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Effekterna av den tidiga fasen av COVID-19 för personer 

med autism och deras familjer: 

En kvalitativ studie utifrån flera perspektiv



Bakgrund

▪ COVID-19-pandemin har haft genomgripande påverkan på samhället1,2

▪ Kunskap om påverkan på särskilda grupper kan:

- Öka samhällets beredskap för framtida epidemier och pandemier

- Hjälpa oss att rikta åtgärder och stöd för att minska långsiktiga negativa 

konsekvenser

▪ Autistiska personer kan vara särskilt utsatta på grund av 

oförutsägbarheten, och de många och snabba förändringarna 

pandemin inneburit:

- En oförutsägbar miljö kan innebära betydande oro3, 4-9



Bakgrund

▪ Internationellt rapporterar studier negativa effekter för autistiska personer:

- Minskning av hälsofrämjande aktiviteter 10, 11

- Ökning av beteendeproblem, irritation, oro och ångest barn och vuxna 12, 13, 14, 15, 16

- Minskad tillgång till sjukvård och stödande verksamheter barn och vuxna 17,18, 19, 20, 15, 16

- Påverkad skolgång för skolbarn 21, 22

- Påverkan på planering av övergångar 21

- Ökad osäkerhet på arbetsmarknaden 23

- Ökad stress och oro och ensamhetskänslor hos föräldrar 24, 25, 26

▪ Vissa rapporterar positiva effekter:

- Mer tid hemma och ett mer flexibelt arbetsschema (föräldrar till barn) 21,18, 27

- Minskad stress, psykisk ohälsa hos vuxna 26

▪ I Sverige har studier tidigare undersökt lärares 28 och föräldrars 29 perspektiv 

avseende skolgång under pandemin



Mål

▪ Utforska effekten av pandemins första fas på autistiska personer i Sverige 

▪ Intervjuer med ungdomar, vuxna, och föräldrar om: 
0. Egna och familjens erfarenheter av COVID-19

1. Familj och boende

2. Utbildning och arbete

3. Psykisk och kroppslig hälsa

4. Relationer

5. Intressen och fritidsaktiviteter

6. Tankar om framtiden

7. Positiva erfarenheter

▪ Resultaten formaliseras utifrån International Classification of Function, 

Disability and Health [ICF-CY] 30, specifikt med ICF Core Set for Autism 31



Metod

Rekrytering (2020)

Annonsering Första kontakt
Information 

och samtycke
Frågeformulär Intervju Avstämning Presentkort

Juni Juni, juli, augusti



Autistiska vuxna

(n=13)

Föräldrar till autistiska barn 

(n=13)

Barn och ungdomar

(n=7)

Autistiska föräldrar 

(n=2)

(Barn=2)*

Ickeautistiska föräldrar 

(n=11)

(Barn=14)*

Ålder M=33 (spann=26-55) M=38 (spann=38-39)

(Barn (M)=7)

M=45 (spann=39-53)

(Barn (M)=14)

M=16 (spann=14-17)

Kvinnor/flickor 

(män/pojkar, annat)

10 2 (Barn=0) 8 (Barn=1) 3

Andra 

(neuro)psykiatriska 

diagnoser

ADHD= 7

Tourettes syndrom= 1

Ångest

/depression=4

PTSD=2

OCD=2

Personlighetsstörning= 1

Ångest=1 ADHD=1

Barn:

ADHD=6

Dyspraxi=1

Språkstörning=2

Ångest/depression=4

OCD=1

ADHD=2

Språkstörning: 1

Ångest/depression=2

Övriga tillstånd 4 1 (Barn=1) 6 (Barn=4) 3

Social distansering 

(SoDi)

