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Christian dr unik

Christian har lika virde med alla andra

Christian ska mdtas med hiansyn, respekt och forstielse

Christian ska f4 utveckla sina resurser och leva ett bra liv utifran sina forutsittningar
Christian ska fa vara delaktig i samhaéllet pa sina villkor

Varje ménniska ar unik

Alla ménniskor har lika varde

Alla méanniskor ska métas med hansyn, respekt och forstaelse

Alla ménniskor ska fé utveckla sina resurser och leva ett bra liv utifran sina
forutséttningar

Alla ménniskor ska fé vara delaktiga i samhéillet pa sina villkor

Riksféreningen Autism






Sammanfattning

Syftet med studien &r att redogéra for den allménna utvecklingen av en pojke med autism
och utvecklingsstorning i ldngtidsperspektiv, dvs under hans levnadsér 3—18 &r. Syftet ar
dven att studera vilka huvudsakliga forhallningssitt, principer och arbetssitt man har anvint
i tre verksamheter: specialdaghem (3—7 ar), sirskola (7—18 &r) samt i hans elevhem (10-18
ar). Dessa habiliterande och pedagogiska insatser diskuteras sedan mot bakgrund av
autismens teori.

Studien &r en kvalitativ longitudinell fallstudie med hermeneutisk ansats. Med heuristisk
forhallningssitt har jag som nérstiende (mamma) till det undersokta barnet (Christian)
kunnat utgd frdn mina personliga erfarenheter, kunskaper samt insikter angdende
studieobjektet.

I beskrivning av Christians allméinna utveckling har jag utgatt fran mina minnesbilder och
kunskaper om honom. Som stdd i denna beskrivning har jag anvint valda avsnitt ur olika
dokument (t.ex. dag- och kontaktbocker, utvecklings- och habiliteringsplaner, utvecklings-
bedomningar). Datainsamling angéende pedagogiska och habiliterande forhallningssétt
samt metoder har skett med hjdlp av halvstrukturerade intervjuer med valda
“nyckelpersoner” inom dessa tre verksamheter.

Resultatet visar att Christian har haft en mycket avvikande utveckling med tidigt
konstaterade problem inom autismtriaden (dvs. kommunikation, kontakt och beteende)
samt dven en utvecklingsstorning. Hans utveckling har kontinuerligt bedomts bl.a. med det
pedagogiska instrumentet PEP-R. Han har inte kunnat utveckla symbolisk lek eller
aldersadekvat tal utom nagra enstaka ord.

Niér det géller pedagogiska och habiliterande insatser har man anvint TEACCH-inspirerad
struktur, tydliggérande samt visualisering for att hjélpa Christian att forstd sammanhang
och 6ka kommunikation. Utifrdn atagandena inom respektive verksamhet har man trinat
hans olika fardigheter, kommunikation samt sjdlvstindighet. P4 elevhemmet har man
atminstone de fOrsta aren anvint dven beteendemodifikation i arbete med Christian. Inom
varje verksamhet har man regelbundet upprittat individuella utvecklingsplaner och
utvérderat dem.

I valet av pedagogiska och habiliterande insatser har man utgétt frén tidigare forskning
inom autismomradet. Genom kontinuerlig utbildning har personalen forsokt utveckla sin
forstaelse bl a om symtom, kognitiva avvikelser samt beprovade forhdllningssétt och
metoder inom autismomridet. Denna tillimpning av kunskaper 1 Christians praktiska
habilitering har bildat en rod trdd mellan autismens teori och praktik.

En néra fordlder/forskare — personal- relation kan formodligen komplicera en process av
utviardering som en metod. Darfor har jag 1 denna studie huvudsakligen fokuserat pa
beskrivning, inte pa utvirdering av ovan nimnda pedagogiska och habiliterande insatser for
Christian.

Nyckelord: autism, habilitering, TEACCH-modell, tydliggérande pedagogik, visualisering



Abstract

The primary aim of this study has been to investigate the development of a boy with autism
and mental retardation in a long-range perspective, from age 3 to 18 years. The aim has also
been to study which main approaches, principles and methods that were used by three
different care providers: a special needs day-care center (3 to 7 years), a special education
school (7 to 18 years) and a group home (10 to 18 years). The methods of habilitation and
education in the above organisations are then discussed using a theory of autism
perspective.

