Effekterna av den tidiga fasen av COVID-19 for personer

med autism och deras familjer:
En kvalitativ studie utifran flera perspektiv
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Bakgrund

COVID-19-pandemin har haft genomgripande paverkan pa samhallet!-2

Kunskap om paverkan pa sarskilda grupper kan:

Oka samhallets beredskap for framtida epidemier och pandemier
Hjalpa oss att rikta atgarder och stdd for att minska langsiktiga negativa

konsekvenser

Autistiska personer kan vara sarskilt utsatta pa grund av
oférutsagbarheten, och de manga och snabba forandringarna

pandemin inneburit:

En of6rutsagbar miljo kan innebéara betydande oro3: 49
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Bakgrund

Internationellt rapporterar studier negativa effekter for autistiska personer:
Minskning av halsoframjande aktiviteter 10. 11

Okning av beteendeproblem, irritation, oro och angest barn och vuxna 12 13.14.15, 16
Minskad tillgang till sjukvard och stddande verksamheter barn och vuxna 17-18. 19, 20,15, 16
Paverkad skolgang for skolbarn 21 22

Paverkan pa planering av 6vergangar 2

Okad osakerhet pa arbetsmarknaden 23

Okad stress och oro och ensamhetskanslor hos foraldrar 24 25. 26

Vissa rapporterar positiva effekter:
Mer tid hemma och ett mer flexibelt arbetsschema (féraldrar till barn) 2118, 27
Minskad stress, psykisk ohalsa hos vuxna 26

| Sverige har studier tidigare undersokt larares 28 och foraldrars 2° perspektiv
avseende skolgang under pandemin
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Mal

Utforska effekten av pandemins forsta fas pa autistiska personer i Sverige

Intervjuer med ungdomar, vuxna, och féraldrar om:

|
. Egna och familjens erfarenheter av COVID-19

0
1. Familj och boende
2. Utbildning och arbete

3. Psykisk och kroppslig hélsa

4. Relationer
5. Intressen och fritidsaktiviteter

6. Tankar om framtiden

7. Positiva erfarenheter
Resultaten formaliseras utifran International Classification of Function,

Disability and Health [ICF-CY] 30, specifikt med ICF Core Set for Autism 31
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Metod
Rekrytering (2020)

Juni

Annonsering Forsta kontakt

Information
och samtycke

Juni, juli,

Frageformular

augusti

Intervju

Avstamning Presentkort
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Autistiska vuxna

Foraldrar till autistiska barn

Barn och ungdomar

Alder

Kvinnor/flickor
(mé&n/pojkar, annat)

Andra
(neuro)psykiatriska
diagnoser

Ovriga tillstand

Social distansering
(SoDi)

(n=13) (n=13) (n=7)
Autistiska foraldrar Ickeautistiska foraldrar
(n=2) (n=11)
(Barn=2)* (Barn=14)*

M=33 (spann=26-55)

10

ADHD=7

Tourettes syndrom= 1
Angest

/depression=4

PTSD=2

OCD=2
Personlighetsstorning= 1

4

SoDi=10

SoDi och arbetar
hemifran=1
Sjalvisolerar=2

M=38 (spann=38-39)
(Barn (M)=7)

2 (Barn=0)

Angest=1

1 (Barn=1)

SoDi och arbetar
hemifran=2

M=45 (spann=39-53)
(Barn (M)=14)

8 (Barn=1)

ADHD=1

Barn:

ADHD=6

Dyspraxi=1
Sprakstorning=2
Angest/depression=4
OCD=1

6 (Barn=4)

SoDi=5

SoDi och arbetar hemifran=4

Sjalvisolerar=2

M=16 (spann=14-17)

ADHD=2
Sprakstdorning: 1
Angest/depression=2

SoDi=2

SoDi och studerar
hemifran=3
Sjalvisolerar=2
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Metod

Kvalitativ analys

Transkriberade och avidentifierade intervjuer
= Realistiskt kodning med fokus pa semantik

= |nduktiv kodning

Erfarenheter fran familjer och intresseféreningar analyseras separat;
fokus pa autistiska individers erfarenheter under pandemin

