tolkande steget. Det anses bidra till
tillforlitligheten 1 tolkningarna.

Ett trettonde deskriptivt tema identifierades initialt 1 syntesen vilket belyste
fordldrarnas upplevelse av forbéttrad kunskap och bemotandet Gver tid samt ett
okat hopp infor framtiden. Vid vidare analys bedomdes detta tema ha begransat
empiriskt stod da det baserades pa ett mindre antal studier och deltagare i relation
till det totala datamaterialet. Enligt tematisk syntes bor deskriptiva teman vara
tydligt forankrade i datamaterialet och representera aterkommande monster i flera
studier (Thomas & Harden 2008). Vidare betonar SBU vikten av att beakta
dataméngd och variation som en del av tillforlitlighetsbedomningen dar fynd med
begréinsat datastod kan ha lagre tillforlitlighet (SBU 2024). Mot bakgrund av detta
omprdvades temats placering. Vid fornyad genomgéng av kodernas innehall
framkom att dessa 1 hdgre grad relaterade till vardpersonalens kunskap och
bemotande varfor de istéllet integrerades i det deskriptiva temat Professionell
kompetens och forstaelse i vardmdtet. Omprovningen av temat kan ses som en del
av den iterativa analysprocess som kénnetecknar tematisk syntes (Thomas &
Harden 2008).

Bedbmning av tillférlitlighet

For att bedoma tillforlitligheten i den systematiska litteraturdversiktens fynd
anvindes GRADE-CERQual vilket far ses som en styrka dd SBU (2024)
rekommenderar att modellen anvénds som stod vid den typ av bedomning. For att
ytterligare stirka litteraturoversiktens palitlighet genomfordes beddmningen
nogsamt och med utgdngspunkt i CERQual-artiklarna av Munthe-Kaas m.fl.
(2018), Noyes m.fl. (2018), Colvin m.fl. (2018) och Glenton m.fl. (2018). Saledes
grundades bedomningen av metodologiska begransningar pa noggrant
genomforda bedomningar av metodbrister i enlighet med SBU (2022a; 2022b;
2024) vilket ger den styrka. Av de 12 bedomda studierna bedomdes sex ha
mattliga metodbrister och sex obetydliga brister. Samtliga studier beddmdes ocksé
ha direkt relevans for forskningsfragan och spegla tydliga monster av fordldrarnas
erfarenheter 1 litteraturdversiktens 12 deskriptiva teman. Dirav bedomdes
tillforlitligheten i syntesen inte paverkas i ndgon storre utstrackning. En
beddmning som stérks ytterligare av Munthe-Kaas m.fl. (2018) som menar att
hogre metodologisk kvalitet kan nar de bekréftar liknande resultat bidra till att
starka tillforlitligheten 1 fynden.

Etiska 6vervdganden i litteraturbversikten

De inkluderade studierna behandlade i flera fall kdnsliga personuppgifter sdsom
uppgifter om barns hélsa och diagnoser. Enligt svensk lagstiftning kriaver sddan
forskning etisk provning men studiernas ursprungslidnder kan ha andra regelverk.
Detta innebdr att de etiska forutsdttningarna kan variera mellan studierna. Sérskild
uppmérksamhet riktades dérfor mot hur informerat samtycke inhdmtats, hur
deltagarnas konfidentialitet sdkerstdllts och hur forskarna beaktat deltagarnas
sarbarhet och sarskilt dd studierna berorde foréldrar till barn med autism. Samtliga
inkluderade studier redovisade antingen ett etiskt godkdnnande fran en etisk
kommitté eller ett respektfullt hanterande av studiedeltagarna utifrén de etiska
principerna. Aven potentiella intressekonflikter beaktades d4 dessa kan paverka
hur resultatet presenteras och tolkas. Inga sddana problem identifierades.
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Overférbarhet

