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Bakgrund: Barn med autism har unika behov, inte minst i kontakten med hälso- 

och sjukvården. Vid dessa vårdmöten utgör barnets föräldrar vanligen en viktig 

resurs då de ofta har en central roll i barnets omsorg och stöd. Syfte: Syftet var 

därför att sammanställa forskning som belyser föräldrars erfarenheter av hälso- 

och sjukvården när de söker vård för sitt barn med autism. Metod: En systematisk 

litteraturöversikt med kvalitativ ansats genomfördes enligt riktlinjer från Statens 

beredning för medicinsk och social utvärdering (SBU) med databassökningar i 

CINAHL, PubMed och PsycINFO utifrån strukturerade sökblock. Totalt 

inkluderades tolv vetenskapliga primärstudier som svarade mot 

litteraturöversiktens syfte och inklusionskriterier samt screenats i flera steg. 

Studierna granskades utifrån SBU:s granskningsmall för kvalitativa studier och 

analyserades utifrån tematisk syntes. Dess tillförlitlighet bedömdes utifrån 

GRADE-CERQual. Resultat: Syntesen av de tolv studierna resulterade i tre 

analytiska teman: En strukturell brist i anpassningen mellan vården och barn med 

autism, Föräldern som en central men underutnyttjad resurs i vården och 

Vårdmöten som en källa till långsiktig stress, misstro och vårdundvikande. 

Slutsats: Föräldrars erfarenheter av hälso- och sjukvården när de söker vård för 

sitt barn med autism beskrivs vara kantade av bristande kompetens, strukturella 

brister och exkludering av föräldrar vilket i sin tur påverkar den totala upplevelsen 

av hälso- och sjukvården. Det finns således utrymme för förbättringar inom dessa 

områden så att både vårdupplevelsen och vårdens förmåga att möta behoven hos 

barn med autism och deras föräldrar stärks.  

Nyckelord: Autismspektrumtillstånd, Barn, Erfarenheter, Föräldrar, Hälso- och 

sjukvård. 
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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. Aim: 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 vårdsituationer och att 

individuell och anpassad vård är nödvändig och särskilt i samband med 

medicinska procedurer (Bevan m.fl. 2023). Barnets föräldrar är vanligtvis centrum 

i barnets stöd- och omsorgsnätverk och ansvarar för dess dagliga omsorg, 

samordning av insatser och kontakt med olika samhälls- och vårdinstanser, utöver 

det som normalt ingår i ett föräldraskap (a.a.). Således är föräldrarnas närvaro, 

kunskap och medverkan viktiga faktorer för en fungerande hälso- och sjukvård för 

barn med autism (Bevan m.fl. 2023, Mahoney m.fl. 2021). Hälso- och 

sjukvårdens samarbete med föräldrarna beskrivs även som avgörande för vården 

av barn med autism (Pettersson m.fl. 2023). Intressant vore därför att 

sammanställa föräldrars upplevelser av hälso- och sjukvården när de söker vård 

för sitt barn med autism. 

 

Autism hos barn: definition och prevalens  
Autism betraktas idag som ett växande globalt folkhälsoproblem med ökande 

prevalens, vilket medför ett ökat behov av anpassad hälso- och sjukvård för denna 

patientgrupp (Shahabuddin m.fl. 2025). Den rapporterade prevalensen av autism 

varierar globalt vilket delvis kan relateras till skillnader i diagnostiska kriterier, 

medvetenhet och tillgång till hälso- och sjukvård (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). Ökningen är successiv och senare 

födelsekohorter uppvisar en brantare ökning vilket kan tyda på att andelen fall 

kommer fortsätta öka (Socialstyrelsen 2024). Autism är ett 

neuroutvecklingsrelaterat tillstånd som debuterar i barndomen och kännetecknas 

av varaktiga svårigheter i social kommunikation och samspel samt begränsade och 

repetitiva beteendemönster (Hus & Segal 2021). Autismspektrumtillstånd (AST) 

(hädanefter autism) är ett samlingsbegrepp för neuroutvecklingsrelaterade 

tillstånd som kännetecknas av gemensamma kärnsymtom såsom autism och 

Aspergers syndrom. Begreppet spektrum används för att beskriva den stora 

variation som finns i funktionsnivå, symtombild och stödbehov hos barn med 

dessa tillstånd (a.a.). Den varierande funktionsnivån och symtombilden kan ses 

som individuella förutsättningar för samspel med barnets omgivande mikrosystem 

ur ett bioekologiskt perspektiv (Bronfenbrenner 1979). Utveckling hos barnet ses 

då som resultat av detta samspel (a.a.).  

 

Samsjuklighet med autism är vanligt förekommande (Socialstyrelsen 2024). Detta 

stöds även av internationell forskning som visar att barn med autism i större 

utsträckning än den övriga populationen har olika typer av samsjuklighet (Al-

Beltagi 2021, Hirvikoski m.fl. 2016, Micai m.fl. 2023). Samsjukligheten är ofta 

omfattande och kan inkludera både psykiska och somatiska symtom av 

psykiatriska tillstånd, sömnstörningar, ätproblematik, magtarmproblem samt 

metabola, immunologiska, neurologiska och allergiska tillstånd (Al-Beltagi 2021, 

Hirvikoski m.fl. 2016, Micai m.fl. 2023). Vid samsjuklighet ökar den totala 

symtombelastningen jämfört med vid enskilda diagnoser och belastningen 

förstärks för varje tillkommande tillstånd (Al-Beltagi 2021). Samtidig medicinsk 

sjukdom kan också förstärka autismdiagnosens symtom och leda till mer uttalade 

beteendeproblem och försämrade förutsättningar för barnets utveckling och 

lärande (a.a.). Även nationella data visar att samsjuklighet är vanligt 

förekommande, där tillstånd som ADHD, depression, ångestsyndrom är 
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överrepresenterade hos barn med autism (Socialstyrelsen 2024). Autism ökar även 

risken för självskada, med eller utan suicidavsikt (a.a.).  

 

Att vara förälder till barn med autism 
Utifrån ett bioekologiskt perspektiv utgör föräldrarna en central del i barnets 

mikrosystem (Bronfenbrenner 1979; Cuvo & Vallelunga 2007). Forskning visar 

att föräldrar till barn med autism ofta upplever lägre livskvalitet vilket är nära 

kopplat till barnets symtombild och funktionsnivå (Musetti m.fl. 2024). Mer 

uttalade autistiska symtom och beteendeproblem samvarierar med sämre 

livskvalitet hos föräldrarna. De drabbas också i högre utsträckning av psykisk 

ohälsa med eller utan förhöjda nivåer av stress, ångest och depression (Mo m.fl. 

2024; Ludlow m.fl. 2012). Stressnivåerna kan bli särskilt påtagliga när 

tillgängliga resurser och stödinsatser inte motsvarar barnets behov (Ludlow m.fl. 

2012). Den högre graden av psykisk ohälsa hos föräldrarna kan förstås i relation 

till utmaningar i de proximala processerna, det vill säga de dagliga ömsesidiga 

interaktionerna mellan barnet och dess närmsta omgivning, där föräldrarna utgör 

en central del (Tong & Shidong An 2024).  

 

Att vårda barn med autism 
Sjukhusvistelser och vårdmöten kan vara särskilt påfrestande för barn med autism 

på grund av kommunikationssvårigheter, svårigheter att hantera förändringar samt 

sensorisk överkänslighet vilket kan påverka barnets trygghet i vårdsituationer och 

yttra sig i utåtagerande beteende som uttryck för stress, frustration och smärta 

(Davico m.fl. 2023; Muskat m.fl. 2015; Mahoney m.fl. 2021). Dessa utmaningar 

kan påverka både barnet, vårdkvaliteten och vårdpersonalens arbetsmiljö. Barnets 

uttryck för smärta och kroppsliga symtom kan också skilja sig åt från jämnåriga 

utan autism (Johnson m.fl. 2023). Det gäller både verbala och ickeverbala uttryck 

vilket understryker behovet av holistisk smärtbedömning och att barnets ångest 

bemöts både före och under medicinska procedurer. Enligt hälso- och 

sjukvårdslagen (2017:30) ska vården ges på lika villkor för hela befolkningen och 

anpassas efter patientens individuella behov, vilket är särskilt relevant i mötet med 

barn med autism. Forskning visar dock att vårdpersonal har begränsade 

förutsättningar att möta dessa behov bland annat på grund av bristande utbildning, 

otillräckligt anpassade vårdmiljöer och långa väntetider (Mahoney m.fl. 2021). På 

organisatorisk nivå har bristande tillgång till anpassad och samordnad hälso- och 

sjukvård visat sig bidra till ojämlik vård och sämre hälsa för barn med autism på 

både kort och lång sikt (Babalola m.fl. 2024; Zeidan m.fl. 2022; Hirvikoski m.fl. 

2016). Ökad kunskap, bättre miljöanpassning och ett bättre samarbete med 

föräldrar framhålls som avgörande för att kunna ge trygg och fungerande 

individanpassad vård till barn med autism (a.a.). 

 

Utifrån Bronfenbrenner (1979) kan den bristande kunskapen och resurserna hos 

vårdpersonalen ses som faktorer på exosystemnivå medan övergripande 

samhälleliga normer, värderingar och lagar som påverkar hur vård ges och 

organiseras ingår i makrosystemet (Cuvo & Vallelunga 2007). Ett exempel på en 

sådan lag är Förenta nationernas konvention om barns rättigheter (2018:1197) 

som understryker alla barns rätt till bästa möjliga hälsa och tillgång till hälso- och 

sjukvård och artikel 2 som säger att ingen diskriminering på grund av 

funktionsnedsättning får förekomma. Detta tydliggör det ansvar som finns på 

samhällsnivå att säkerställa en jämlik och anpassad vård för barn med autism.  

Därav utgör föräldrars kunskap om barnets behov en viktig förutsättning för att 

underlätta anpassningar i vården och ge en trygg individanpassad vård (Pettersson 
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m.fl. 2023). Samtidigt kan skillnader i förväntningar, samt bristande 

kommunikation mellan vårdpersonal och föräldrar, försvåra genomförandet av 

vårdinsatser och påverka vårdmötet negativt (a.a.). Ur ett bioekologiskt perspektiv 

kan samarbetet mellan föräldrarna och vårdpersonalen ses som ett viktigt 

mesosystem (Bronfenbrenner 1979; Cuvo & Vallelunga 2007). Ett mesosystem är 

samspelet mellan två mikrosystem i barnets liv (a.a.). Tydlig kommunikation, 

dokumentation av barnets behov och ett lyhört samarbete mellan vårdpersonal och 

föräldrar beskrivs därför som centrala faktorer för att vården ska kunna anpassas 

och fungera väl för barn med autism (Muskat m.fl. 2016).  