The study is a qualitative longitudinal case study with a hermeneutic approach. By using a
heuristic manner of study, I, as a close relative (mother) to the child (Christian), have been
able to use my personal experiences, knowledge and insights about the subject of the study.

When describing Christian’s development, I have used my memory and early knowledge of
him. As support, I have used different documents (e.g., diaries, contact books, individual
education and development plans, habilitation plans, and developmental evaluations). Data
collection regarding the approaches and methods in education and habilitation was
performed by half-structured interviews with key persons within these three organisations.

The results showed that Christian has had a very exceptional development with early
problems within autism triad (communication, contact and behavior) and mental
retardation. His development has been continuously evaluated with the educational profile
PEP-R. He has not been able to develop symbolic play or age-adequate speech, except for
some single words.

TEACCH-inspired structure and visual support has been used in Christian’s education and
habilitation to help him organize his world and to develop communication. Within each
activity, the staff has trained his different skills, communication and independence. The
group home initially used more of an applied behavior analysis approach in the habilitation
of Christian. The staff within each organization has continuously written individual
developmental plans for Christian and evaluated them regularly.

The choice of approaches in the education and habilitation of Christian have been based on
earlier research findings within the field of autism. The staff has tried to develop their
understanding of the symptoms, cognitive deviations and empirically proven approaches
and methods within the field of autism through continuous further education. The use of
earlier theoretical knowledge of autism as a basis in the habilitation of Christian has been a
main theme between the theory of autism and practice.

The close relationship between a parent/researcher and staff may complicate the process of

evaluation as a method. Therefore, the focus of this study has been mainly to describe, not
to evaluate, the above-mentioned educational and habilitation programs for Christian.

Keywords: autism, habilitation, TEACCH-model, visual support
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1 Inledning och overgripande syfte

1.1 Personlig bakgrund

Den 8 juni 1987 foddes en liten pojke som fick heta Christian. Han var mitt forsta barn.
Senare fick familjen tva soner till samt tvillingflickor som alla &r halvsyskon till Christian.
Christians egen far avled 1 en sjukdom nér Christian var bara ndgra ar gammal.

Under sitt forsta levnadsar utvecklades Christian tillsynes problemfritt. Han var ett mycket
harmoniskt, omtyckt och oerhort dlskat barn. Som det forsta barnet fick han full uppmairk-
sambhet av sina foréldrar.

Nar det sedan var dags for nya utvecklingssteg, t.ex. ldra sig att tala och kommunicera, édta
sjalvstandigt med en sked, knyta kontakter till andra barn, l4ra sig att bli torr, utvecklas 1
lek och 1 samspel med andra, da borjade avvikelserna synas. Nar Christian ndrmade sig 2
ars alder, stdllde en lakarstuderande véninna en forsiktig fraga till mig att Christian kanske
var lite "autistisk” eftersom han inte lekte med andra barn. Jag hade dven sjdlv hunnit se
avvikelserna, bdrjat oroa mig for dem, ta upp fragan sirskilt angdende forseningen av talet
pa barnavardcentralen. Dér fick jag svaret att barn utvecklas ofta mycket under sommaren,
att Christians tal kanske skulle mogna under de ndrmaste minaderna. Kom tillbaka efter
sommaren. Om talet di inte har kommit igéng kan vi boka en tid till en lékare.

Talet kom dock aldrig 1 gdng. Christian hade nagra enstaka ord eller egna ord och léten.
Han nynnade enkla barnmelodier pa ett mycket vackert sétt. Han var delvis undersdkande 1
sin lek fram till ca 1,5 ars alder, men efter det borjade dven leken bli allt mer monoton,
stereotypisk och avvikande. Det var under den tiden som jag borjade ldsa litteratur om
autism, bekanta mig med omradet bade praktiskt och teoretiskt. Nu cirka 18 ar senare ar det
ett sjdlvklart val for mig att skriva min D-uppsats i specialpedagogik om autism, med mina
personliga kunskaper och erfarenheter som utgdngspunkt och som en berikande faktor.
Genom att skriva om Christians utveckling vill jag skapa forstaelse for den grupp av barn
som har bade autism och en allvarlig utvecklingsstorning.