I enlighet med SBU:s metodbok (2024) har 6versiktens styrkor och svagheter
diskuterats utifran centrala aspekter av trovéirdighet dir overforbarhet utgor en
viktig dimension. Begreppet éverforbarhet avser i vilken utstrackning resultaten
kan vara relevanta i andra sammanhang. Begreppet anvinds forst av Lincoln och
Guba (1985) for att inom kvalitativ forskning beskriva liknande fenomen. I den
systematiska litteraturdversikten har en systematisk och transparent metod anvénts
dar urvalsprocessen redovisats enligt PRISMA. Vidare har de inkluderade
studierna granskats avseende metodbrister med stod av SBU:s granskningsmall
och ingen studie bedomdes ha sa allvarliga metodologiska brister att exklusion var
motiverad. Vidare har data i de inkluderade studierna inh&dmtats fran olika
kontexter vilket ytterligare kan bidra till 6verforbarheten av litteraturoversiktens
resultat. Studierna genomfordes dven i olika ldnder vilket sammantaget innebér att
resultatet baseras pé erfarenheter fran olika typer av vardsystem och
organisatoriska forutséttningar. Trots detta framtrader liknande data i samtliga
studier dd fordldrar beskriver jamforbara erfarenheter av vardmoten. Sdledes tycks
inte resultatet vara bundet till en specifik kontext utan verkar spegla ett mer
generellt fenomen inom hélso- och sjukvarden vilket enligt Noyes m.fl. (2024)
stirker litteraturdversiktens resultat. Overforbarheten till svensk kontext bedéms
dérfor god och dn mer sa da en av studierna dr genomford i Sverige och resterande
studier i lander med liknande vélfardsstruktur.

Totalt inkluderades 186 deltagare i studierna varav 155 var kvinnor. Det innebér
att majoriteten av deltagarna dr kvinnor. Alltsa speglar resultatet mammors
erfarenheter i hdgre grad adn pappors. Vid en granskning av de erfarenheter
rapporterats av mammor (n= 155) och pappor (n= 23) ses ingen tydlig skillnad.
Det kan dérfor med viss forsiktighet indikera att fordldrars erfarenheter av hélso-
och sjukvarden inte skiljer sig ndmnvdért utifrdn kon. Vidare baserades de
inkluderade studierna pé data fran deltagare med olika socioekonomisk bakgrund,
familjekonstellationer och med barn i olika aldrar. Denna variation kan i enlighet
med SBU (2024) ocksé bidra till att stirka 6verforbarheten da data baseras pa
erfarenheter fran olika livssituationer. Liknande resonemang fors av Noyes m.fl.
(2024) som menar att variation 1 datamaterialet kan starka trovdrdigheten 1
kvalitativa synteser.

Resultatdiskussion

Syftet med denna systematiska litteraturoversikt var att sammanstilla befintlig
forskning om forildrars erfarenheter av hdlso- och sjukvédrden nér de soker vard
for sitt barn med autism. Resultatet visar att erfarenheterna préglas av bristande
anpassning, ett omfattande ansvar som bade ldggs pa och tas av fordldern samt
langsiktiga negativa konsekvenser av vardkontakter. Vardmotet utgors darmed
inte av en isolerad hindelse utan dr en del av ett storre sammanhang dar
erfarenheter ackumuleras och paverkar framtida vardsokande. Samtliga fynd
beddmdes ha hog tillforlitlighet enligt GRADE-CERQual vilket stérker resultatets
trovardighet och ger styrka till tolkningarna som diskuteras 1 resultatdiskussionen.

Strukturell brist i anpassningen mellan viarden och barn med autism
Resultatet indikerar att brister i anpassning inte enbart kan forstds pd individniva
utan dr forankrade 1 vrdens organisation. Vidare att positiva varderfarenheter ofta
kopplas till enskilda egenskaper hos personal snarare &n till etablerat arbetssitt
vilket tyder pa att anpassningen saknar systematisk forankring. Detta innebér att
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kvaliteten 1 virdmotet riskerar att bli beroende av vem barnet méter vilket kan
bidra till ojdmlik vérd. Utifrdn Bronfenbrenners ekologiska systemteori (1979)
kan detta forstas pa exoniva dir organisatoriska faktorer sisom resurser, tid och
riktlinjer paverkar varden indirekt. Aven makrosystemet blir relevant d&
standardiserade arbetssétt riskerar att inte ta hiansyn till barn med sarskilda behov.
Detta stér 1 kontrast till hidlso- och sjukvardslagen (2017:30) om vard pa lika
villkor samt barnkonventionen (2018:1197) som betonar barns rétt till lika vard
oavsett funktionsnedséttning. Fynden 6verensstimmer dven med tidigare
forskning som visar att vardpersonal ofta saknar tillrackliga forutsattningar att
mota barn med autism (Mahoney m.fl. 2021; Muskat m.fl. 2015) och att brister i
samordning och kompetens kan paverka vardens kvalitet (Socialstyrelsen 2026).
Detta ligger i linje med litteraturoversiktens resultat dér bristande anpassning,
kompetens och samordning framkommer som aterkommande erfarenheter
(Betancort-Avero m.fl. 2025; Lundholm & Stalberg 2025). D4 fynden inom detta
omrade bedomdes ha hog tillforlitlighet enligt GRADE-CERQual stirker detta
tolkningen av att vardens varierade kvalitet utgor ett aterkommande och
systematiskt monster.