 

Inom forskning om autism betonas särskilt vikten av att beakta samspelet mellan 

individen och dess omgivande miljö, då detta har betydelse för barns utveckling 

och funktion (Cuvo & Vallelunga 2007; Bölte m.fl. 2024). Mot denna bakgrund 

kan Bronfenbrenners ekologiska systemteori användas för att förstå vårdmötet 

som en komplex väv av interaktioner där både barnets individuella förutsättningar 

och omgivande strukturer påverkar situationen (Bronfenbrenner 1979). Teorin 

erbjuder därmed ett ramverk för att analysera samspelet mellan vårdpersonalen 

och föräldrar (Eriksson m.fl. 2018) samt användas för att belysa de faktorer som 

påverkar vårdmötet för föräldrar till barn med autism. 

 

Problemformulering 
Barn med autism har ofta ett ökat och mer komplext vårdbehov jämfört med sina 

jämnåriga, bland annat till följd av samsjuklighet och varierande funktionsnivåer. 

Detta leder inte sällan till frekventa och mångfacetterade kontakter med hälso- 

och sjukvården (Al-Beltagi 2021; Hirvikoski m.fl. 2016; Micai m.fl. 2023). I 

dessa sammanhang intar föräldrar en central roll som barnets företrädare. De 

fungerar inte bara som beslutsstöd utan även som en avgörande kunskapskälla 

gällande barnets individuella behov, kommunikationssätt och fungerande 

strategier, vilka vårdpersonal ofta förlitar sig på i det praktiska vårdarbetet 

(Mahoney m.fl. 2021; Pettersson m.fl. 2023). Samtidigt visar tidigare forskning 

att hälso- och sjukvården inte alltid är tillräckligt anpassad för barn med autism 

och deras familjer. Organisatoriska begränsningar, brister i kommunikation samt 

otillräckliga individuella anpassningar kan leda till negativa vårderfarenheter och 

påverka både vårdens kvalitet och utfall (Mahoney m.fl. 2021; Muskat m.fl. 

2016). Detta kan innebära att föräldrar inte bara fungerar som stöd, utan också kan 

behöva ta ett utökat ansvar för att kompensera för brister i vårdsystemet. 

 

Sammantaget visar forskningen att föräldrar till barn med autism spelar en 

avgörande roll i mötet med hälso- och sjukvården, både som företrädare och som 

aktiv part i vården. Trots detta saknas en systematisk sammanställning som 

specifikt belyser hur föräldrar upplever dessa vårdkontakter när de söker vård för 

sitt barn med autism. En sådan kunskap är central för att utveckla mer 

personcentrerade och anpassade vårdinsatser som bättre möter både barnens och 

familjernas behov. 

 

Syfte  
Syftet med denna systematiska litteraturöversikt är att sammanställa forskning 

som belyser föräldrars erfarenheter av hälso- och sjukvården när de söker vård för 

sitt barn med autism. 
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METOD 
 

Studien genomfördes som en systematisk litteraturöversikt med syntes av 

kvalitativa studier i enlighet med Statens beredning för medicinsk och social 

utvärdering [SBU] rekommendation. Metoden syftar till att på ett strukturerat och 

transparent sätt sammanställa befintlig forskning för att besvara en avgränsad 

frågeställning (SBU 2024; Polit & Beck 2021). För att uppnå ett tillförlitligt 

resultat följs bestämda principer för att förhindra att slumpen, systematiska fel 

eller subjektiva värderingar påverkar slutsatserna som dras (SBU 2024). 

Arbetsprocessen följde SBU:s rekommenderade steg: avgränsning av 

frågeställning, systematisk litteratursökning, relevansbedömning, 

kvalitetsbedömning, dataextraktion, sammanvägning av resultatet, bedömning av 

tillförlitligheten i det sammanvägda resultatet och sammanvägda slutsatser (a.a.).  

 

Avgränsningar 
Enligt SBU (2024) bör avgränsningar fastslås för att säkerställa transparens och 

tydliggöra vilka studier som inkluderas i en systematisk litteraturöversikt. 

Avgränsningar kan exempelvis fokusera sammanhang, studiedesign, språk, 

publikationsformat och deltagarantal (a.a.). Urvalskriterier användes därför för att 

avgränsa relevant forskning och säkerställa att den systematiska 

litteraturöversikten besvarar studiens syfte på ett tillförlitligt sätt. De 

förutbestämda inklusionskriterierna gällande denna systematiska litteraturöversikt 

omfattade vetenskapliga primärstudier med kvalitativ design, publicerade i peer 

reviewed tidskrifter och författade på svenska eller engelska. Studierna skulle 

belysa föräldrars erfarenheter av hälso- och sjukvården när de söker vård för sitt 

barn (0–18 år) med diagnostiserad autism. Studier från både öppenvård och 

slutenvård inkluderades. Inga avgränsningar genomfördes relaterat till 

deltagarantal. De förutbestämda exklusionskriterierna omfattade studier som 

behandlade erfarenheter från andra verksamheter än hälso- och sjukvård och 

studier där föräldrar med egen autismdiagnos utgjorde huvudfokus. 

 

SBU (2024) rekommenderar användning av en formatmall för att strukturera 

syftet. I den systematiska litteraturöversikten används därför SPICE (setting, 

perspective/population, intervention, comparison och evaluation) som beskrivs av 

SBU (2024) som lämplig för att belysa kvalitativa erfarenheter. Se Tabell 1 för 

redovisande av struktur. 

 

Tabell 1: SPICE-komponenter för struktur av syfte 

SPICE Komponent i syftet 

Setting/sammanhang  Hälso- och sjukvården 

Perspective/population  Föräldrar till barn i åldern 0-18 år med diagnostiserad 

autism. 

Intervention/insats Kontakter med och besök i hälso- och sjukvården. 

Comparison/jämförelse Inte aktuellt. 

Evaluation/utvärdering Erfarenheter. 
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Litteratursökning 
En inledande litteratursökning genomfördes för att identifiera befintliga 

systematiska litteraturöversikter och kartlägga kunskapsläget inom området i 

enlighet med SBU:s (2024) rekommendationer för systematiska 

litteraturöversikter. Därefter genomfördes systematiska litteratursökningar i 

databaserna Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature 

[CINAHL], Publishers Medline [PubMed] samt Psychological Information 

[PsycINFO]. Sökblock konstruerades för respektive SPICE-komponent (se ovan) 

där den booleska operatorn “OR” användes för att inkludera alla relevanta ord 

inom blocket. För att sedan kombinera de olika sökblocken användes operatorn 

“AND”. Både kontrollerade ämnesord (indexord) och fritextord användes för att 

säkerställa att relevanta studier identifierades. Ämnesordlistan i PubMed benämns 

“MeSH” (Medical Subject Headings), i CINAHL som “Subject Headings” och i 

PsycINFO “Subjects”. När sökningar på fritextorden i de olika databaserna 

genomfördes användes sökområdet “Titel/Abstract”. För att få med olika ändelser 

till fritextord användes trunkering “*”. Flertalet testsökningar genomfördes för att 

identifiera lämpliga söktermer och justera sökstrategierna. Genom hela processen 

erhölls stöd från bibliotekarie vid Malmö universitet. Även den slutgiltiga 

sökningen utformades i samråd med universitetets bibliotekarie. 

 

Litteratursökningen bestod av fyra sökblock där ämnesord och fritextord i de tre 

databaserna identifierades i förväg för att säkerställa att de tre sökningarna blev 

likvärdiga. Sökscheman med de specifika sökorden för respektive databas 

redovisas i Bilaga 1-3. Inga restriktioner för hur mycket data som samlades in 

sattes utan i enlighet med SBU (2024) utgick datainsamlingen till den 

systematiska litteraturöversikten från all relevant data som framkom i sökningen. 

Totalt identifierades 2 382 studier från de tre sökningarna. Dessa importerades till 

det digitala verktyget Rayyan som rekommenderas av SBU (2024) vid stora 

mängder studier. I Rayyan kunde 739 studier exkluderas som dubbletter med hjälp 

av verktyget, vilket resulterade i 1 643 studier som kvarstod för vidare 

relevansgranskning.  

 

Bedömning av relevans 
Relevansbedömning av identifierade studier genomfördes i flera steg i enlighet 

med SBU:s (2024) rekommendationer för systematiska litteraturöversikter. 

Inledningsvis granskades titel och abstrakt för samtliga 1 643 studier i Rayyan. 

Granskningen genomfördes oberoende av varandra med utgångspunkt i studiens 

syfte. Studier markerades individuellt med “exclude”, “include” eller “maybe”. 

Därefter jämfördes bedömningarna genom att det blindade läget i Rayyan 

avaktiverades. Efter gemensam diskussion avgjordes vilka artiklar som skulle 

granskas i fulltext. Studier som bedömts likadant diskuterades inte vidare i detta 

steg medan de som bedömts olika eller markerats som “maybe” granskades 

gemensamt under diskussion utifrån relevans innan beslut om inklusion fattades. 

Studier som inte kunde bedömas mot avgränsningarna utifrån enbart titel och 

abstrakt inkluderades i fulltextgranskningen. Exklusion i detta steg genomfördes i 

enlighet med de förutbestämda urvalskriterierna. Vanliga exklusionsorsaker var 

kvantitativ design, fokus på specifika interventioner, otydligt urval, fel perspektiv 

såsom föräldrars livskvalitet, diagnostiska processer, etniska minoriteter eller 

fokus på vardagslivet med autism. En mer utförlig beskrivning om 

exklusionskriterier återfinns i metoddiskussionen. Totalt inkluderades 31 studier 

för fulltextgranskning. Studierna lästes i fulltext och bedömdes återigen mot 

avgränsningarna. Studier som inte bedömdes relevanta i förhållande till den 
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systematiska litteraturöversiktens syfte och studier som inte mötte 

urvalskriterierna exkluderades. Exkluderade studier i detta steg presenteras i 

Bilaga 4 tillsammans med angiven exklusionsorsak. Urvalsprocessen presenteras i 

ett Preferred Reported Items for Systematic Reviews and Meta-analyses 

[PRISMA]-flödesschema (Bilaga 5).  

 

Bedömning av metodbrister 
Innan arbetet med den tematiska syntesen påbörjades bedömdes metodbrister i de 

inkluderade studierna, i enlighet med SBU:s (2024) rekommendationer för 

systematiska litteraturöversikter. Bedömningen genomfördes med hjälp av SBU:s 

(2022a) granskningsmall för kvalitativa studier (Bilaga 6). Granskningen 

genomfördes oberoende av varandra och diskuterades därefter gemensamt till 

konsensus nåddes. Bedömningen syftade ytterst till att värdera studiernas 

metodologiska kvalitet och identifiera eventuella begränsningar som kan påverka 

tillförlitligheten i resultaten. Granskningen av de kvalitativa studiernas metod 

genomfördes inom fem områden: underliggande teori, modell eller ramverk, 

deltagare, datainsamling, analys och forskarens roll så det beskrivs av SBU 

(2022b). Studierna bedömdes ha antingen inga, obetydliga, måttliga eller stora 

metodologiska brister. Hälften av studierna bedömdes ha måttliga metodologiska 

brister vilket innebär att studierna ansågs ha vissa brister men ändå vara tillräcklig 

kvalitet för att inkluderas i litteraturöversikten. Bristerna rörde främst otillräckliga 

beskrivningar av analysprocessen och hur data tolkats samt otydliga beskrivningar 

av forskarnas reflexivitet. Även bristande beskrivningar av urvalsprocessen och 

otydlig diskussion gällande resultatets trovärdighet förelåg. Ingen studie 

bedömdes ha stora brister, vilket innebar att samtliga 12 studier inkluderades i 

litteraturöversikten. Den sammanlagda bedömningen presenteras i Bilaga 7. 