SoDi=10

SoDi och arbetar 

hemifrån=1

Självisolerar=2

SoDi och arbetar 

hemifrån=2

SoDi=5

SoDi och arbetar hemifrån=4

Självisolerar=2

SoDi=2

SoDi och studerar 

hemifrån=3

Självisolerar=2



Metod

Kvalitativ analys

▪ Transkriberade och avidentifierade intervjuer

▪ Realistiskt kodning med fokus på semantik

▪ Induktiv kodning

▪ Erfarenheter från familjer och intresseföreningar analyseras separat; 

fokus på autistiska individers erfarenheter under pandemin

▪ Reflexiv tematisk analys 32,33



Metod

Fördjupad 
läsning

Diskussion Kodning



Result – Interviews with families

Text

▪ Text

▪ Text

Skadar för den 
allmänna 

hälsan

Understödjer 
välmående

Begränsningar i 
tillgång till stöd

Tillgång till 
reguljärt stöd

Hälsa

Tillgång till 
reguljärt 

stöd

Behov av 
socialisering

Delaktighet I 
samhället

Omständigheter 
när vi övergick till 

online-
verksamhet

Att möta 
utmaningen 

med att lära sig 
och arbeta på 

distans

Föräldrars 
resurser under 

COVID-19

Tankar om
framtiden

Vardagen I 
hemmet

Att arbeta och 
lära sig på 

plats
Tankar om 

restriktioner 
under COVID-19

Känsla av förlust 
av social 

anknytning

Socialisering 
på mina villkor

Negativa 
erfarenheter

Positiva 
relationer och 

kommunikation

Att arbeta och lära 
sig blev svårare

Att arbeta och lära sig 
underlättades

Ökad press

Befrielse och 
stöd

Nya stressorer

Minskade 
stressorer

Kringskuret 
deltagande

Deltagande 
gjordes möjligt

Specifika barriärer 
för att lära sig och 

arbeta

Specifika 
underlättande 

faktorer för 
inlärning på distans

Oro

Optimism

Obehag och 
stress

Förståelse



Resultat

Tillgång till reguljärt 
stöd

Begränsningar i 
tillgång till stöd

Reguljära stödkontakter uteblir

(N=20)

Andra kommunikativa utmaningar vid distansstöd

(N=5)

Att få adekvat stöd är alltid svårt

(N=14)

[Tillgång till reguljärt 
stöd]

Distansstöd ger flexibilitet

(N=14)

Stödinsatser har kunnat fortsätta i person

(N=16)

” Jag har varit också lite 

osäker hur det varit med 

habiliteringen och såna 

saker. […] Så jag har 

inte varit där på hela 

våren heller. [AP-05]

” Sen efteråt, några 

veckor, kanske någon 

månad gick, fick de 

tillfälle att erbjuda 

kurserna online. Vilket 

var wow. Varför har ni 

inte gjort det tidigare. Det 

var jättepositivt.” [PP-70]

”Vi har pratat via Teams 

Speak. […] Lättare att 

prata. […] Att vi inte 

behöver åka dit och sitta 

typ i väntrum och så åka 

tillbaka.” [YP-76]



Resultat

Behov av 
socialisering

Känsla av förlust av 
social anknytning

Socialisera mindre i person under anpassade former 
(N=15)

Saknar kontakt med familj och släkt

(N=12)

Sociala fritidsaktiviteter i grupp uteblir

(N=15)

Känslor av ensamhet

(N=10)

Social kontakt på distans som inte fungerar

(N=17)

Saknar social samvaro som var del av strukturerade 
sammanhang

(N=8)

Socialisering på mina 
villkor

Normalisering av social distansering

(N=6)

Färre kravfyllda sociala sammanhang

(N=16)

Att träffa andra online kan fylla mina sociala behov

(N=16)

Har kunnat träffa släkt under anpassade former

(N=10)

”Jag har inte direkt någon nära vän så men jag 

har många bekanta i Pokemon-Go som jag 

träffar mycket när jag är ute och spelar, och de 

har man ju knappt sett alls nu.”  [AP-31]

“Nu när jag inte har gått i skolan har jag 

till exempel inte åkt kollektivt, jag har 

inte spenderat tid med människor. Och 

då har jag haft lite mer energi. [YP-78]

“Ja det har jag saknat faktiskt, vi 

brukar sättas oss vid samma bord 

varje lunch.” [YP-11]