Nér Christian var drygt 2,5 ar, fick han diagnosen infantil autism (diagnosbendmningen
1990). Redan da konstaterades dven en allmén utvecklingsforsening och i 3 &rs alder blev
han inskriven i Omsorgen.

Overgripande syfte med denna studie &r att redogora for Christians utveckling samt forhall-
ningssattet i pedagogik och habilitering mot bakgrund av forskning inom omrédet autism.
Studien dr en longitudinell fallstudie och handlar om tidsperioden 3—18 &r i Christians liv.
Studien kan forhoppningsvis 0ka forstaelse for de barn och ungdomar med autism och
utvecklingsstorning som befinner sig pa tidig utvecklingsniva.



1.2 Disposition

Att skriva om autism ger mig mojlighet att utveckla och fordjupa kunskaper inom ett
omrdde som har stor relevans for specialpedagogik. Personer med autism &r en viktig
malgrupp for specialpedagogiska insatser. Deras ofta komplicerade och svara funktions-
hinder stéiller mycket stora krav pa dem som har fétt fortroende att planera och genomfora
specialpedagogiska insatser. Darfor dr det viktigt att folja den senaste forskningen inom
omrédet autism samt habilitering och specialpedagogik vid autism for att hela tiden kunna
utveckla insatserna for dessa personer.

I min uppsats vill jag redogdra och studera autism bade ur teoretisk och empirisk synvinkel.
Huvudsyftet med uppsatsen dr dock att beskriva Christians allmédnna utveckling samt olika
habiliteringsatgéirder for honom i l&ngtidsperspektiv.

Inom autism forskning soker man svar pa manga fragor, t ex: vad &r autism? Finns det olika
typer av autism och vilka i sd fall? Vad ar det som orsakar autism, kan det pd nagot sétt
forebyggas eller botas? Kan autism forklaras av biologiska och/eller genetiska avvikelser
och hur ser dessa forklaringar ut i s fall?

De senaste artionden har forskning i stor utstrdckning fokuserats pd autismens psykologi.
Olika forskare har presenterat varierande teorier och hypoteser angaende t.ex. kognitiva och
psykologiska avvikelser hos personer med autism och forsokt forklara autism utifrn sina
perspektiv. Som exempel kan nimnas metarepresentationsteori samt teorierna om central
coherence och bristande exekutiva funktioner.

Eftersom autism 1 flesta fall &r ett mycket komplicerat funktionshinder, har man pa olika
hall forsokt utveckla pedagogiska atgérder och habiliteringsprogram for personer med
autism. Ett exempel pa ett allsidigt habiliteringsprogram dr TEACCH-modellen som har
utvecklats i USA i North Carolina och har en empirisk grund. Den anvénds for habilitering
och undervisning av barn med autism och autismliknande kommunikationshandikapp.
Enligt Schopler (Gillberg, 1989) har denna modell visat sig vara effektiv enligt flera
studier. Den har 1 North Carolina lett till kraftigt minskad institutionalisering av personer
autism. Utifran dessa resultat har man kunnat dra den slutsatsen att med hjélp av ett adekvat
och allsidigt stodprogram kan personer med autism stanna i sina familjer, fungera béttre
och med mindre kostnader for samhallet.

I Sverige har man pa flera hall vidareutvecklat TEACCH-programmet genom att anpassa
det till svenska forhallanden. Denna vidareutveckling kallas ofta Tydliggérande pedagogik.
Ibland anvénder man dven beteendemodifikation eller atminstone inslag av det, i syfte att
paverka inldrning, beteende och anpassning for personer med autism.

Nér det géller habiliteringsstdd frdn samhillets sida, omfattas personer med autism i
Sverige av lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (www.autism.se)
(060501). Den ér en rittighetslag och innehaller bestimmelser om insatser for sirskilt stod
och service. Syftet dr att frimja jamlikhet 1 levnadsvillkor och full delaktighet i samhalls-
livet, dvs. att varje person med autism — trots funktionshinder — far mdjlighet att leva som
alla andra. Riksforeningen Autism har ocksa en skriven handlingsplan som innebér helhets-
syn och langsiktiga insatser nir det géller stod till personer med autism.



De flesta elever med autism har dven nagon grad av utvecklingsstorning. Manga av dem
behover gé i sdrskola. Sarskolan har sina egna styrdokument med anpassad pedagogik.