 

Extraktion av data 
När studier som bedömts relevanta för den systematiska litteraturöversikten och 

vara av tillräcklig kvalitet hade identifierats enligt ovanstående steg extraherades 

data från dessa. I enlighet med SBU:s metodbok (2024) extraherades studiernas 

karaktärsdrag och sammanställdes i en artikelmatris (Bilaga 7). Artikelmatrisen 

innehåller information om författare, syfte, deltagarna i studien, studiedesign samt 

metodologisk bedömning. Även studiernas kvalitativa resultat inkluderades i form 

av kategorier eller teman. 

 

Sammanvägning av resultat 
SBU (2024) presenterar tematisk syntes i enlighet med Thomas och Harden 

(2008) som lämplig vid sammanvägning av resultat från studier med kvalitativ 

design. Analys av insamlade data genomfördes därför som en tematisk syntes. 

Analysen syftade till att sammanställa och beskriva gemensamma mönster i 

föräldrars erfarenheter och genomfördes 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 första steget kodades resultaten från de inkluderade 

studierna. Resultatet från varje studie fördes in i ett dokument där meningsbärande 

enheter tilldelades en sammanfattande kod. Kodningen genomfördes induktivt 

utan förutbestämda koder. För att möjliggöra spårbarhet färgkodades materialet 

utifrån respektive studie. Kodningen genomfördes oberoende av varandra och 

jämfördes därefter under gemensam diskussion till konsensus nåddes för att 

minska risken att eventuell förförståelse påverkade analysen. I det andra steget 

grupperades koderna utifrån likheter och skillnader. Grupperingen genomfördes 
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individuellt och diskuterades därefter gemensamt till konsensus nåddes. Analysen 

genomfördes i en iterativ process med återkommande jämförelser och 

omprövningar av koder och grupperingar. Utifrån 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 nivå där 

resultaten gått bortom de enskilda studierna och sammanförts till en mer 

övergripande förståelse av fenomenet. Koderna, grupperingarna och deskriptiva 

teman genomfördes initialt på engelska för att bibehålla närhet till 

primärstudiernas originalspråk. I Tabell 2 har dessa översatts för en tydligare 

överblick. Analytiska teman formulerades därefter på svenska då denna fas 

innebar en tolkande process. I ett senare steg översattes även grupperingarna och 

deskriptiva teman efter noggrant övervägande inför litteraturöversiktens 

redovisning. Anledningen härtill var att Noyes m.fl. (2024) rekommenderar att 

originalspråket från primärstudierna bibehålls under analysprocessen för att 

minimera risken att nyanser i data går förlorade innan tolkningarna genomförs.  

 

Tabell 2: Utdrag ur den tematiska syntesen 

Meningsbärande 

enheter 

Första nivåns 

tema 

(kodning) 

Andra nivåns 

tema 

(deskriptivt 

tema) 

Tredje nivåns tema 

(analytiskt tema) 

“I left there with 

anxiety. It was more 

traumatic for me than 

for him. (Parent 02)” 

(Betancort-Avero 

m.fl. (2025), s. 10) 

 

Upplevelse av 

ångest och 

trauma efter 

vårdmötet 

 

Vårdmötets 

praktiska och 

emotionella 

konsekvenser 

för föräldrar 

 

 

 

 

 

 

 

Vårdmöten som en 

källa till långsiktig 

stress, misstro och 

vårdundvikande 

 

“I dread going to the 

hospital because I 

don’t know what to 

expect when I get 

there.” (Nicholas m.fl. 

2016, s. 414) 

 

Oro och 

osäkerhet inför 

vårdbesök  

 

 

 

 

 

Konsekvenser 

av vårdkontakter 

 “There's nothing that 

she can do [the 

pediatrician]... she 

doesn't do anything 

besides just being 

supportive.” 

(Russell & McCloskey 

2015, s. 25) 

Upplevelse av 

att vården inte 

gör något 

utöver att vara 

stödjande 

 

 

Bedömning av tillförlitligheten i det sammanvägda resultatet 
SBU (2024) betonar att den systematiska litteraturöversiktens sammanvägda 

resultat ska bedömas gällande snedvridningar. För kvalitativa fynd används 

Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation - 

Confidence in the Evidence from Reviews of Qualitative Research (GRADE-

CERQual). Det är ett instrument för att bedöma subjektivitet i kvalitativa fynd 



12 

 

utifrån fyra domäner: metodologiska begränsningar, relevans, koherens och 

tillräckliga data (a.a.). I de fyra domänen förs bedömningar om risker för 

otillräcklighet som: inga eller obetydliga risker, obetydliga risker, måttliga risker 

och allvarliga risker (Munthe-Kaas m.fl. 2018; Noyes m.fl. 2018; Colvin m.fl. 

2018; Glenton m.fl. 2018). Bedömningen av tillförlitlighet genomfördes 

systematiskt för varje deskriptivt tema utifrån de fyra CERQual-domänerna. 

Bedömningen genomfördes initialt individuellt, varefter resultaten jämfördes och 

diskuterades gemensamt till konsensus nåddes. För varje domän genomfördes en 

samlad bedömning av graden av osäkerhet (inga eller obetydliga, måttliga eller 

allvarliga brister) som därefter vägdes samman till en övergripande bedömning av 

tillförlitligheten för respektive fynd. Bedömningen dokumenterades löpande och 

sammanställdes i Tabell 3. Sammantaget bedömdes samtliga fynd ha hög 

tillförlitlighet enligt GRADE-CERQual, vilket indikerar att resultaten i denna 

systematiska litteraturöversikt vilar på ett stabilt vetenskapligt underlag. 

 

Metodologiska begränsningar  
Metodologiska begränsningar bedöms genom att överväga hur design och 

genomförande i de inkluderade studierna kan påverka deras resultat (Munthe-

Kaas m.fl. 2018). I enlighet med SBU (2024) genomfördes bedömningen för att se 

om några av de inkluderade studierna hade metodologiska brister som kunde 

påverka tillförlitligheten i den systematiska litteraturöversiktens fynd. Som grund 

för bedömningen användes den tidigare genomförda bedömningen av studiernas 

metodbrister. Samtliga fynd innefattade resultat från studier med både obetydliga 

och måttliga metodbrister. De studier som bedömdes ha måttliga 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 så främst på grund av 

bristande redovisning av reflexivitet. I Bradley m.fl. (2026) bedömdes även 

datamaterialet begränsat relaterat till studiens syfte i kombination med bristande 

redovisning av reflexivitet. En mindre datamängd kan påverka studiens 

informationsrikedom och därmed studiens trovärdighet (Malterud m.fl. 2016) 

vilket låg till grund för bedömningen av det förra. Resultaten i de studier med 

måttlig kvalitet bekräftades därav av de med inga eller obetydliga brister. Således 

bedömdes de måttliga metodbristerna inte ha påverkat de inkluderade studiernas 

resultat i sådan omfattning att de kunde anses ha metodologiska begränsningar. 

Alla fynden bedömdes därför ha inga eller obetydliga risker för otillräcklighet 

avseende metodologiska begränsningar.  

 

Relevans  
Enligt Noyes m.fl. (2018) bedöms fyndens relevans utifrån hur väl de inkluderade 

studierna faller inom ramarna för forskningsfrågan och kontexten. Olika 

dimensioner i studierna bedöms vilka inkluderar tid, plats, fenomen av intresse, 

vårdsystem och population. Studiernas relevans för forskningsfrågan bedöms 

antingen som direkt, indirekt, partiell eller osäker (a.a.). I den systematiska 

litteraturöversikten fanns ingen data om dimensionen tid eller plats utan studierna 

var genomförda från samtliga årtal och geografiska områden. De dimensioner som 

bedömdes var därför: fenomenet av föräldrars erfarenheter, vårdsystemet hälso- 

och sjukvården och populationen föräldrar till barn med autism. I två studier 

(Betancort-Avero m.fl. 2025; Davignon m.fl. 2014) förekom heterogena 

deltagargrupper med data avseende föräldrars erfarenheter kunde tydligt särskiljas 

från övriga grupper. Därmed ansågs dessa studier ha partiell relevans i sin helhet 

medan de delar som inkluderades i syntesen ansågs ha direkt relevans för 

forskningsfrågan. Relevans diskuterades även i relation till att majoriteten 
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deltagare var kvinnor både i enskilda studier och det totala materialet trots att 

forskningsfrågan avsåg att undersöka föräldrars erfarenheter. Statistik från 

Försäkringskassan (2026) visar att mammor tar ut 63 % av ersättningen Tillfällig 

föräldrapenning för vård av barn. Även om detta avser en svensk kontext kan det 

indikera en ojämn ansvarsfördelning i relation till barnets vård. Detta kan bidra till 

att förklara varför kvinnor är överrepresenterade i studierna. Trots detta bedömdes 

relevansen för de inkluderade studierna som fortsatt hög, då de data som 

analyserats var direkt kopplade till föräldrars erfarenhet av att söka vård. Alla 

inkluderade studier bedömdes vara av relevans för den systematiska 

litteraturöversikten varför ingen eller obetydliga risker bedömdes finnas gällande 

relevans i samtliga fynd. 

 

Koherens  
I enlighet med Colvin m.fl. (2018) bedöms koherens i den systematiska 

litteraturöversiktens fynd genom att kopplingen mellan dem och de inkluderade 

studiernas resultat kontrolleras. Bedömningen genomförs av hur troligt det är 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 mönster 

stärker det tillförlitligheten medan fynd som bara speglar en del av bilden förlorar 

styrka (a.a.). Bedömningen av koherens är ett sätt att arbeta reflexivt med sin 

systematiska litteraturöversikt (SBU 2024). Fynden från den systematiska 

litteraturöversikten jämfördes därför mot resultaten i de inkluderade studierna för 

att säkerställa att mönstren som återfanns i fynd även kunde ses i resultaten. 

Eftersom studierna genomförts i olika länder och olika kontext inom hälso- och 

sjukvården granskades mönstret noggrant för att se om de skiljde sig åt på ett sätt 

som kunde påverka koherens. Inga sådana allvarliga risker identifierades. 

Mönstret som identifierats i fynd återfanns genomgående vid jämförelserna varför 

fynden bedömdes ha inga eller obetydliga risker gällande otillräcklig koherens. 