Forildern som central men underutnyttjad resurs i virden

Resultatet visar att fordldern har en central roll i vardmotet dar deras kunskap om
barnet dr avgorande for hur varden fungerar. Samtidigt tas denna kunskap inte
systematiskt tillvara vilket skapar en paradox dér fordldrar forvéntas ta stort
ansvar utan att fullt ut inkluderas. Denna paradox framtrader som ett
genomgaende monster i materialet. Liknande monster beskrivs dven i tidigare
forskning dir vardpersonal beskriver ett beroende av fordldrar i métet med barn
med autism (Pettersson m.fl. 2023). Ur ett bioekologiskt perspektiv kan detta
forstds som inom mesosystemet dar samspelet mellan fordlder och vardpersonal dr
centralt (Bronfenbrenner 1979). Nér detta samspel brister uppstar en diskrepans
mellan barnets behov och vardens insatser vilket padverkar badde vardens kvalitet
och upplevelsen negativt. Resultatet visar exempelvis att fordldrar upplever att
deras kunskap inte tas tillvara och att de inte blir lyssnade pa (Nicholas m.fl.
2016; Russell & McCloskey 2015). Relationen mellan barn och fordlder kan dven
forstas som en del av mikrosystemet dér fordldern fungerar som en trygg bas. I
synnerhet eftersom resultatet visar att fordldrar ofta behover forbereda, tolka och
stodja barnet i vardsituationen vilket i sin tur kan minska stress och oro. Detta
Overensstimmer med tidigare forskning som visar att vardsituationer ofta ar
sdrskilt pafrestande for barn med autism och bland annat pa grund av
kommunikationssvarigheter och sensorisk kénslighet (Davico m.fl. 2023;
Mahoney m.fl. 2021). Vidare framkommer det att fordldrars livssituation priglas
av hog belastning vilket ocksa stods av tidigare forskning som funnit 6kad psykisk
ohélsa och minskad livskvalitet hos fordldrar till barn med autism (Musetti m.fl.
2024, Ludlow m.fl. 2012). Vardmotet kan darmed utgora ytterligare en belastning
1 en redan kridvande vardag. Utifrén ett bioekologiskt perspektiv kan detta dven
relateras till proximala processer diar samspelet paverkas av bade barnets och
fordlderns forutsattningar. Forskning har visat att autistiska drag &r vanligare
bland foréldrar till barn autism (Warrier & Baron-Cohen 2017) vilket kan paverka
kommunikationen i virdmotet ytterligare.

Vardmaoten som en Kiilla till langsiktig stress, misstro och virdundvikande
Resultatet visar att negativa erfarenheter av vardmoten kan leda till misstro, 14ga
forvéntningar och undvikande av vérd. Detta indikerar att virdmoten far
konsekvenser som striacker sig bortom den enskilda situationen. Liknande monster
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framkommer i tidigare studier dédr negativa varderfarenheter paverkar tilliten till
varden (Holingue m.fl. 2022; Strunk m.fl. 2014). Utifran Bronfenbrenners
chronosystem kan detta forstds som en tidsmaéssig paverkan dér tidigare
erfarenheter formar framtida beteenden (Bronfenbrenner 1979). Upprepade
negativa varderfarenheter kan ddrmed bidra till att fordldrar avstar frén att soka
vard eller soker alternativa 16sningar vilket d&ven framkommer i
litteraturoversiktens resultat (Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015).
Detta &r problematiskt da barn med autism ofta har en forekomst av hog
samsjuklighet och behov av kontinuerlig vard (Socialstyrelsen 2024; Hirvikoski
m.fl. 2016; Micai m.fl. 2023). Undvikande av vard kan darfor innebéra risk for
forsdmrad hélsa och ojamlik vard. Vidare kan bristande tillit till varden leda till att
evidensbaserad vard ersitts av alternativa insatser utan vetenskapligt stod vilket
kan innebéra en risk for barnet. Detta kan forstas som en konsekvens av brister pa
exo- och makronivé dér organisatoriska forutsattningar paverkar individens
beteende pa mikroniva (Bronfenbrenner 1979).