Den empiriska delen av min uppsats ér en longitudinell studie och handlar om habilitering 1
vardagen: om habiliteringsinsatser for min son Christian under levnadsaren 3—18. Nu ar
Christian 18 &r. Eftersom Christian dr min egen son, har jag naturligtvis omfattande kun-
skaper och insikter om hans utveckling under alla hans levnadsar.

Att gora en empirisk undersokning med egen son inblandad dr en special situation ur
forskningsetisk synpunkt. Detta forhallande diskuterar jag under rubriken metod samt
etiska aspekter. For att gora den hir undersdokningen nagot lattare har jag valt att studera
honom 1 vissa situationer utanfor familjen: i forskolan, skolan samt i elevhemmet.
Inriktningen ar alltsa inte att studera honom i familjen eller speciellt i relationen till mig
som mamma eller till de andra familjemedlemmarna, for att fA en béttre distans och
objektivitet till det jag studerar. Annan orsak &r att det ocksd dr viktigt att begrinsa
fragestdllningarna. Tillvaron i forskolan och skolan handlar mycket mera om medveten
pedagogik dn familjelivet i allminhet. Det elevhem (gruppboende for barn och ungdomar
med autism) dér han vistas regelbundet sedan 10 ars alder, har ett medvetet pedagogiskt
tankesdtt. Man anvdnder ett slags “home training-program”, med inslag bade fran
beteendemodifikation och strukturpedagogik. Man utgar fran individuella habiliterings-
planer for varje barn/ungdom som bor dar.

Med hjilp av intervjuer med viktiga nyckelpersoner i Christians tidigare specialdaghem,
sdrskola samt elevhemmet har jag undersokt personalens forhallningssétt och huvudsakliga
arbetsmetoder i1 arbetet med Christian. I beskrivningen av Christians utveckling har jag
dven utgitt frin ett stort antal skrivna dokument: dagboksanteckningar, kontaktbocker,
utvecklingsbeddmningar, individuella utvecklingsplaner samt habiliteringsplan som jag
sjilv har sparat eller efterat fatt frdn specialdaghemmet, sérskolan samt elevhemmet. Med
hjilp av dessa dokumentationer beskriver jag hans utveckling samt olika pedagogiska och
habiliterande insatser for honom under levnadsaren 3—18.

Beskrivningen av Christians utveckling samt huvudsakliga pedagogiska och habiliterande
forhéllningssitt diskuterar jag slutligen sidrskilt mot bakgrund av autismens sympto-
matologi, psykologi samt mot bakgrund av huvudprinciperna i den beprdvade habiliterings-
modellen TEACCH samt RFA:s handlingsprogram. I slutanalysen forsoker jag knyta an
praktiken med teorin, hitta och presentera en eventuell réd trdd frén teori till praktik nér det
géller habiliteringen av Christian.



2 Bakgrund

2.1 Vad ar autism

For att soka svar pa frdgan — vad ar autism — dr det sérskilt anvdndbart att studera autism ur
beteendemadssig, biologisk och psykologisk synvinkel. Eftersom diagnosen enligt DSM-IV
(1994) knyts till avvikelser i beteendet diskuteras dérfor forst autismens symtom och
diagnos. Sedan 1970-talet har det pagétt en intensiv forskning angdende autismens etiologi.
Man har forsokt identifiera organiska orsaker som kan ligga bakom autism. Detta
diskuteras i avsnittet autismens biologi. Ett tredje sétt att studera autism &r den psykologiska
synvinkeln. Det kognitiva perspektivet ar sdrskilt anvéndbart. Tva empiriskt baserade och
vetenskapligt dokumenterade kognitiva teorier — s.k. metarepresentationsteori (kallas dven
“theory of mind”) samt central coherence-teori — har véckt stor uppmérksamhet. Som ett
tredje perspektiv redogdr jag for en teori om bristande exekutiva funktioner.