 

Tillräcklig data  
En systematisk litteraturöversikts fynd bedöms också gällande tillräcklig data där 

aspekterna rikhet och kvantitet kontrolleras (Glenton m.fl. 2018). Rik data förser 

fyndet med mycket detaljer medan en stor mängd data bakom fyndet stärker 

tillförlitligheten. Bedömningen av vad som är tillräckliga data för att anses 

tillräckligt djup är individuell men noggrann avvägning av de två aspekterna ska 

genomföras (a.a.). I den systematiska litteraturöversikten noterades antalet studier 

och deltagare per fynd i tabell 3 för att framställa en överblick av kvantiteten data 

som låg bakom varje fynd. Fynd i den systematiska litteraturöversikten som 

bedömdes ha hög tillförlitlighet baserades på 6-12 studier med 94-186 deltagare 

som styrker fyndet. Den andra delen av bedömningen genomfördes genom att 

kontrollera hur många meningsbärande enheter som bidrog till fynden för att 

kartlägga fyndets djup. Här vägdes även användandet av citat och längden på 

intervjuerna in. Samtliga inkluderade studier använde citat för att fördjupa sin data 

varför fynden får anses vara baserade på rika data. Bradley m.fl. (2026) och 

Nicholas m.fl. (2016) redovisade inte intervjulängden. Då Nicholas m.fl. (2016) 

uppgav mättnad ansågs inte intervjulängden påverka datas tillräcklighet. Bradley 

m.fl. (2026) redovisar inte samma djup och använder sig av få citat för att styrka 

sitt resultat. Även i detta domän vägdes den sammanlagda bedömningen upp av 

att många studier stod bakom fyndet varför bristerna i Bradley m.fl. (2026) inte 

ansågs nog för att dra ned bedömningen från en hög tillförlitlighet. Samtliga fynd 

bedömdes därmed stödjas av en stor mängd data samt ha djupgående 

meningsbärande enheter som representerade fyndet. Mot detta som bakgrund 
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bedömdes samtliga 12 fynd ha inga eller obetydliga risker när det gäller 

otillräcklig data.  

  

Förförståelse 
Båda författarna är legitimerade sjuksköterskor men saknar yrkeserfarenhet av att 

vårda barn med autism. En av författarna har personlig erfarenhet av att ha barn 

med autism men inte av att söka vård för barnet. Förförståelsen har hanterats 

genom ett reflexivt förhållningssätt genom hela datainsamlingen, analysprocessen 

samt i framställningen av resultat och diskussion. Förförståelsen synliggjordes 

genom att öppet diskutera denna innan arbetet påbörjades. Fortlöpande under 

processen reflekterades det fortsatt kring förförståelsen för att möjliggöra ett öppet 

förhållningssätt till materialet. Urval av studier, kodningen av resultat samt 

gruppering till deskriptiva teman genomfördes initialt individuellt. Därefter fördes 

gemensamma diskussioner för att synliggöra och problematisera tolkningar. Även 

i litteratursökning och relevansbedömning reflekterades kontinuerligt över hur 

egna förväntningar kunde påverka valet av studier. Detta bidrog till att minska 

risken för förförståelsen påverkade analysen och därmed snedvred resultatet. 

Arbetet har vidare följt en tydlig och systematisk metod i enlighet med SBU 

(2024), och transparensen i processen har redovisats enligt PRISMA (Page m.fl. 

2021). 

 

Etiska överväganden 
Inom vårdvetenskaplig forskning talas det om de etiska principerna nytta, rättvisa, 

icke skada och respekt för mänsklig värdighet (Beauchamp & Childress 2019; 

Polit & Beck 2021). Om indikation att en inkluderad studie innebär 

forskningsetiska problem behöver ett övervägande göras gällande inklusion (SBU 

2021). World Medical Association [WMA] (2024) har tagit fram 

Helsingforsdeklarationen för att säkra att etiska aspekter i forskning åtföljs. 

Deklarationen innehåller principer för forskning med människor och studier som 

fått godkänt av en forskningsetisk kommitté tyder på att tydliga etiska 

överväganden genomförts (a.a.). Vid granskningen av de inkluderade studierna 

beaktades därför dess forskningsetiska aspekter såsom om studierna erhållit 

godkännande från etisk kommitté eller redovisat etiska överväganden gällande 

etiska principer i enlighet med Helsingforsdeklarationen (WMA 2024). Även om 

denna systematiska litteraturöversikt inte innefattar egen datainsamling från 

studiedeltagare har forskningsetiska principer beaktats i enlighet med 

Vetenskapsrådets (2024) beskrivning av god forskningssed, vilket innefattar 

tillförlitlighet, ärlighet och ansvar i forskningsprocessen. Detta har säkerställts 

genom en transparent metod och korrekt återgivning av den tidigare forskningen. 

Vid användning av citat har dessa återgetts korrekt för att bevara deltagarnas 

ursprungliga uttryck och undvika feltolkning. Även positiva erfarenheter har 

inkluderats i resultatet, trots att det framkom i begränsad omfattning. Detta för att 

ge en så nyanserad och rättvis bild som möjligt av fenomenet. Korrekt 

referenshantering har tillämpats för att säkerställa att originalkällor erkänns och 

undvika plagiering. Eftersom datamaterialet utgörs av publicerade källor har ingen 

egen hantering av personuppgifter skett. 
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RESULTAT 
 

12 vetenskapliga studier inkluderades i den systematiska litteraturöversikten vilka 

är 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 Stålberg (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 män samt åtta deltagare 

från Bradley m.fl. (2026) där könstillhörighet ej specificeras. Deltagarnas ålder 

var mellan 26 och 65 år. Samtliga var antingen föräldrar eller vårdnadshavare till 

ett barn med autism. Studierna hade olika ursprungsländer: USA (n=6), Kanada 

(n=2), Saudiarabien (n=1), Spanien (n=1), Sverige (n=1) och Turkiet (n=1). 

Studierna använde sig främst av individuella intervjuer som datainsamling men 

enstaka parintervjuer återfinns i Lundholm och Stålberg (2025), Nicholas m.fl. 

(2016) och Strunk m.fl. (2014) där båda föräldrar deltagit i samma intervju. Det 

varierade mellan strukturerade intervjuer, semistrukturerade intervjuer, 

djupgående semistrukturerade intervjuer och intervjuer med öppna frågor.  

 

Den systematiska litteraturöversikten resulterade i tre analytiska teman samt 12 

deskriptiva teman utifrån inkluderade studiers resultat och de presenteras i Tabell 

3 nedan tillsammans med tillhörande tillförlitlighetsbedömning. 

 

Tabell 3: Resultatets teman och bedömning av tillförlitlighet (CERQual*) 

Tredje nivåns 

tema 

(analytiska 

teman) 

Andra nivåns 

tema (deskriptiva 

tema) 

Antal 

studier  

Antal 

deltagare för 

fyndet 

Fyndets 

tillförlitlig-

het 

(CERQual) 

Kommen-

tarer till 

genom-

förda 

avdrag 

En strukturell 

brist i 

anpassningen 

mellan 

vården och 

barn med 

autism 

Professionell 

kompetens och 

förståelse i 

vårdmötet 

12 studier 
(1,2,3,4,5,6,7,8,9,10,

11,12) 

 

186 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Bemötande och 

delaktighet i 

vårdmötet 

10 studier 
(2,3,4,5,6,7,8,9,10,11

) 

 

160 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Vårdmiljön och 

dess påverkan på 

barnets stress och 

reaktioner 

11 studier 
(1,2,3,4,5,6,7,8,9,10,

11) 

 

172 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Barnets behov av 

förberedelse och 

anpassad 

kommunikation 

7 studier 
(1,2,5,6,8,9,11) 

 

112 deltagare  

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 
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Bristande 

förutsättningar för 

att möta barnets 

behov  

6 studier 

(2,3,5,8,9,10) 

 

95 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Individanpassning i 

vårdmötet 

10 studier 
(1,2,3,4,5,6,7,8,9,10) 

 

160 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Föräldern 

som en 

central men 

underutnyttja

d resurs i 

vården 

Förälderns roll och 

ansvar i vårdmötet 

12 studier 
(1,2,3,4,5,6,7,8,9,10,

11,12) 

 

186 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Föräldrars behov av 

information i 

vårdmötet  

6 studier 

(1,2,5,8,9,10) 

 

99 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Helhetssyn i 

vårdmötet 

6 studier 
(4,6,8,9,10,11) 

 

94 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Vårdmöten 

som en källa 

till långsiktig 

stress, misstro 

och 

vårdundvikan

de 

Vårdmötets 

praktiska och 

emotionella 

konsekvenser för 

föräldrar 

10 studier 
(2,4,5,6,7,8,9,10,11,1

2) 

 

166 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Konsekvenser av 

vårdkontakter 

8 studier 
(3,4,6,7,8,9,10,11) 

 

132 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

Organisatoriska 

förutsättningar i 

vården 

9 studier 
(3,4,5,6,7,8,9,10,11) 

 

152 deltagare 

⊕⊕⊕⊕ 

Hög 

tillförlitlighet 

 

1 Benich m.fl. (2018) 2 Betancort-Avero m.fl. (2025) 3 Bradley m.fl. (2026) 4 

Bultas (2011) 5 Davignon m.fl. (2014) 6 Holingue m.fl. (2022) 7 Kolukisa och 

Cinar (2025) 8 Lundholm och Stålberg (2025) 9 Nicholas m.fl. (2016) 10 Russell 

och McCloskey (2015) 11 Strunk m.fl. (2014) 12 Zoromba m.fl. (2026). 

* Hög tillförlitlighet (⊕⊕⊕⊕) innebär enligt SBU (2024) att fyndet i studien 

tolkas representativt för fenomenet. 

 

En strukturell brist i anpassningen mellan vården och barn med 
autism 
Det första analytiska temat En strukturell brist i anpassningen mellan vården och 

barn med autism, är baserat på sex deskriptiva teman Professionell kompetens och 

förståelse i vårdmötet, Bemötande och delaktighet i vårdmötet, Vårdmiljön och 
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dess påverkan på barnets stress och reaktioner, Barnets behov av förberedelse 

och anpassad kommunikation, Bristande förutsättningar att möta barnets behov 

och Individanpassning i vårdmötet. Fynden stöds 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 Stålberg (2025); Nicholas m.fl. (2016); Russell och McCloskey 

(2015); Strunk m.fl. (2014) och Zoromba m.fl. (2026). Temat belyser att föräldrar 

till barn med autism upplever en brist i anpassningen mellan hälso- och 

sjukvården och deras barn där vårdens arbetssätt och kompetens inte upplevs 

motsvara barnens behov vilket påverkar föräldrarnas möjlighet att känna trygghet 

och delaktighet i vårdmötet. Bristerna kommer till uttryck i flera delar av 

vårdmötet och bland annat i professionell kompetens och bemötande, förståelse 

för barnets beteende, delaktighet och vårdmiljöns utformning. Föräldrarna 

beskriver ett behov av ett individanpassat bemötande, anpassad kommunikation, 

mer förberedelse och en miljö som tar hänsyn till barnets sensoriska känslighet 

och behov av trygghet. 