Sammanfattande tolkning

Sammantaget visar resultatet att foréldrars erfarenheter formas i ett komplext
samspel mellan individuella, relationella och strukturella faktorer.
Bronfenbrenners ekologiska systemteori synliggdr hur brister pa olika nivéer
samverkar och paverkar vardmotet. Strukturella brister sdsom begrénsade resurser
och bristande kompetens kan leda till att vardpersonal inte har forutsittningar att
mota barnets behov. Detta paverkar samspelet i vardmotet och kan bidra till att
fordldrar upplever dkat ansvar och minskad delaktighet. P4 individniva kan detta
resultera i stress, oro och minskat fortroende for varden 6ver tid. Resultatet kan
diarmed forstds som en kedja dér brister pd systemnivéa far konsekvenser for hur
varden upplevs och anvénds vilket i sin tur paverkar barnets mgjligheter till god
hélsa. Da samtliga teman baseras pa fynd med hog tillforlitlighet enligt GRADE-
CERQual stérker detta den dvergripande tolkningen av att dessa samband ar
aterkommande och inte enstaka variationer i materialet.

SLUTSATSER

Denna systematiska litteraturdversikt bidrar till en fordjupad forstaelse for hur
fordldrar till barn med autism erfar och upplever hélso- och sjukvérden. Resultatet
visar att vardmdten ofta priglas av bristande individanpassning, otillracklig
samordning och begrinsad kunskap om autism hos vardpersonal. Fordldrar
identifieras samtidigt som en central resurs i vdrden men deras kunskap och
erfarenheter tas inte alltid tillvara vilket kan pdverka bade vardkvalitet och
erfarenheter negativt. Resultatet visar dven att negativa varderfarenheter kan leda
till emotionell belastning, minskad tillit till vdrden och undvikande av framtida
vardkontakter. Vidare indikeras ett 6kat behov av kompetens om autism,
forbattrad samordning och ett mer systematiskt arbete med individanpassning och
delaktighet inom hélso- och sjukvérden. Specialistsjukskoterskor med inriktning
mot hélso- och sjukvérd for barn och ungdomar kan paverka hur virden erfars och
upplevs via det egna bemotandet. Exempelvis kan inlyssnande, anpassande och
inkluderande bemotande av fordldrar till barn med autism bidra till att pdverka
erfarenheten av hélso- och sjukvérden positivt. Genom att dértill utgd fran att alla
inte ar likadana utan vara lyhord och tillvarata fordlderns kunskap om sitt barn
kan miljon som vanligen upplevs stressande och dvervildigande istéllet erfaras
och upplevas trygghetsskapande. Séledes kan specialistsjukskdterskan dven inom
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ramen for befintlig struktur bidra till ett mer individanpassat och tryggt mote med
hélso- och sjukvarden. Dérutover behovs vidare forskning for att undersoka vilka
insatser som effektivast kan stirka vardens anpassning till barn med autism och
deras foréldrar.

INDIVIDUELLA INSATSER

Arbetet med den systematiska litteraturdversikten har genomforts i ndra
samarbete. Bada forfattarna har deltagit 1 samtliga delar av processen.
Litteratursokning och relevansbeddmning genomf6rdes initialt separat for att
minska risk for bias och dérefter diskuterades urvalet gemensamt och beslut
fattades 1 konsensus. Kodning av data utfordes i ett forsta steg separat och
jamfordes direfter genom gemensamma diskussioner. Den tematiska syntesen
utvecklades gemensamt genom en iterativ process med dterkommande reflektion.
Arbetet med texten har delvis fordelats men samtliga delar har granskats och
bearbetats gemensamt. Arbetsprocessen har bidragit till en 6kad forstaelse for
forskningsprocessen, kritisk granskning av vetenskaplig litteratur samt analys och
tolkning av data. Vidare har arbetet gett en djupare forstaelse for fordldrars
erfarenheter 1 vardmotet samt hur strukturella faktorer paverkar varden, vilket ar
relevant for det framtida arbetet som specialistsjukskoterska for barn och
ungdomar.
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Bilaga 5: Modifierat PRISMA-flodesschema