2.1.1 Autismens symtomatologi

I diagnostisering anviander man ordet syndrom nér ett antal symtom forekommer samtidigt
hos en individ. Svéra och langvariga storningar i social interaktion, kommunikation samt i
beteende ar karaktdristiska for personer med autism. Dessa funktionsstorningar kan variera
kraftigt mellan olika individer och samma individ i olika aldersfaser. P.g.a. olika uttrycks-
former av symtomen presenterade Wing (1988) begreppet autismspektrumsstorningar.
Wing (1989) anvinder &dven begreppet autistiskt kontinuum for att betona olika
svarighetsgrader av dessa tre symtomomraden (Wings triad), allt frdn grava symtom till
néstan normal funktion.

Diagnoskriterier enligt DSM-IV- R (1994) ar foljande:

1. Kvalitativt nedsatt formdga till social interaktion (minst tva av foljande punkter):
- Mirkbart nedsatt forméga att anvidnda ickeverbala beteende sdsom 6gonkontakt, mimik,
kroppshallning och gester for att reglera social interaktion.
- Oférméga att utveckla kamratrelationer pé ett — i forhallande till utvecklingsnivan adekvat
sétt.
- Bristande intresse for att spontant dela glddjedmnen, intressen eller aktiviteter med andra.
- Bristande kdnsloméssig dmsesidighet

2. Kvalitativt nedsatt formdga till kommunikation (minst en av foljande punkter):

- Forsening i, eller total brist pa utvecklingen av talat sprak (som inte atfoljs av forsok
att kompensera med hjilp av alternativa kommunikationssétt som gester/mimik).

- Mirkbara svérigheter 1 formagan att — trots adekvat tal, kunna initiera och
uppratthalla en konversation med andra.

- Stereotyp och repetitiv sprakanvéindning eller idiosynkratiskt sprak.

- Avsaknad av varierade, spontana létsas- eller rollekar pa en i forhallande till utvecklingen
adekvat niva.

3. Begrdnsade repetitiva och stereotypa beteendemdonster, intressen och aktiviteter
(minst en av foljande punkter):
- Stark upptagenhet av ett eller flera stereotypa och begrinsade intressen som &r
avvikande antingen vad géller intensitet eller innehall



- Till synes oflexibelt fasthillande vid specifika icke-funktionella rutiner/ritualer.
- Stereotypa och upprepade motoriska rorelsemdnster.
- Ihérdig upptagenhet av delar av foremal.

Forseningar eller avvikande utveckling fore 3 ars alder inom minst ett av foljande omraden:
1. Social interaktion 2. Kommunikativt sprak 3. Symbol- och fantasilekar.

Majoriteten barn med autism ar ocksa begavningshandikappade. En del barn med autism ar
emellertid normal- eller véilbegdvade. Ndgra barn med autism kan ha specialbegdvningar
inom ett begransat omrade, t.ex. inom musik, teckning eller rdkneférméga. Nagra kan ocksa
visa ett exceptionellt minne for detaljer, de kan t.ex. minnas ett stort antal telefonnummer.

Alla symtom maste vara mera uttalade &n vad barnets eventuella samtidiga begévnings-
handikapp skulle medfora. For att stélla diagnosen fullstdndigt autistiskt syndrom (autism)
maste minst det ovanndmnda antalet symtom finnas (Gillberg, 1994). Ett mindre antal
symtom kan ge diagnosen partiellt autistiskt syndrom (autismliknande tillstind) eller
autistiska drag. Med Asperger syndrom menas ofta en lindrig form av autism eller autism
hos normal-, vil eller 6verbegavade personer.

Enligt Duvner (1994) ér det vanligt att olika neuropsykiatriska syndrom delvis dverlappar
varandra. Ménga barn med autism kan ha liknande Overaktivitet och koncentrations-
svérigheter som barn med ADHD har och liknande perceptionsstorningar och motoriska
problem som barn med diagnosen MBD/Damp kan ha.

Enligt Gillberg (1994) forekommer autism hos 8—12 barn/10 000. Asperger syndrom &ar
vanligare och férekommer ungefdr hos 50 barn/10 000. Ytterligare 20 barn/10 000 kan visa
olika grader av s.k. autistiska beteenden (Gillberg, Nordin, 1994).

2.1.2 Autismens biologi

Pa 1980-talet borjade man fa dvertygande vetenskapliga bevis pd biologiska avvikelser hos
personer med autism (Coleman & Gillberg, 1985, Schopler & Mesibov, 1987). I dag ar det
enligt Gillberg (1989) allmént accepterat att autism beror pa en neurobiologisk dysfunktion.
Autism ses som ett spektrum av storningar, med likartade beteendesymtom som orsakas av
varierande organisk etiologi.