 

Professionell kompetens och förståelse i vårdmötet 
Flera studier visade återkommande brister i vårdpersonalens kunskap om autism 

och bristande förberedelse inför barnets behov, trots kännedom 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). Även behov av praktisk 

kompetens i hur barn med autism bemöts och interageras med i vårdsituationer 

framkom (Kolukisa & Cinar 2025). Kunskapsbristen innebar att barnets beteende 

och reaktioner inte alltid förstods eller kopplades till autismdiagnosen (Bradley 

m.fl. 2026; Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stålberg 

2025) vilket i vissa fall ledde till feltolkningar. Exempelvis att överstimulering 

tolkades som aggression. 

 

 “They saw his behaviors as aggression, but I knew he was just 

overwhelmed by noise… (P7)” (Zoromba m.fl. 2026, sid. 5). 

 

Bristande kunskap medförde även att vårdpersonal saknade strategier för att 

bemöta barnets reaktioner (Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Lundholm 

& Stålberg 2025) vilket resulterade i att ansvaret för att tolka och förklara barnets 

behov ofta föll på föräldern (Bradley m.fl. 2026; Lundholm & Stålberg 2025; 

Strunk m.fl. 2014). Vidare framkom att kunskapsbristen bidrog till negativa 

vårderfarenheter 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 & 

Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 

2014). Samtidigt framkom att ökad kunskap om autism och förståelse för barnets 

individuella behov kunde bidra till mer fungerande vårdmöten (Davignon m.fl. 

2014; Kolukisa & Cinar 2025).  

 

Bemötande och delaktighet i vårdmötet 
Flera studier beskrev återkommande erfarenheter av bristande bemötande i 

vårdmötet där föräldrar upplevde att de inte blev lyssnade på och att deras oro 

kring barnet ibland avfärdades (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; 

Bultas 2011; Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 

2016; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014). Detta kunde leda till en 

känsla av exkludering och minskad delaktighet i vårdsituationen (a.a.). Vidare 

framkom erfarenheter av att bli dömd i vårdmötet där vårdpersonalens attityder 
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och bemötande fick föräldrar att ifrågasätta sin egen föräldraförmåga (Betancort-

Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; Lundholm & Stålberg 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, medkänsla och ett varmt bemötande beskrevs som centrala faktorer för en 

positiv vårderfarenhet (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; Holingue 

m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025; Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 

2016; Russell & McCloskey 2015). När vårdpersonalen visade tålamod och 

förståelse underlättades interaktionen och bidrog till en ökad känsla av trygghet i 

vårdmötet (a.a.). Delaktighet framkom även i relation till hur barnet inkluderades i 

vårdmötet. I flera studier beskrevs att barnet inte tilltalades eller att 

vårdpersonalen endast kommunicerade med föräldern (Betancort-Avero m.fl. 

2025; Davignon m.fl. 2014; Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 2016).  

 

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

2014, sid. 210) 

 

När barnet istället inkluderades genom att tilltalas direkt och få information 

anpassad efter sina förutsättningar upplevdes vårdmötet som mer positivt. 

 

Vårdmiljön och dess påverkan på barnets stress och reaktioner 
I flera studier beskrevs vårdmiljön som påfrestande för barn med autism där 

sensoriska intryck såsom ljud, ljus, trängsel och oförutsägbarhet bidrog till ökad 

stress, oro och ångest (Benich m.fl. 2018; Betancort-Avero m.fl. 2025; Bultas 

2011; Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stålberg 2025; 

Nicholas m.fl. 2016). Särskilt väntrumsmiljön framstod som problematisk och 

beskrevs som kaotisk, överväldigande och svår att hantera och ofta utan möjlighet 

till avskärmning (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; Holingue m.fl. 

2022; Lundholm & Stålberg 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 även att vårdmiljön i sig kunde försvåra vårdsituationen genom att 

öka risken för stressreaktioner, utbrott och svårigheter för barnet att medverka i 

vården (Benich m.fl. 2018; Bultas 2011; Nicholas m.fl. 2016). Väntetid lyftes 

också som en betydande belastning då den ökade barnets oro och försämrade 

möjligheten att hantera situationen (Benich m.fl. 2018; Bradley m.fl. 2026; 

Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell & 

McCloskey 2015). Barnets reaktioner på miljön kunde utlösas av olika typer av 

stimuli såsom höga ljud, visuella intryck, beröring och förändringar i rutinen 

(Benich m.fl. 2018; Betancort-Avero m.fl. 2025; Davignon m.fl. 2014; Kolukisa 

& Cinar 2025; Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 2016). Likaså faktorer 

som okänd personal, tidspress och bristande förberedelse kunde bidra till ökad 

stress och oro (Davignon m.fl. 2014; Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 

2016; Strunk m.fl. 2014). Vidare framkom att medicinska procedurer och särskilt i 
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kombination med tidigare negativa erfarenheter kunde förstärka barnets oro och 

leda till långvarig ångest (Benich m.fl. 2018; Holingue m.fl. 2022; Nicholas m.fl. 

2016; Strunk m.fl. 2014).  

 

Barnets behov av förberedelse och anpassad kommunikation  
Föräldrarna beskrev vikten av att förbereda barnet inför vårdbesök och olika 

medicinska procedurer för att minska stress och oro (Davignon m.fl. 2014; 

Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stålberg 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 efterfrågade även att vårdpersonalen kommunicerade tydligt med både barnet 

och föräldrarna samt använde pedagogiska och anpassade strategier, såsom 

gradvis introduktion av medicinsk utrustning och visuellt stöd (Benich m.fl. 2018; 

Betancort-Avero m.fl. 2025; Davignon m.fl. 2014). 

 
Individanpassning i vårdmötet 
I flera studier framkom att vården inte var anpassad efter barn med autism utan 

utgick från ett standardiserat arbetssätt riktat mot neurotypiska barn (Betancort-

Avero m.fl. 2025; Bultas 2011; Kolukisa & Cinar 2025). Detta innebar att barnets 

individuella behov inte alltid beaktades i vårdmötet (a.a.). Resultaten visar att 

individanpassning efterfrågades i flera delar av vårdsituationen där ett flexibelt 

och situationsanpassat bemötande beskrevs som centralt (Davignon m.fl. 2014; 

Lundholm & Stålberg 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 vårdmiljön såsom tillgång till 

lugna rum, minskad sensorisk belastning samt användning av distraktion och 

anpassade aktiviteter (Benich m.fl. 2018; Betancort-Avero m.fl. 2025; Bultas 

2011; Davignon m.fl. 2014; Lundholm & Stålberg 2025). Planering och struktur i 

vårdmötet lyftes också som en viktig del av individanpassningen där barnets 

behov av rutiner, förutsägbarhet och minskad väntetid beskrevs som avgörande 

(Benich m.fl. 2018; Davignon m.fl. 2014; Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas 

m.fl. 2016).  

 

Bristande förutsättningar att möta barnets behov 
Bristande förberedelse, otillräcklig planering och begränsad anpassad 

kommunikation upplevdes försvåra vårdsituationerna och bidra till ökad oro hos 

barnet (Bradley m.fl. 2026; Lundholm & Stålberg 2025). Även kontinuerlig 

information om väntetid framkom som en viktig faktor för att minska oro (a.a.). 

Föräldrar upplevde också att individanpassning ofta var beroende av enskild 

vårdpersonals kunskap och engagemang snarare än en integrerad del av vårdens 

arbetssätt (Benich m.fl. 2018; Bradley m.fl. 2026; Kolukisa & Cinar 2025; 

Nicholas m.fl. 2016).  
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“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 även att vårdpersonal ofta saknade tillräcklig tid, resurser och 

organisatoriskt stöd för att kunna genomföra nödvändiga anpassningar i vårdmötet 

(Bradley m.fl. 2026; Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025).  

 

Föräldern som en central men underutnyttjad resurs i vården 
Det andra analytiska temat Föräldern som en central men underutnyttjad resurs i 

vården tar stöd i resultat från 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 Stålberg 

(2025); Nicholas m.fl. (2016); Russell och McCloskey (2015); Strunk m.fl. 

(2014); Zoromba m.fl. (2026). Detta tema belyser förälderns centrala roll i 

vårdmötet där förälderns kunskap om barnet framstår som avgörande för att möta 

barnets behov samtidigt som denna resurs inte fullt ut tas tillvara. När föräldern 

inkluderas och ges möjlighet att bidra förbättras samspelet i vårdmötet medan 

bristande inkludering försvårar kommunikation och vård. Temat baseras på tre 

deskriptiva teman: Förälderns roll och ansvar i vårdmötet, Föräldrars behov av 

information i vårdmötet och Helhetssyn i vårdmötet.  

 

Förälderns roll och ansvar i vårdmötet 
I flera studier framkom att föräldern uppfattas som den främsta kunskapskällan 

kring barnet och en central resurs i vårdmötet (Benich m.fl. 2018; Bultas 2011; 

Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025; Lundholm & Stålberg 2025; 

Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015). När denna kunskap togs 

tillvara kunde föräldern bidra till att tolka barnets reaktioner och vägleda 

vårdpersonal i vårdmötet (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 försköts till föräldern som behövde tolka, 

förklara och samordna barnets vård (Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025; 

Russell & McCloskey 2015). Detta inkluderade att säkerställa att information om 

barnets diagnos fördes vidare i vårdkedjan (Bradley m.fl. 2026; Kolukisa & Cinar 

2025). Förälderns roll beskrevs som en central resurs i vårdmötet samtidigt som 

en belastning där ansvar för vårdens funktion delvis överfördes på föräldern 

(Benich m.fl. 2018; Lundholm & Stålberg 2025; Zoromba m.fl. 2026). 

 

Föräldrars behov av information i vårdmötet 
Tillgång till tydlig och kontinuerlig information ansågs vara en förutsättning för 

att som förälder kunna använda sin kunskap om barnet och bidra i vårdmötet 

(Benich m.fl. 2018; Betancort-Avero m.fl. 2025; Davignon m.fl. 2014; Lundholm 

& Stålberg 2025; Russell & McCloskey 2015). Information i god tid beskrevs 

också som avgörande för att kunna förbereda barnet inför vårdsituationen och 

särskilt inför procedurer eller planerade besök (a.a.). I synnerhet eftersom 

bristande information kunde leda till ökad oro och svårigheter att hantera 

situationen (Benich m.fl. 2018; Lundholm & Stålberg 2025).  
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“...he needs those answers to be calm. [Father, interview 9].” (Lundholm 

& Stålberg 2025, sid. 239) 

 

Särskilt i akuta situationer var det svårt att ge löpande information vilket 

försvårade föräldrars förutsättningar för förberedelse och ökade deras och barnets 

osäkerhet (Lundholm & Stålberg 2025). Även information om väntetid lyftes som 

central för att möjliggöra anpassning av barnets situation (a.a.). 