Identifikation av studier via databaser

Identifikation

Studier inhdmtade fran:
Pubmed (n =923 )
Cinahl (n =803 )
Psycinfo (n = 656 )

Granskning

Inkludering

I

Studier granskade
(n=1643)

Studier exkluderade innan
granskning:
Dubbletter exkluderade (n =
739)

A 4

Studier som forsokte inhamtas
(n=231)

v

Studier granskade i fulltext
(n=31)

v

Studier inkluderade i dversikt
(h=12)

46

Studier exkluderade:
efter titel+abstrakt (n = 1 612)

Studier som ej tillhandaholls
(n=0)

Studier exkluderade:
Svarade inte pa syftet (n=
10)
Otydligheter i resultat (n = 5)
Fel studiedesign (n= 4)




Bilaga 6: SBU:s granskningsmall for kvalitativa studier

Bedomning av studier
med kvalitativ metodik

UPPDATERAD 2022-05-11

Forfattare: Ar:

Granskare:

Sammanvigd bedomning av metodologiska brister:

Obetydliga eller mindre O
Mattliga Q

Stora brister, studien ingr inte i syntesen O

Kommentarer:

BEDOMNING AV STUDIER MED KVALITATIV METODIK 1
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Overensstimmelse mellan filosofisk hallning/teori och urval och metodik i studien’

Vilken teori eller filosofisk hallning utgick forfattarna fran?

Hinger syfte och fraga ihop med teori/filosofisk hallning? Ja Nej Oklart

Kommentarer:

2. Deltagare

Hur gjordes urvalet?

Stodfragor for bedomning av brister i urvalsforfarandet: Ja Nej  Oklart
Ar urvalet lampligt for att besvara fragan? Q a Q
Ar rekryteringsmetoden limpligt vald och genomférd? Q a m}
Finns det allvarliga brister som kan paverka tillforlitligheten? a a a

Kommentarer:

3. Datainsamling

Vilka metoder anvandes for datainsamling?

Finns det allvarliga brister i datainsamlingen Ja Nej Oklart
som kan paverka tillforlitligheten? Q ] a
Kommentarer:

2 SBU — STATENS BEREDNING FOR MEDICINSK OCH SOCIAL UTVARDERING
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4. Analys

Vilka metoder anvandes for analys?

Stodfragor for bedomning av brister i analyssteget:
Ar vald analysmetod limplig och genomférd pa ett lampligt sitt?
Var forskarna reflexiva vid tolkning av data?

Validerades tolkningarna?

Finns det allvarliga brister i analysen som kan paverka tillforlitligheten?

Kommentarer:

0 opoovw

oooog

Oklart

0 oo0o

Vilken bakgrund och kompetens hade forskarma?

Stodfragor for bedomning av brister: Ja Nej  Oklart
Har forskarna nagon relation till studiedeltagarna a a a
som kan paverka datainsamlingen?

Har forskarna hanterat sin forforstaelse pa ett acceptabelt satt? =] Q a
Var forskarna oberoende av finansiella eller andra (] (=] a
forutsattningar som kunde paverka analysen?

Finns det allvarliga brister som kan paverka tillforlitligheten? a =] a

Kommentarer:

Gor en total beddmning av risken for att metodproblem paverkar resultaten.

For in det pa sidan 1.

BEDOMNING AV STUDIER MED KVALITATIV METODIK
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Bilaga 7: Artikelmatris

Gastrointestinal concerns in
children with autism spectrum
disorder: A qualitative study of
family experiences

2022

Canada

families in living with
Gl issues, and how does
living with those issues
affect their
communication,
well-being, and
healthcare experiences?”

individual
interviews

communicating the presence
of GI symptoms, leading
parenis to rely on bodily
signs and non-verbal
behaviors to recognize
when their child was
experiencing Gl distress

2. Gl issues impacted the
child s wellbeing and ability
to participate in and fully
engage in activities

# | Forfattare, titel, artal & land Syfte Deltagare Metod Resultat Bedomning av
metodbrister

1 Benich S, Thakur S, Schubart J | The purpose of this 12 Content analysis | Nodes: Mattliga metodbrister
R, Carr MM study was to describe the | parents/care | with deductive 1. Behavioral triggers

perioperative experience | givers coding Styrkor: Tydligt

Parental Perception of the of children with ASD 2. Objects used for comfort beskriven och vil

Perioperative who underwent Structured utford metod. Tydliga

Experience for Children With | otorhinolaryngology individual 3. Communication issues etiska dverviganden

Autism surgery at an academic interviews och godkénnande fran
medical center. 4. Important people provningsnamnd.