Enligt Gillberg (1994) ir anatomiska och fysiologiska avvikelser (t.ex. epilepsi) Overrepre-
senterade hos barn med autism samt dven sjukdomar som t.ex. rdda hund-infektion 1
fosterstadiet, tuberds skleros, skor X-kromosom. Aven mental retardation som ofta fore-
kommer tillsammans med autism &r en indikation pa en hjérnskada.

Steffenburg (1990) gjorde en befolkningsstudie avseende neurobiologiska korrelationer
med autism och redovisade sina resultat i en doktorsavhandling. Néstan 90 % av de
undersokta personerna med autism hade atminstone en storre indikation pa hjarnskada eller
hjédrndysfunktion. Epilepsi sdgs hos 34-47 % av de undersokta barnen. Mental retardation
hos 89 %. Steffenburg menar att eftersom den diagnostiska symtombilden &r likadan hos
alla personer med autism dr det sannolikt att man i framtiden kommer att identifiera
organiska och genetiska avvikelser hos 100 % av dessa personer. En forutsittning till detta
ar utveckling av olika medicinska undersokningsmetoder.



I vissa fall (sédrskilt vid Asperger syndrom) kan autism enligt Gillberg (1994) vara arftlig.
Aven konsfordelningen tyder pa detta. Over 70 % av personer med autism ir pojkar.
Tvillingstudier bekriftar betydelsen av genetiska faktorer. I Steffenburgs studie (1990)
visade 91 % av endggstvillingar samstimmighet vad géller autism medan motsvarande
siffra for tvidggstvillingar var 0%.

Enligt Gillberg och Nordin (1994) finns det forskningsdata som tyder pa att autism kan
bero pa en kombination av érftlig belastning for vissa kognitiva problem, érftlighet for vissa
sjukdomar 1 hjdrnans sdtt att fungera samt hjarnskadande faktorer under graviditet,
forlossning eller nyfoddhetsperiod.

2.1.3 Autismens psykologi

Frith (1992) anser att det kognitiva perspektivet kan ge den bésta psykologiska forklaringen
till autismens symtom. Enligt det kognitiva synsittet kopplar man ihop beteende och
hjarnfunktioner och forklarar beteendet med hjilp av olika mentala processer och
mekanismer. Tva inflytelsefulla teorier: metarepresentationsteorin samt central coherence-
teorin har viackt uppmérksamhet i forskarviarlden.

Metarepresentationsteori

Enligt metarepresentationsteorin eller Theory of Mind kan den autistiska triaden med
storningar 1 social interaktion, kommunikation och beteende bero pa en oformaga att
tillskriva andra manniskor mentala tillstdnd. Sadana mentala tillstand (t.ex. veta, tdnka, tro,
forestilla sig, hoppas, komma ihag, latsas) dr inte direkt iakttagbara utan maste intuitivt
forstas. Att kunna forsta mentala tillstdnd eller ta andras perspektiv ér en viktig del av barns
utveckling, en forutséttning for att de ska ldra sig viktiga sidor av t.ex. socialt samspel. I
Piagets utvecklingspsykologi talar man pd samma sétt om att det sker ndgonting kvalitativt
nytt och vésentligt nir ett barn lar sig att “decentrera”, dvs. att se ett fenomen ur ett annat
perspektiv n sitt eget. Innan detta utvecklingsstadium dr smébarn egocentriska.

Normala barn forstdr ungefdr fran 4 ars alder att ménniskor kan onska och tro pa saker.
Enligt metarepresentationsteori saknar personer med autism denna formaga att tinka om
andras tankar, vilket leder till ett socialt, kommunikativt och forestdllningsméassigt
handikapp. De saknar medfodd kognitiv mekanism vad géller representationer av mentala
tillstand. Frith (1994) jimfor detta med blindhet och kallar det d&ven “mind blindness”
darfor att dessa personer saknar nddvindiga grundldggande mentala strukturer for att kunna
utveckla en theory-of-mind-férméga eller mentaliseringsforméga.