 

Helhetssyn i vårdmötet 
I flera studier framkom att vården ofta präglades av ett ensidigt medicinskt fokus 

där barnets och familjens samlade behov inte fullt ut beaktades (Russell & 

McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014; Zoromba m.fl. 2026). Detta kunde innebära 

att barnets beteende förenklades eller avfärdades med hänvisning till diagnos utan 

hänsyn 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 även att familjens situation och förälderns egna behov sällan 

uppmärksammas i vårdmötet trots att barnets problematik påverkade hela familjen 

(Bultas 2011; Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell & 

McCloskey 2015). Bristande stöd och uppmärksamhet kring förälderns situation 

kunde bidra till känslor av att stå 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). 

 

Föräldrar beskrev en önskan om att vårdgivare i högre grad uppmärksammade 

helheten i barnets problematik och var mer öppensinnade, stödjande och positiva 

till individuella lösningar och även när dessa låg utanför det vården själv kunde 

erbjuda (Bultas 2011; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014). När vården 

inte kunde möta barnens behov önskade vissa föräldraravsluta vårdbesöket i ett 

tidigt skede snarare än att stanna kvar utan att få hjälp (Bultas 2011; Lundholm & 

Stålberg 2025; Russell & McCloskey 2015). Samtidigt uttrycktes ett behov av att 

få stöd och information för att kunna fatta välgrundade beslut kring barnets 

fortsatta vård (a.a.). 

 

Vårdmöten som en källa till långsiktig stress, misstro och 
vårdundvikande 
Det tredje analytiska temat Vårdmöten som en källa till långsiktig stress, misstro 

och vårdundvikande är baserat på erfarenheter från föräldrar 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 Stålberg (2025); Nicholas m.fl. (2016); 

Russell och McCloskey (2015); Strunk m.fl. (2014); Zoromba m.fl. (2026). Detta 

tema belyser hur erfarenheter av vårdmöten får konsekvenser över tid där negativa 

erfarenheter påverkar både förälderns emotionella välbefinnande och benägenhet 

att söka vård. Resultaten visar att vårdmötet inte enbart utgör en enskild händelse 

utan kan leda till långvarig stress, minskad tillit till vården och förändrade 

vårdsökningsmönster. Temat baseras på tre deskriptiva teman: Vårdmötets 
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praktiska och emotionella konsekvenser för föräldrar, Konsekvenser av 

vårdkontakter och Organisatoriska förutsättningar i vården.  

 

Vårdmötets praktiska och emotionella konsekvenser för föräldrar 
I flera studier framkom det att vårdbesöket väckte starka känslor, såsom stress, 

oro, ångest och hjälplöshet (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bultas 2011; Lundholm 

& Stålberg 2025; Lundholm & Stålberg 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) 

 

Vårdmiljön beskrevs ibland som så påfrestande att även föräldern påverkades 

negativt vilket kunde försvåra möjligheten att stödja barnet i situationen 

(Betancort-Avero m.fl. 2025). Vidare framkom frustration kopplad till att inte bli 

lyssnad på, behöva upprepa information samt oro för att barnet inte skulle förstås 

eller bemötas adekvat i samband med procedurer (Betancort-Avero m.fl. 2025; 

Davignon m.fl. 2014; Strunk m.fl. 2014; Zoromba m.fl. 2026). Utöver de 

emotionella konsekvenserna beskrevs även praktiska utmaningar såsom 

svårigheter att tolka barnets symtom, tidsbrist och ekonomiska belastningar i 

samband med vårdsökande (Holingue m.fl. 2022; Lundholm & Stålberg 2025; 

Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014).  

 

Konsekvenser av vårdkontakter 
Erfarenheter av tidigare vårdmöten påverkade föräldrarnas tilltro till vården där 

negativa erfarenheter bidrog till misstro mot både vårdpersonal och vårdsystem 

(Bultas 2011, Holingue m.fl. 2022; Strunk m.fl. 2014). Misstron kopplades till 

bristande anpassningar, bemötande och kunskap hos vårdpersonal vilket i sin tur 

påverkade förväntningarna på framtida vårdkontakter (Holingue m.fl. 2022; 

Strunk m.fl. 2014). Låga förväntningar på vården ledde i flera fall till att föräldrar 

undvek att söka vård eller väntade med vårdsökande tills situationen blev akut 

(Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025; Lundholm & Stålberg 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 stöd från vården kunde leda till att föräldrar 

istället sökte information och lösningar på egen hand, exempelvis via internet eller 

andra föräldrar (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 ökat ansvar för barnets 

vård (Russell & McCloskey 2015).  

 

Organisatoriska förutsättningar i vården 
I flera studier framkom det att strukturella och organisatoriska faktorer utgjorde 

hinder för en anpassad vård (Betancort-Avero m.fl. 2025; Bradley m.fl. 2026; 

Bultas 2011; Davignon m.fl. 2014; Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & Cinar 2025; 

Lundholm & Stålberg 2025; Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015; 
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Strunk m.fl. 2014). Vården beskrevs som utformad utifrån neurotypiska barn med 

begränsat utrymme för flexibilitet och individanpassning (Betancort-Avero m.fl. 

2025; Kolukisa & Cinar 2025; Lundholm & Stålberg 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 på tid, resurser och personal lyftes som centrala hinder för att genomföra 

nödvändiga anpassningar (Bradley m.fl. 2026; Holingue m.fl. 2022; Kolukisa & 

Cinar 2025; Lundholm & Stålberg 2025). Fragmentering av vården beskrevs som 

ytterligare en utmaning där bristande samordning mellan vårdinstanser ledde till 

att ansvar för informationsöverföring och koordinering föll på föräldern (Bradley 

m.fl. 2026; Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015; Strunk m.fl. 2014). 

Vidare att föräldrar upplevde svårigheter att navigera i vårdsystemet samt 

begränsad tillgång till rätt vård vilket bidrog till osäkerhet och behov av ökat stöd 

i att hitta rätt instans (Holingue m.fl. 2022; Russell & McCloskey 2015; Strunk 

m.fl. 2014).  

 

 

DISKUSSION 
 

Diskussionen av den systematiska litteraturöversikten presenteras i två avsnitt. 

Metoddiskussion där metodvalet och genomförandet diskuteras följt av 

resultatdiskussion där det sammanvägda resultatet diskuteras i relation till tidigare 

forskning och Bronfenbrenners systemteori.  

 

Metoddiskussion 
Den systematiska litteraturöversikten följer SBU:s metodbok (2024) för att 

minska risken för systematiska fel i framställandet av densamma. Diskussionen 

tar även stöd i begreppet trovärdighet (trustworthiness) som innefattar 

dimensionera tillförlitlighet (credibility), överförbarhet (transferability), 

pålitlighet (dependability) och bekräftbarhet (confirmability) som myntades av 

Lincoln och Guba (1985; 1986) och beskrivs av SBU (2024). Tillförlitlighet 

handlar i praktiken om hur väl tolkningarna i litteraturöversiktens resultat 

stämmer överens med verkligheten i studiernas resultat. Överförbarhet behandlar 

överförbarheten av resultatet till andra liknande sammanhang. Pålitlighet 

innefattar en pålitlighet i litteraturöversiktens genomförande där transparens i 

framförande är av vikt. Bekräftbarhet behandlar litteraturöversiktens objektivitet 

till frågan och den egna förförståelsen. 

 

Avgränsningar  
Valet av SPICE för att strukturera syftet och sökstrategi anses vara en styrka i den 

systematiska litteraturöversikten. Detta då SPICE enligt SBU (2024) är ett 

lämpligt format när syftet är att undersöka erfarenheter av ett fenomen. SBU 

(2024) presenterar alternativa modeller såsom PEO (population, exposure, 

outcome) och PICO (population, intervention, control, outcome) vilka främst 

används för att studera samband respektive effekter av insatser. Dessa modeller 

övervägdes men ansågs mindre lämpliga relaterat till litteraturöversiktens syfte. 

Ett väl valt format i relation till forskningsfrågan anses stärka litteraturöversiktens 

pålitlighet. I denna systematiska litteraturöversikt fastställdes urvalskriterier i 

enlighet med SBU:s (2024) rekommendationer för att avgränsa sökningen. Detta 
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ansågs tillföra styrka i hur avgränsningarna formulerades. Utformningen av 

avgränsningar ansågs bidra till en balans mellan behovet av en bred sökning för 

att fånga alla relevanta studier och praktiska begränsningar såsom tid och resurser. 

Kontexten som utforskades avgränsades inte smalare än till hälso- och sjukvården. 

Detta för att möjliggöra identifiering av relevant forskning inom hela hälso- och 

sjukvårdsområdet i enlighet med SBU:s (2024) rekommendationer om att 

genomföra breda sökningar vid systematiska litteraturöversikter. Även Polit och 

Beck (2021) manar till försiktighet kring avgränsningar initialt och 

rekommenderar att exkludera studier som inte är relevanta i ett senare skede. Det 

ansågs även att bidra till en ökad överförbarhet i resultatet. Avgränsningen 

relaterat till studier med kvalitativ design ansågs lämpligt då den systematiska 

litteraturöversikten syftade till att sammanställa forskning kring erfarenheter. 

Enligt SBU (2024) är kvalitativa metoder särskilt användbara för att fånga 

individers perspektiv och erfarenheter. Då engelska och svenska behärskades 

genomfördes avgränsningar till studier publicerade på dessa språk. Inkludering av 

studier på andra språk hade krävt översättning vilket kan innebära risk för att 

nyanser i data går förlorade eller feltolkas och därmed påverkar den systematiska 

litteraturöversiktens tillförlitlighet (Temple & Young 2004; Polit & Beck 2021). 

Samtidigt kan denna avgränsning ha medfört att relevanta studier exkluderades. 

Avgränsningen artiklar publicerade i vetenskapliga tidskrifter med peer-review 

bidrar enligt Polit och Beck (2021) till att säkerställa viss vetenskaplig kvalitet i 

det inkluderade materialet då studierna granskats av oberoende experter innan 

publicering. Ingen förutbestämd avgränsning genomfördes avseende deltagarantal. 

Istället hanteras detta i bedömningen av metodbrister där studiernas urval 

bedömdes i relation till studiedesign. 

 

Justeringar av urvalskriterier under granskningsprocessen innebär en potentiell 

risk för bias. Samtidigt kan sådana förtydliganden vara nödvändiga för att 

säkerställa att inkluderade studier är relevanta i förhållande till översiktens syfte. 

Besluten fattades i konsensus och redovisades transparent vilket enligt SBU 

(2024) stärker översiktens pålitlighet och bekräftbarhet. Enligt Cochranes 

handbok bör inklusions- och exklusionskriterier definieras i förväg och inte ändras 

efter att resultatet i studierna lästs (Lasserson m.fl. 2024). I denna 

litteraturöversikt lades inga nya urvalskriterier lades till efter genomförd titel- och 

abstraktgranskning men vissa avgränsningar förtydligades under 

granskningsprocessen. Besluten kring avgränsningar samt justeringar under 

urvalsprocessen kan innebära risk för bias men ansågs vara nödvändiga för att 

säkerställa att studierna var relevanta för forskningsfrågan. Besluten om 

avgränsningarna fattades i konsensus efterhand som de blev aktuella under 

granskningsprocessen. Enligt Lefebvre m.fl. (2024) behöver sådana beslut 

redovisas transparent för att stärka tillförlitligheten i litteraturöversikten. 