2018

5. Advice Svagheter: Saknar
USA (Pennsylvania) reflexivitet. Risk for
bias vid rekrytering av
urval.

2 | Betancort-Avero S, The objective was to 8 parents Phenomenology | Themes: Obetydliga eller mindre
Ferrera-Ferndndez M-A, explore the perceptions 1. Professional Training metodbrister
Gonzdlez-de la Torre H, of healthcare Semi-structured
Auyanet-Franchy J & professionals and parents individual 2. Hospital Environment
Rodriguez-Sudrez C-A regarding the need to interviews Styrkor: Tydlig struktur

implement 3. Emotional Aspects och vil utford.

Adapting Pediatric Emergency | adaptations, particularly Reflexivitet finns.

Services for Children with a sensory-adapted room, 4. Autism spectrum disorder | Godkind av etisk

Autism Spectrum Disorder: A | for children with ASD in komité.

Phenomenological Approach the pediatric emergency
department. Svagheter: Anvindning

2025 av bekviamlighetsurval

med snobollsurval.

Spain (Canary Islands)

3 | Bradley R S, Quetsch L, del The aim was to explore | 8 parents Conventional Themes: Mattliga metodbrister
Rosario E A & Shields K family experiences and content-analysis 1. Emergency Care Barriers

satisfaction with Styrkor: God analys

A Mixed Methods Exploration | emergency service Semi-structured 2. Emergency Care och datainsamling

of Emergency Service Use encounters. individual Facilitators. Godkind fran

Among Autistic Youth. interviews provningsndmnd och

etiska overviiganden.

2026

Svagheter: Brist pd

USA reflexivitet

Tillganglighetsurval
fran kvantitativa
urvalet.

4 | Bultas M W The purpose was to gain | 11 mothers | Interpretive Themes: Obetydliga eller mindre

a better understanding of phenomenology 1. They Just Don't “Get It” metodbrister

The Health Care Experiences a mother's experiences

of the Preschool Child With of taking her child with Semi-structured 2. Marginalized by Those Styrkor: Tydlig metod

Autism ASD to the HCP. individual Who Should Care med god reflexivitet

interviews Godkiind av

2012 provningsnamnd.

USA (St Louis) Svagheter: Retrospektiv

data.

5 | Davignon M N, Friedlaender | The objective of this 20 mothers | Modified Themes: Mittliga metodbrister
E, Cronholm P F, Paciotti B & | study was to grounded theory 1. Productive interactions:

Lew SE qualitatively explore techniques - prepared, proactive Styrkor: Vil vald
parent and provider providers metod och tydligt
perceptions of Semi-structured - informed, activated families | beskrivet

Parent and Provider hospital-based individual tillvagagangsstt

Perspectives on Procedural procedural care for interviews 2. Organization of Godkand av

Care for Children with Autism | CWASD. healthcare: prévningsnimnd

Spectrum Disorders - patient flow and

environment Svagheter: Vagt

2014 beskriven reflexivitet.

USA

6 | Holingue C, Poku O, Pfeiffer Research question: 12 parents Phenomenology Themes: Mattliga metodbrister
D, Murray S & Fallin D M “What are the 1. Children with ASD often

lived experiences of Semi-structured had difficulty verbally Styrkor: God

metodologi med tydlig
anknytning till
fenomenologin. Godkiin
d av provningsnamnd.