= Reflexiv tematisk analys 3233
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lasning
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Diskussion
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Kodning
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¥

Tillgang till ‘ Delaktlehet| Att arbeta och ‘ Foréldrars Vardagen |
reguljart ea h'§"et lara sig pa resurser under hemmet
.. samhille
stod Omstindigheter plats Att mota covip-19 Tankar om
nér vi overgick till utmaningen oy
Behov av online- T ':ankat_rdom r:str::kg‘cl:garl .
verksamhet och arbeta p3 ramtiden ” under 5

socialisering
distans

Att arbeta och ldra Nya stressorer Okad press

Kringskuret
sig blev svarare

Begransningar i

tillgang till stod deltagande
Tillgéng till Deltagande Att arbeta och lira sig Minskade Befrielse och
regu|j5rt Stﬁd gjordes maj"gt underlittades stressorer Stﬁd
Skadar for den Kénsla av forlust Negativa Specifika barridrer gee Riehasiech
Slhrerne gtesl erfarenheter for att léra sig och stress
halsan anknytning arbeta
Understédi Socialisering Positi Specifika o .
:ﬁls:;';om;:r pa mina villkor relat?::n::aoch underlﬁttar:de Optimism Forstaelse
kommunikation faktorer fér
inldrning pa distans
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Resultat
” Jag har varit ocksa lite
oséker hur det varit med
habiliteringen och sana
f saker. [...] Sa jag har
Reguljara stodkontakter uteblir inte varit dar pa hela
(N=20) varen heller. [AP-05]
Begransningar i Andra kommunikativa utmaningar vid distansstod
tillgang till stéd (N=5) ” Sen efterat, nagra
veckor, kanske nagon
manad gick, fick de
Att f& adekvat stod ar alltid svart tillfalle att erbjuda
Tillgang till reguljart (N=14) kurserna online. Vilket
stod L var wow. Varfor har ni
inte gjort det tidigare. Det
Distansstod ger flexibilitet var jattepositivt.” [PP-70]
(N=14)
[Tillgang till reguljart
stod]
Stodinsatser har kunnat fortsatta i person "Vi har pratat via Teams
(N=16) Speak. [...] Lattare att
prata. [...] Att vi inte
behover &ka dit och sitta
typ i vantrum och sa aka
tillbaka.” [YP-76]
Karolinska K ‘ N CENTER OF NEURODEVELOPMENTAL
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*Jag har inte direkt ndgon nara van sa men jag
har manga bekanta i Pokemon-Go som jag
traffar mycket nar jag ar ute och spelar, och de
har man ju knappt sett alls nu.” [AP-31]

Socialisera mindre i person under anpassade former]

Resultat | i

Saknar kontakt med familj och slakt
(N=12)
Sociala fritidsaktiviteter i grupp uteblir “Som att dricka Cola Zero istillet
N=15 " . " "
Kinsla av férlust av L ( ) ) for vanlig Cola nar man ar
social anknytning r N sockerberoende. Man typ far ratt
Kénslor av ensamhet kansla men man vet att det inte &r
L=y riktigt ratt &nd&. [AP-65]
Social kontakt pa distans som inte fungerar “Ja det har jag saknat faktiskt, vi
N=17 ) ’
L ( ) ) brukar sattas oss vid samma bord
Behov av Saknar social samvaro som var del av strukturerade /_ varje lunch.” [YP-11]
. - . sammanhang
socialisering (N=8)
“Nu nar jag inte har gatt i skolan har jag
till exempel inte &kt kollektivt, jag har

Normalisering av social distansering
(N=6) . ) :
inte spenderat tid med manniskor. Och
da har jag haft lite mer energi. [YP-78]

Farre kravfyllda sociala sammanhang
(N=16)

Socialisering pa mina
villkor
Att traffa andra online kan fylla mina sociala behov "Férut s& kunde jag traffa dem fysiskt, vilket jag
(N=16) \ inte har gjort s& mycket nu. Jag har kunnat
videosamtala och sant med dem och s&, ha samtal
fortfarande. Och det gor att jag har mycket mer
energi att faktiskt prata med dem.” [YP-78]