Redovisning och motivering av urvalskriterierna anses bidra till att stärka 

litteraturöversiktens pålitlighet. 

 

Litteratursökningar och bedömning av relevans 
En styrka med den systematiska litteraturöversiktens sökprocess är att en 

bibliotekarie från Malmö universitet deltog vid flertalet tillfällen i arbetet med att 

utveckla och förfina sökningarna i de olika databaserna. Involvering av expertis 

inom området kan stärka sökstrategins kvalitet och metodens tillförlitlighet 

(Lefebvre m.fl. 2024). Sökningar i flera olika databaser stärker 

litteraturöversiktens tillförlitlighet genom att minska risken för att relevant 

forskning förbises till följd av begränsningar i en enskild databas. Inkludering av 
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studier från flera databaser kan också bidra till att litteraturöversikten bättre 

speglar det aktuella kunskapsläget (Lefebvre m.fl. 2024). Totalt inkluderades 10 

studier från CINAHL, en från PubMed och en från PsycINFO vilket bekräftade att 

alla databaserna tillförde data till litteraturöversikten. 

 

En bred sökstrategi kan bidra till att relevant forskning identifieras och minska 

risken för att betydelsefull litteratur förbises (Lefebvre m.fl. 2024; SBU 2024). 

Samtidigt innebär ett stort antal träffar ett mer omfattande granskningsarbete. Med 

en mindre restriktiv tidsram kunde eventuellt sökningen förfinats ytterligare men 

den bedömdes ha varit tillräcklig i relation till litteraturöversiktens syfte. 

Diskussioner hölls kring att lägga till ett sökblock i databaserna som handlade om 

kvalitativ studiedesign för att kunna minska sökområdet. Ett kvalitativt sökblock 

valdes trots detta bort för att inte riskera att tappa relevant litteratur då inte alla 

studier är taggade med ämnesord eller nämner kvalitativa i titel eller abstrakt 

(Lefebvre m.fl. 2024). Sökstrategin anses väl avvägd och bär styrka i att fånga 

upp all relevant litteratur.  

 

Huvudsakligen exkluderades studier under fulltextläsningen för att resultaten i 

studierna inte bedömdes svara på litteraturöversiktens syfte. Det handlade främst 

om att studiernas abstrakt hade beskrivit erfarenheter av “services” som i fulltext 

berörde insatser från kommunen eller skolan. Även studier som hade tvådelade 

studiedeltagare där det inte framgick i resultatet vilken del av populationen som 

uttryckte åsikterna exkluderades. Thomas och Harden (2008) understryker vikten 

av att syntesen grundar sig i rena data i relation till litteraturöversiktens syfte. Det 

ses därför som en styrka att exkluderingen ledde till direkt relevans till 

litteraturöversiktens syfte. 

 

Bedömning av metodbrister 
Metodbedömningen av de inkluderade studierna genomfördes med stöd av SBU:s 

granskningsmall; Bedömning av studier med kvalitativ metodik (SBU 2022a). 

Användning av en strukturerad granskningsmall bidrar enligt SBU (2024) till en 

systematisk och transparent bedömning av studiernas metodologiska brister vilket 

därför anses stärka trovärdigheten i den systematiska litteraturöversikten. 

Genomförandet av bedömningen var enskild för att bibehålla en ofärgad 

bedömning och stärka trovärdigheten och minska risken för att förförståelse 

färgade valet av studier och därav bibehålla en bekräftbarhet i litteraturöversikten. 

 

Sammanvägning av resultat 
Till den systematiska litteraturöversikten valdes analys enligt Thomas och 

Hardens (2008) tematiska syntes. En tematisk syntes är motiverad för 

systematiska litteraturöversikter som grundas i kvalitativ data (SBU 2024; Noyes 

m.fl. 2024). Det är den mest erkända strategin för att både sammanställa kvalitativ 

data och göra nya tolkningar av den (Noyes m.fl. 2024). Analysförfarandet är 

tydligt beskrivet i metodavsnittet vilket kan stärka litteraturöversiktens pålitlighet 

genom transparens i analysprocessen.  

 

Kodning av studiernas fynd genomfördes initialt oberoende och följde Thomas 

och Hardens (2008) beskrivning av tematisk syntes. Koderna samlades successivt 

i en gemensam kodbank och grupperades först individuellt och därefter 

gemensamt genom återkommande diskussioner till konsensus nåddes. Detta 

arbetssätt möjliggjorde synliggörande och problematisering av olika tolkningar 

vilket bedöms ha stärkt litteraturöversiktens trovärdighet och bekräftbarhet även 
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om påverkan av förförståelse inte helt kan uteslutas. Förslag till deskriptiva teman 

identifierades också initialt individuellt innan de diskuterades fram gemensamt. 

De textnära momenten i analysprocessen hölls på engelska vilket ger styrka till att 

data bibehåller sin mening fram till det tolkande steget. Det anses bidra till 

tillförlitligheten i tolkningarna.  

 

Ett trettonde deskriptivt tema identifierades initialt i syntesen vilket belyste 

föräldrarnas upplevelse av förbättrad kunskap och bemötandet över tid samt ett 

ökat hopp inför framtiden. Vid vidare analys bedömdes detta tema ha begränsat 

empiriskt stöd då det baserades på ett mindre antal studier och deltagare i relation 

till det totala datamaterialet. Enligt tematisk syntes bör deskriptiva teman vara 

tydligt förankrade i datamaterialet och representera återkommande mönster i flera 

studier (Thomas & Harden 2008). Vidare betonar SBU vikten av att beakta 

datamängd och variation som en del av tillförlitlighetsbedömningen där fynd med 

begränsat datastöd kan ha lägre tillförlitlighet (SBU 2024). Mot bakgrund av detta 

omprövades temats placering. Vid förnyad genomgång av kodernas innehåll 

framkom att dessa i högre grad relaterade till vårdpersonalens kunskap och 

bemötande varför de istället integrerades i det deskriptiva temat Professionell 

kompetens och förståelse i vårdmötet. Omprövningen av temat kan ses som en del 

av den iterativa analysprocess som kännetecknar tematisk syntes (Thomas & 

Harden 2008). 

 

Bedömning av tillförlitlighet  
För att bedöma tillförlitligheten i den systematiska litteraturöversiktens fynd 

användes GRADE-CERQual vilket får ses som en styrka då SBU (2024) 

rekommenderar att modellen används som stöd vid den typ av bedömning. För att 

ytterligare stärka litteraturöversiktens pålitlighet genomfördes bedömningen 

nogsamt och med utgångspunkt i CERQual-artiklarna av Munthe-Kaas m.fl. 

(2018), Noyes m.fl. (2018), Colvin m.fl. (2018) och Glenton m.fl. (2018). Således 

grundades bedömningen av metodologiska begränsningar på noggrant 

genomförda bedömningar av metodbrister i enlighet med SBU (2022a; 2022b; 

2024) vilket ger den styrka. Av de 12 bedömda studierna bedömdes sex ha 

måttliga metodbrister och sex obetydliga brister. Samtliga studier bedömdes också 

ha direkt relevans för forskningsfrågan och spegla tydliga mönster av föräldrarnas 

erfarenheter i litteraturöversiktens 12 deskriptiva teman. Därav bedömdes 

tillförlitligheten i syntesen inte påverkas i någon större utsträckning. En 

bedömning som stärks ytterligare av Munthe-Kaas m.fl. (2018) som menar att 

högre metodologisk kvalitet kan när de bekräftar liknande resultat bidra till att 

stärka tillförlitligheten i fynden. 

 

Etiska överväganden i litteraturöversikten  
De inkluderade studierna behandlade i flera fall känsliga personuppgifter såsom 

uppgifter om barns hälsa och diagnoser. Enligt svensk lagstiftning kräver sådan 

forskning etisk prövning men studiernas ursprungsländer kan ha andra regelverk. 

Detta innebär att de etiska förutsättningarna kan variera mellan studierna. Särskild 

uppmärksamhet riktades därför mot hur informerat samtycke inhämtats, hur 

deltagarnas konfidentialitet säkerställts och hur forskarna beaktat deltagarnas 

sårbarhet och särskilt då studierna berörde föräldrar till barn med autism. Samtliga 

inkluderade studier redovisade antingen ett etiskt godkännande från en etisk 

kommitté eller ett respektfullt hanterande av studiedeltagarna utifrån de etiska 

principerna. Även potentiella intressekonflikter beaktades då dessa kan påverka 

hur resultatet presenteras och tolkas. Inga sådana problem identifierades. 
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Överförbarhet 
I enlighet med SBU:s metodbok (2024) har översiktens styrkor och svagheter 

diskuterats utifrån centrala aspekter av trovärdighet där överförbarhet utgör en 

viktig dimension. Begreppet överförbarhet avser i vilken utsträckning resultaten 

kan vara relevanta i andra sammanhang. Begreppet används först av Lincoln och 

Guba (1985) för att inom kvalitativ forskning beskriva liknande fenomen. I den 

systematiska litteraturöversikten har en systematisk och transparent metod använts 

där urvalsprocessen redovisats enligt PRISMA. Vidare har de inkluderade 

studierna granskats avseende metodbrister med stöd av SBU:s granskningsmall 

och ingen studie bedömdes ha så allvarliga metodologiska brister att exklusion var 

motiverad. Vidare har data i de inkluderade studierna inhämtats från olika 

kontexter vilket ytterligare kan bidra till överförbarheten av litteraturöversiktens 

resultat. Studierna genomfördes även i olika länder vilket sammantaget innebär att 

resultatet baseras på erfarenheter från olika typer av vårdsystem och 

organisatoriska förutsättningar. Trots detta framträder liknande data i samtliga 

studier då föräldrar beskriver jämförbara erfarenheter av vårdmöten. Således tycks 

inte resultatet vara bundet till en specifik kontext utan verkar spegla ett mer 

generellt fenomen inom hälso- och sjukvården vilket enligt Noyes m.fl. (2024) 

stärker litteraturöversiktens resultat. Överförbarheten till svensk kontext bedöms 

därför god och än mer så då en av studierna är genomförd i Sverige och resterande 

studier i länder med liknande välfärdsstruktur. 

 

Totalt inkluderades 186 deltagare i studierna varav 155 var kvinnor. Det innebär 

att majoriteten av deltagarna är kvinnor. Alltså speglar resultatet mammors 

erfarenheter i högre grad än pappors. Vid en granskning av de erfarenheter 

rapporterats av mammor (n= 155) och pappor (n= 23) ses ingen tydlig skillnad. 

Det kan därför med viss försiktighet indikera att föräldrars erfarenheter av hälso- 

och sjukvården inte skiljer sig nämnvärt utifrån kön. Vidare baserades de 

inkluderade studierna på data från deltagare med olika socioekonomisk bakgrund, 

familjekonstellationer och med barn i olika åldrar. Denna variation kan i enlighet 

med SBU (2024) också bidra till att stärka överförbarheten då data baseras på 

erfarenheter från olika livssituationer. Liknande resonemang förs av Noyes m.fl. 