”Förut så kunde jag träffa dem fysiskt, vilket jag 

inte har gjort så mycket nu. Jag har kunnat 

videosamtala och sånt med dem och så, ha samtal 

fortfarande. Och det gör att jag har mycket mer 

energi att faktiskt prata med dem.” [YP-78]

“Som att dricka Cola Zero istället 

för vanlig Cola när man är 

sockerberoende. Man typ får rätt 

känsla men man vet att det inte är 

riktigt rätt ändå. [AP-65]



Resultat

Att möta 
utmaningen med 
att lära sig och 

arbeta på distans

Specifika barriärer 
för att lära sig och 

arbeta

Inlärning på distans förhindrar 
riktat stöd

(N=6)

Kommunikativa utmaningar vid 
distansundervisning

(N=9)

Inlärning på distans ökar kraven 
på själv-reglering 

(N=17)

Distraktioner vid sysselsättning 
hemma

(N=5)

Bristfällig inlärning på distans

(N=5)

Specifika 
underlättande 

faktorer för 
inlärning på distans

Regelbundna avstämningar

(N=9)

Mer effektivt att studera 
hemifrån

(N=7)

“Det är ju de största 

svårigheterna hon har. Att klara 

sig själv. Planera och lägga upp 

sitt eget arbete och slutföra.” 

[PP-09-10]

“Och lärarna har varit, men alltid, 

jätteofta enkäter för att se hur vi 

mår. Och sen sagt att om ni har 

några frågor eller någonting är det 

bara att höra av er.” [YP-73]

“det är lite svårare att få feedback antar jag. 

Läraren ser ju inte ditt ansikte så det blir 

svårare för dem att tolka vad man vill eller 

känner eller så. Och många, speciellt på min 

skola har, och jag, har lite svårt att be om hjälp 

och formulera vad det är man behöver hjälp 

med.” [YP-78]



Resultat

Föräldrars 
resurser under 

COVID-19

Nya stressorer

Bristfällig kommunikation skola-
föräldrar

(N=4)

Större pedagogiska ansvar vid 
distansundervisning

(N=4)

Påminna om och handskas med 
nya rutiner

(N=15)

Minskade 
stressorer

Mindre vardagskrav på föräldrar

(N=5)

“I och med att hon har behov av 

specialstöd så krävs det viss 

kompetens som man kanske inte 

har som förälder, tycker jag.” [PP-

09-10]

”morgnarna brukade innehålla 

20 moment och nu innehåller de 

tre. Det är helt fantastiskt. Det 

hoppas jag att det kan kanske 

hänga kvar sen efter Covid.” 

[PP-67]

“Med tanke på att de ska vara ute så 

måste jag liksom tvinga honom till ett 

byte, motivera honom till det och ha 

den kampen med honom. Och det har 

varit jättesvårt för honom att ställa 

om.” [PP-02]



Resultat

Vardagen i hemmet

Ökad press

Minskad yttre struktur innebär mer stress i vardagen

(N=11)

Ansträngda relationer i hushållet

(N=16)

Oförändrat missnöjd med rutiner

(N=4)

Befrielse och stöd

Distanssysselsättning minskade krav i vardagen

(N=11)

Stärkta familjeband

(N=15)

Oförändrat nöjd med rutiner

(N=13)

“Det är väl egentligen inte så frivilligt att 

inte delta i aktiviteter för att för mig så 

har det känts som att fördelarna att 

bibehålla rutiner hade varit större.” [PP-

02]

“Ja, i och med att hon då inte får allt det här, 

intrycken i skolan, och måste umgås med massa 

grupparbeten och prata med folk och det är ljud 

överallt. Då har hon varit mycket piggare, då 

orkar hon umgås med andra.” [PP-07]

“Men struktur från utansidan och som 

jag själv skapar. Och när man förlorar 

det som är utanpå så blir det lite 

jobbigare.” [YP-78]

“En ”vanlig” boendesituation under 

våren. Sen var det egentligen bara nu 

för någon vecka sen som vi bestämde 

oss för att skilja oss.” [AP-12]