Har kunnat traffa slakt under anpassade former
(N=10)
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Resultat

Specifika barriarer
for att lara sig och

arbeta
Att mota
utmaningen med
att lara sig och
arbeta pa distans
Specifika

underlattande
faktorer for

inlarning pa distans

N

Vs

Inlarning pa distans forhindrar
riktat stod

(N=6)

J/

(&
~N

p
Kommunikativa utmaningar vid

distansundervisning

“det ar lite svarare att fa feedback antar jag.
Lararen ser ju inte ditt ansikte sa det blir
svarare for dem att tolka vad man vill eller
kanner eller sd. Och manga, speciellt pa min
skola har, och jag, har lite svart att be om hjalp
och formulera vad det ar man behover hjalp
med.” [YP-78]

(N=9)

J/

G

p
Inlarning pa distans okar kraven

pa sjalv-reglering
(N=17)

(&

b
Distraktioner vid sysselséttning
hemma

(N=5)

g

p
Bristfallig inlarning pa distans
(N=5)

Regelbundna avstdmningar
(N=9)

Mer effektivt att studera
hemifran

(N=7)

“Det ar ju de storsta
svarigheterna hon har. Att klara
sig sjalv. Planera och lagga upp

sitt eget arbete och slutféra.”
[PP-09-10]

“Och lararna har varit, men alltid,
jatteofta enkéater for att se hur vi
mar. Och sen sagt att om ni har

nagra fragor eller nagonting ar det

bara att hora av er.” [YP-73]

CENTER OF NEURODEVELOPMENTAL
DISORDERS AT KAROLINSKA INSTITUTET

% .
Q{“A Karolinska

K TN



Resultat

Bristfallig kommunikation skola-

foraldrar
(N=4)

Nya stressorer

distansundervisning

Storre pedagogiska ansvar vid
(N=4)

‘I och med att hon har behov av
specialstod sa kravs det viss
kompetens som man kanske inte
har som foéralder, tycker jag.” [PP-

09-10]

“Med tanke pa att de ska vara ute sa
maste jag liksom tvinga honom till ett
byte, motivera honom till det och ha
den kampen med honom. Och det har
varit jattesvart for honom att stalla

Foraldrars [ Paminna om och handskas med
resurser under nya rutiner om.” [PP-02]
COVID-19 | (N=15)
Minskade Mindre vardagskrav p& féraldrar "morgnarna brukade innehalla
stressorer (N=5) 20 moment och nu innehaller de
tre. Det ar helt fantastiskt. Det
hoppas jag att det kan kanske
hanga kvar sen efter Covid.”
[PP-67]
v‘:"u; ’NJ)
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“Det ar val egentligen inte sa frivilligt att
inte delta i aktiviteter for att for mig sa
har det kants som att fordelarna att
bibehalla rutiner hade varit stérre.” [PP-

02]

Resultat

“Men struktur fran utansidan och som
jag sjalv skapar. Och nar man forlorar
det som ar utanpa sa blir det lite
jobbigare.” [YP-78]

Vs

Minskad yttre struktur innebér mer stress i vardagen

(N=11)
|\
( . . .
. Anstrangda relationer i hushallet W o En vanllg boendesﬂue_xtlon under
Okad press (N=16) varen. Sen var det egentligen bara nu
L for nagon vecka sen som vi bestamde
N oss for att skilja 0ss.” [AP-12]
Oforandrat m'(sljfz)’d med rutiner Da ar kommunikationen valdigt begransad
\ ) och han ar valdigt insndad. Da satte jag upp
Vardagen i hemmet handen och han snurrade metall, den har
Distanssysselsattning minskade krav i vardagen medaljen, me_ta”’ mot mig och mitt finger
(N=11) gick av.” [PP-13]

) . “Ja, i och med att hon da inte far allt det har,
Starkta familjeband . . o o
(N=15) intrycken i skolan, och maste umgas med massa
grupparbeten och prata med folk och det ar ljud
dverallt. D& har hon varit mycket piggare, da
orkar hon umgas med andra.” [PP-07]