Svagheter: Begrinsad
reflexivitet
Bekviamlighetsurval
och overifierade
diagnoser.
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3. The child’s GI issues
impacted the family s
well-being

4. Parents often experienced
challenges with seeking
accessible and quality
healthcare for their child s GI
problems

7 | Kolukisa T & Cinar N This study aims to 30 mothers | Qualitative Themes: Obetydliga eller mindre
examine the hospital research 1. Evaluations of autism metodbrister
Mothers of children with experiences of mothers framework, spectrum disorder
autism spectrum disorder: raising children with phenomenology Styrkor: God
Their views on their ASD, their expectations 2. Evaluations of nursing metodologi med
children's hospital experiences, | from nurses, and their Individual care anknytning till
expectations from nurses, and a | views on a hospital in-depth fenomenologin. Stort
hospital environment sensitive to semi-structured 3. Recommendations utval med stor
environment sensitive to differences interviews variation. Godkénd av
differences — A qualitative ctisk komité
study
Svagheter: Endast
2025 madrar trots vilja till
stor variation
Turkiye
8 | Lundholm M & This study aimed to 17 parents | Explorative Main category: Obetydliga eller mindre
Stalberg A describe, from a Swedish | (12 qualitative study | Being in a bipartite position. | metodbrister
perspective, parents’' mothers, 5 | design
Parents’ perceptions on seeking | perceptions of seeking fathers) Generic categories: Styrkor: Tydlig
emergency medical care for acute medical care for Semi-structured 1. 4 sense of vulnerability redovisning av
their child their children with ASD interviews. 15 metodologi, val
with autism spectrum disorder individual, 1 2. The child's needs are being | forankrad i teori. Etiskt
— a Swedish perspective couple. noticed godkannande.
2025 3. A meaningful encounter Svagheter:
occurs Bekviamlighetsurval.
Sweden
9 | Nicholas D B, Zwaigenbaum L, | This study examined ED | 31 parents | Grounded theory | Themes: Obetydliga eller mindre
Muskat B, Craig W R, Newton | care delivery from the 1. Challenges of ED care for | metodbrister
A S, Kilmer C, Greenblatt A, perspective of children Semi-structured children with ASD
Roberts W with ASD and their interviews. Styrkor: Vil beskriven
& Cohen-Silver J parents. 2 couple, 27 2. Facilitators of ED care for | metod, tydligt grundad i
individual. children with ASD teori. Etiskt
Experiences of emergency godkinnande.
department care from 3. Moving forward: Toward
the perspective of families in improved ED experience for
which a child has children with ASD Svagheter: Nagot
autism spectrum disorder bristfilligt beskriven
reflexivitet.
2016
Canada
10 | Russell S & McCloskey C R This study 11 parents [ Phenomenology Themes: Mattliga metodbrister
seeks their valuable 1. Overwhelming Emotion
Parent Perceptions of Care insight to identify the Semi-structured Styrkor: Stark
Received by Children missing answers individual 2. The Medical Home is Only | metodologi, vl
With an Autism Spectrum needed to inform interviews Medical forankrad i teori.
Disorder practice and address care Godkind av
deficiencies. 3. On Our Own provningsnamnd.
2015
4. School Related Stress
USA (New York) Svagheter: Homogen
3. Future Goals. population.
11 | Strunk J A, Pickler R, McCain | This study focused on 12 parents | Phenomenology Themes: Mittliga metodbrister
N L, Ameringer S & Myers BJ | the parents’ experience | (mother, 1. Concern with medications
of managing the health father, or Interviews with Styrkor: Stark
Managing the Healthcare care needs of the both) open ended 2. Frustrations with health studiedesign, vil
Needs of Adolescents with adolescent with ASD. questions. Both care services forankrad 1 teori. God
Autism Spectrum Disorder: individual and reflexivitet
The Parents' Experience couple 3. Recognizing secondary Godkand av
health issues provningsnimnder.
2014
4. The need for resources and | Svagheter: Urval via
USA (Virginia) services annons i tidning.
Begransad
overforbarhet.
12 | Zoromba, M A, El-Gazar H E, | To explore the lived 14 Phenomenology Themes: Obetydliga eller mindre
Mohammed H H & Shaban M | experiences of family caregivers 1. Advocacy Amid metodbrister
caregivers supporting In-depth Uncertainty,
Beyond the Monitor: autistic relatives during semi-structured Styrkor: Vil beskriven
Integrating Family Expertise ICU admissions. individual 2. Negotiating Care Roles design och forankring i
Into ICU Care for Patients interviews teori. God reflexivitet
With Autism Spectrum 3. Cultural and Ethical Godkand av etisk
Disorder Framing komité
2026 Svagheter: Urval gjort

Saudi Arabia

av administrativ
personal pa ett sjukhus.
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