“Då är kommunikationen väldigt begränsad 

och han är väldigt insnöad. Då satte jag upp 

handen och han snurrade metall, den här 

medaljen, metall, mot mig och mitt finger 

gick av.” [PP-13]

“Vi har kunnat ses mycket mer. Eftersom 

han är ju inte med kompisar just nu utan 

han är ju här. Så det är ganska coolt och 

roligt att han är här. ” [YP-72]



Resultat

Tankar om 
restriktioner 

under COVID-19

Obehag och 
stress

Frustrerad över att tolka och implementera 
restriktioner 

(N=19)

Frustrerad över att andra inte efterlever restriktioner

(N=12)

Förståelse

Mer aggressiva restriktioner hade varit värre

(N=12)

Efterlever redan riktlinjer om social distansering

(N=10)

Acceptans för restriktioner

(N=24)

“Han har varit otroligt frustrerad över skolans 

sätt att inte följa Folkhälsomyndigheternas 

riktlinjer och så där. Att det har påverkat 

honom väldigt stort dagligdags..” [PP-71]

“Nej jag tycker det är jätteskönt att ha 

det egna valet. Jag tror inte att vi hade 

fixat en sån total begränsning som det 

har varit på andra ställen.” [PP-02]

“någon som håller i handen och säger du 

gör rätt, det är så det ska vara eller jag vet 

inte. Jag tycker det är svårt. Inte störa mig 

på att alla gör olika hela tiden. [PP-70]

“Ja inte positivt men att man ändå har

förstått varför och att det ändå är, ja

man vet, ja förhoppningsvis att man

vet att det är under en begränsad

period liksom så.” [AP-04]



Resultat – intervjuer med representanter för 

intresseorganisationer 

Implementering är 
svårt, trots tydliga 

riktlinjer

Anpassning till 
riktlinjer i 
vardagen 

(N=4)

Oro över hur andra 
följer riktlinjer 

(N=3)

Nöjd med 
information om 
riktlinjer (N=2)

Anpassa 
medlemsaktiviteter 

(N=4)

När stödet minskar, 
ökar kraven

Plötslig förlust av 
stöd i vardagen 

(N=3)

Förlust av 
struktur i 

vardagen (N=3)

Ökat 
föräldraansvar 

(N=3)



Resultat – intervjuer med representanter för 

intresseorganisationer 

Ökad känsla av 
inkludering i 
samhället

Distans-
alternativ ökar 

deltagande 
(N=4)

Normalisering av 
erfarenheter (N=2)

Digitalisering av 
organisationens 
aktiviteter (N=4)

Framtidsoptimism 
(N=4)

Förlust av viktiga 
relationer och 
möjligheter för 

framtiden

Känsla av 
social förlust

(N=4)

Oro över 
inkludering av 

autistiska 
personer i 
framtiden

(N=2)



Slutsatser

▪ Rapporteras påverkan på områden kroppsfunktioner, aktivitet och delaktighet 

enligt ICF-CY; majoritet av utfall täcktes av ICF Core set Autism

▪ Erfarenheter i vardagen kan vara svåra oavsett pandemi

▪ Större krav på att själv organisera vardagen 

▪ Nya trösklar till att få stöd 

▪ Online är inte alltid bättre, men att ha olika alternativ kan vara det

▪ Större kontroll över när, hur, och vilka man träffar kan underlätta

▪ Föräldrar hanterar andra typer av krav i vardagen

▪ Pre-pandemiska livsomständigheter, relationer och hanteringsstrategier kan 

bidra till motståndskraft 



Begränsningar och möjliga uppföljande studier

▪ Pandemins tidiga fas: Med tiden kan initiala svårigheter ha förbättrats, 

och förvirring mattats av

– uppföljningsstudie?

▪ Ingen systematisk mätning av skillnader i utgångsläget, och deras 

betydelse för utfallet

▪ Möjliga skillnader mellan undergrupper 

▪ Svenska förhållanden inte säkert möjliga att generalisera internationellt

– jämförande studier?
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Tack för att ni har lyssnat!