Befrielse och stod

Of6randrat néjd med rutiner
(N=13)

“Vi har kunnat ses mycket mer. Eftersom
han ar ju inte med kompisar just nu utan
han ar ju har. Sa det ar ganska coolt och
roligt att han ar har. ” [YP-72]
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Resultat
“nagon som haller i handen och sager du

gor ratt, det ar sa det ska vara eller jag vet
inte. Jag tycker det ar svart. Inte stéra mig
pa att alla gor olika hela tiden. [PP-70]

( )
Frustrerad over att tolka och implementera
restriktioner “Han har varit otroligt frustrerad 6ver skolans
(N=19) satt att inte folja Folkhalsomyndigheternas
Obe{\ag och ; < riktlinjer och s& dar. Att det har paverkat
S honom valdigt stort dagligdags..” [PP-71]
Frustrerad 6ver att andra inte efterlever restriktioner
(N=12)
L ) WD . .
Tankar om dNtej jag tyclketr\c]jet etlrjafttetzskot?t a:]t r:ja
restriktioner _ N o .e egna:/ae. ag ro“r mga vi hade
under COVID-19 Mer aggressiva restriktioner hade varit vérre / fixat en S&n total begransnlng som det
(N=12) har varit pa andra stallen.” [PP-02]
" o Efterlever redan riktlinjer om social distansering
Forstaelse -
(N=10)
“Ja inte positivt men att man anda har
) o forstatt varfor och att det anda ar, ja
Acceptanz\fﬁrzzsmkt'oner =] man vet, ja férhoppningsvis att man
vet att det ar under en begransad
period liksom sd.” [AP-04]
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Resultat — intervjuer med representanter for

Intresseorganisationer

Anpassning till
riktlinjer i
vardagen

(N=4)

Oro 6ver hur andra
foljer riktlinjer
(N=3)

Implementering ar
svart, trots tydliga
riktlinjer

Anpassa
medlemsaktiviteter
(N=4)

No6jd med
information om
riktlinjer (N=2)

Plotslig forlust av
stdd i vardagen

(N=3)

Nar stodet minskar,
okar kraven

Forlust av
struktur i
vardagen (N=3)

Okat
foraldraansvar
(N=3)

Karolinska
Institutet
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Resultat — intervjuer med representanter for
Intresseorganisationer

Kansla av
social forlust

(N=4)

Distans-
alternativ dkar
deltagande
(N=4)

Forlust av viktiga
relationer och
mojligheter for

framtiden

Okad kansla av
inkludering i
samhallet

Normalisering av
erfarenheter (N=2)

Framtidsoptimism
(N=4)

Oro 6ver
inkludering av
autistiska
personer i
framtiden

(N=2)

Digitalisering av
organisationens
aktiviteter (N=4)
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Slutsatser

Rapporteras paverkan pa omraden kroppsfunktioner, aktivitet och delaktighet
enligt ICF-CY; majoritet av utfall tdcktes av ICF Core set Autism

Erfarenheter i vardagen kan vara svara oavsett pandemi

Storre krav pa att sjalv organisera vardagen

= Nya trosklar till att fa stod

Online ar inte alltid battre, men att ha olika alternativ kan vara det

Storre kontroll 6ver nar, hur, och vilka man traffar kan underlatta

Foraldrar hanterar andra typer av krav i vardagen

Pre-pandemiska livsomstandigheter, relationer och hanteringsstrategier kan
bidra till motstandskraft

Karolinska
Institutet
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Begransningar och mojliga uppfoljande studier

Pandemins tidiga fas: Med tiden kan initiala svarigheter ha forbéattrats,

och forvirring mattats av
— uppfoljningsstudie?

Ingen systematisk méatning av skillnader i utgangslaget, och deras
betydelse for utfallet

Majliga skillnader mellan undergrupper

Svenska forhallanden inte sékert mojliga att generalisera internationellt

— jamforande studier?

CENTER OF NEURODEVELOPMENTAL
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