(2024) som menar att variation i datamaterialet kan stärka trovärdigheten i 

kvalitativa synteser. 

 

Resultatdiskussion 
Syftet med denna systematiska litteraturöversikt var att sammanställa befintlig 

forskning om föräldrars erfarenheter av hälso- och sjukvården när de söker vård 

för sitt barn med autism. Resultatet visar att erfarenheterna präglas av bristande 

anpassning, ett omfattande ansvar som både läggs på och tas av föräldern samt 

långsiktiga negativa konsekvenser av vårdkontakter. Vårdmötet utgörs därmed 

inte av en isolerad händelse utan är en del av ett större sammanhang där 

erfarenheter ackumuleras och påverkar framtida vårdsökande. Samtliga fynd 

bedömdes ha hög tillförlitlighet enligt GRADE-CERQual vilket stärker resultatets 

trovärdighet och ger styrka till tolkningarna som diskuteras i resultatdiskussionen. 

 

Strukturell brist i anpassningen mellan vården och barn med autism 

Resultatet indikerar att brister i anpassning inte enbart kan förstås på individnivå 

utan är förankrade i vårdens organisation. Vidare att positiva vårderfarenheter ofta 

kopplas till enskilda egenskaper hos personal snarare än till etablerat arbetssätt 

vilket tyder på att anpassningen saknar systematisk förankring. Detta innebär att 
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kvaliteten i vårdmötet riskerar att bli beroende av vem barnet möter vilket kan 

bidra till ojämlik vård. Utifrån Bronfenbrenners ekologiska systemteori (1979) 

kan detta förstås på exonivå där organisatoriska faktorer såsom resurser, tid och 

riktlinjer påverkar vården indirekt. Även makrosystemet blir relevant då 

standardiserade arbetssätt riskerar att inte ta hänsyn till barn med särskilda behov. 

Detta står i kontrast till hälso- och sjukvårdslagen (2017:30) om vård på lika 

villkor samt barnkonventionen (2018:1197) som betonar barns rätt till lika vård 

oavsett funktionsnedsättning. Fynden överensstämmer även med tidigare 

forskning som visar att vårdpersonal ofta saknar tillräckliga förutsättningar att 

möta barn med autism (Mahoney m.fl. 2021; Muskat m.fl. 2015) och att brister i 

samordning och kompetens kan påverka vårdens kvalitet (Socialstyrelsen 2026). 

Detta ligger i linje med litteraturöversiktens resultat där bristande anpassning, 

kompetens och samordning framkommer som återkommande erfarenheter 

(Betancort-Avero m.fl. 2025; Lundholm & Stålberg 2025). Då fynden inom detta 

område bedömdes ha hög tillförlitlighet enligt GRADE-CERQual stärker detta 

tolkningen av att vårdens varierade kvalitet utgör ett återkommande och 

systematiskt mönster.  

 

Föräldern som central men underutnyttjad resurs i vården 

Resultatet visar att föräldern har en central roll i vårdmötet där deras kunskap om 

barnet är avgörande för hur vården fungerar. Samtidigt tas denna kunskap inte 

systematiskt tillvara vilket skapar en paradox där föräldrar förväntas ta stort 

ansvar utan att fullt ut inkluderas. Denna paradox framträder som ett 

genomgående mönster i materialet. Liknande mönster beskrivs även i tidigare 

forskning där vårdpersonal beskriver ett beroende av föräldrar i mötet med barn 

med autism (Pettersson m.fl. 2023). Ur ett bioekologiskt perspektiv kan detta 

förstås som inom mesosystemet där samspelet mellan förälder och vårdpersonal är 

centralt (Bronfenbrenner 1979). När detta samspel brister uppstår en diskrepans 

mellan barnets behov och vårdens insatser vilket påverkar både vårdens kvalitet 

och upplevelsen negativt. Resultatet visar exempelvis att föräldrar upplever att 

deras kunskap inte tas tillvara och att de inte blir lyssnade på (Nicholas m.fl. 

2016; Russell & McCloskey 2015). Relationen mellan barn och förälder kan även 

förstås som en del av mikrosystemet där föräldern fungerar som en trygg bas. I 

synnerhet eftersom resultatet visar att föräldrar ofta behöver förbereda, tolka och 

stödja barnet i vårdsituationen vilket i sin tur kan minska stress och oro. Detta 

överensstämmer med tidigare forskning som visar att vårdsituationer ofta är 

särskilt påfrestande för barn med autism och bland annat på grund av 

kommunikationssvårigheter och sensorisk känslighet (Davico m.fl. 2023; 

Mahoney m.fl. 2021). Vidare framkommer det att föräldrars livssituation präglas 

av hög belastning vilket också stöds av tidigare forskning som funnit ökad psykisk 

ohälsa och minskad livskvalitet hos föräldrar till barn med autism (Musetti m.fl. 

2024, Ludlow m.fl. 2012). Vårdmötet kan därmed utgöra ytterligare en belastning 

i en redan krävande vardag. Utifrån ett bioekologiskt perspektiv kan detta även 

relateras till proximala processer där samspelet påverkas av både barnets och 

förälderns förutsättningar. Forskning har visat att autistiska drag är vanligare 

bland föräldrar till barn autism (Warrier & Baron-Cohen 2017) vilket kan påverka 

kommunikationen i vårdmötet ytterligare.  

 

Vårdmöten som en källa till långsiktig stress, misstro och vårdundvikande 

Resultatet visar att negativa erfarenheter av vårdmöten kan leda till misstro, låga 

förväntningar och undvikande av vård. Detta indikerar att vårdmöten får 

konsekvenser som sträcker sig bortom den enskilda situationen. Liknande mönster 
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framkommer i tidigare studier där negativa vårderfarenheter påverkar tilliten till 

vården (Holingue m.fl. 2022; Strunk m.fl. 2014). Utifrån Bronfenbrenners 

chronosystem kan detta förstås som en tidsmässig påverkan där tidigare 

erfarenheter formar framtida beteenden (Bronfenbrenner 1979). Upprepade 

negativa vårderfarenheter kan därmed bidra till att föräldrar avstår från att söka 

vård eller söker alternativa lösningar vilket även framkommer i 

litteraturöversiktens resultat (Nicholas m.fl. 2016; Russell & McCloskey 2015). 

Detta är problematiskt då barn med autism ofta har en förekomst av hög 

samsjuklighet och behov av kontinuerlig vård (Socialstyrelsen 2024; Hirvikoski 

m.fl. 2016; Micai m.fl. 2023). Undvikande av vård kan därför innebära risk för 

försämrad hälsa och ojämlik vård. Vidare kan bristande tillit till vården leda till att 

evidensbaserad vård ersätts av alternativa insatser utan vetenskapligt stöd vilket 

kan innebära en risk för barnet. Detta kan förstås som en konsekvens av brister på 

exo- och makronivå där organisatoriska förutsättningar påverkar individens 

beteende på mikronivå (Bronfenbrenner 1979).  

 

Sammanfattande tolkning 

Sammantaget visar resultatet att föräldrars erfarenheter formas i ett komplext 

samspel mellan individuella, relationella och strukturella faktorer. 

Bronfenbrenners ekologiska systemteori synliggör hur brister på olika nivåer 

samverkar och påverkar vårdmötet. Strukturella brister såsom begränsade resurser 

och bristande kompetens kan leda till att vårdpersonal inte har förutsättningar att 

möta barnets behov. Detta påverkar samspelet i vårdmötet och kan bidra till att 

föräldrar upplever ökat ansvar och minskad delaktighet. På individnivå kan detta 

resultera i stress, oro och minskat förtroende för vården över tid. Resultatet kan 

därmed förstås som en kedja där brister på systemnivå får konsekvenser för hur 

vården upplevs och används vilket i sin tur påverkar barnets möjligheter till god 

hälsa. Då samtliga teman baseras på fynd med hög tillförlitlighet enligt GRADE-

CERQual stärker detta den övergripande tolkningen av att dessa samband är 

återkommande och inte enstaka variationer i materialet.  

 

 

SLUTSATSER 
 

Denna systematiska litteraturöversikt bidrar till en fördjupad förståelse för hur 

föräldrar till barn med autism erfar och upplever hälso- och sjukvården. Resultatet 

visar att vårdmöten ofta präglas av bristande individanpassning, otillräcklig 

samordning och begränsad kunskap om autism hos vårdpersonal. Föräldrar 

identifieras samtidigt som en central resurs i vården men deras kunskap och 

erfarenheter tas inte alltid tillvara vilket kan påverka både vårdkvalitet och 

erfarenheter negativt. Resultatet visar även att negativa vårderfarenheter kan leda 

till emotionell belastning, minskad tillit till vården och undvikande av framtida 

vårdkontakter. Vidare indikeras ett ökat behov av kompetens om autism, 

förbättrad samordning och ett mer systematiskt arbete med individanpassning och 

delaktighet inom hälso- och sjukvården. Specialistsjuksköterskor med inriktning 

mot hälso- och sjukvård för barn och ungdomar kan påverka hur vården erfars och 

upplevs via det egna bemötandet. Exempelvis kan inlyssnande, anpassande och 

inkluderande bemötande av föräldrar till barn med autism bidra till att påverka 

erfarenheten av hälso- och sjukvården positivt. Genom att därtill utgå från att alla 

inte är likadana utan vara lyhörd och tillvarata förälderns kunskap om sitt barn 

kan miljön som vanligen upplevs stressande och överväldigande istället erfaras 

och upplevas trygghetsskapande. Således kan specialistsjuksköterskan även inom 
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ramen för befintlig struktur bidra till ett mer individanpassat och tryggt möte med 

hälso- och sjukvården. Därutöver behövs vidare forskning för att undersöka vilka 

insatser som effektivast kan stärka vårdens anpassning till barn med autism och 

deras föräldrar. 

 

 

INDIVIDUELLA INSATSER 
 

Arbetet med den systematiska litteraturöversikten har genomförts i nära 

samarbete. Båda författarna har deltagit i samtliga delar av processen. 

Litteratursökning och relevansbedömning genomfördes initialt separat för att 

minska risk för bias och därefter diskuterades urvalet gemensamt och beslut 

fattades i konsensus. Kodning av data utfördes i ett första steg separat och 

jämfördes därefter genom gemensamma diskussioner. Den tematiska syntesen 

utvecklades gemensamt genom en iterativ process med återkommande reflektion. 

Arbetet med texten har delvis fördelats men samtliga delar har granskats och 

bearbetats gemensamt. Arbetsprocessen har bidragit till en ökad förståelse för 

forskningsprocessen, kritisk granskning av vetenskaplig litteratur samt analys och 

tolkning av data. Vidare har arbetet gett en djupare förståelse för föräldrars 

erfarenheter i vårdmötet samt hur strukturella faktorer påverkar vården, vilket är 

relevant för det framtida arbetet som specialistsjuksköterska för barn och 

ungdomar. 
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