Denna teori uppstod efter observationer pa barn med autism att de inte leker symboliskt.
Frith (1994) refererar till Leslie som menar att barn behdver tva olika typer av
representationer fOr att kunna skilja mellan “1atsas-virld” och en riktig vérld. Med primdra
representationer avser Leslie forstaelse av fakta 1 den fysiska omvérlden, &ven om man kan
ha sddana kunskaper i olika grad. Med hjédlp av mera utvecklade representationer: sa
kallade metarepresentationer kan man leka symboliskt. T.ex. en képp kan i en lek bli en
“hést” att rida pa.

Enligt Leslie har metarepresentationer fyra element:
agent- informativ relation- referent- “utryck”
Flickan- latsas att- en kipp- ”den dr en hidst”.



Leslie drar slutsatsen att personer med autism har en specifik medfédd och biologiskt
grundad of6rmaga att forma metarepresentationer. De kan inte koppla frdn verkligheten
med hjilp av ”som-om”-funktioner (kdpp dr “en hdst”) och kan déarfor inte forma andra
gradens symboler. Denna oférméga hindrar inte bara deras symboliska lek utan paverkar
dven deras formaga att forstd olika mentala tillstand sdsom tdnka, onska, tro, forstd en
intention Osv.

Enligt Frith (1994) testades denna hypotes av Baron-Cohen i s.k. Sally-Ann-testet.
Resultatet visade att barn med autism i jimforelse med normalutvecklade barn samt barn
med Down syndrom hade mycket svérare att forstd och ta andras perspektiv, dvs. 16sa
problemet pa ett adekvat sitt.

Happe (1994) anser att metarepresentationsteori dnda inte kan forklara alla drag i autism,
t.ex. stereotypier eller sjidlvdestruktivt beteende. Det géller inte heller alla personer med
autism. En del (ca 20%) klarar ndmligen av theory-of-mind-tester.

Tossebo (1991, 1995) anser att personer med autism kan ha en nedséttning eller forsening i
utveckling av “theory of mind”. Duvner (1994) menar att det finns en generell skillnad
mellan personer med Asperger syndrom och andra barn med autism nir det giller denna
mentaliseringsforméga. Personer med Asperger kan forstd att andra tinker men inte hur
andra ténker.

Enligt Gillberg (1994) har huvuddragen i beskrivningen av bristande theory of mind haft
betydande stod i1 forskarvirlden. Det har blivit en del av den generella beskrivningen av
autism, nadgonting som man maste forsta for att kunna forsta personer med autism. Olika
typer av empati-tester har anvénts av dem som sysslar med diagnos av autismstérningar.

Eftersom det fortfarande finns en del obesvarade fragor angdende autismens psykologi
behover man darfor kontinuerligt hitta och testa nya hypoteser. Den s.k. central coherence-
teorin &r ett exempel pa en annan typ av forklarande teori.

Central coherence-teorin

Metarepresentationsteorin forklarar oformaga eller sémre formaga i lek, social interaktion
och verbal samt icke-verbal kommunikation hos personer med autism. Men att en del av
dessa personer klarar av enklare empatitester samtidigt som de i vardagslivet kan ha stora
svarigheter att forsta sociala sammanhang och komma in i samspel med andra tyder pa att
man maste hitta andra forklaringar till dessa svarigheter. Frith (1994) anser att
karaktdristiskt for autism ar en specifik obalans vad gdller att integrera information pd
olika nivder. 1 den normala informationsprocessen for man samman olika informationer for
att kunna konstruera hogre nivéer av mening av innehéllet, sk. central coherence. Detta kan
oversittas “uppfattning av mening och sammanhang”. Man har t.ex. tendens att komma
ihg héndelseforloppet i en historia men samtidigt glomma bort detaljer. Enligt gestalt-
psykologi dr det vanliga att man ser helheter pa bekostnad av detaljer. Frith menar att en
brist pd central coherence kan forklara bade formédgor och oférmégor hos personer med
autism.

Aven Happe (1994) anser att minga av de svarigheter och symtom som hér till autism-
spektrat, kan forklaras av brister och storningar i hjirnans forméga att bearbeta information
och intryck sa att detaljer fogas till helheter och begrepp. Att se detaljer men inte helheter



menar Happe kan vara en forutséttning for ett extremt bra detalyjminne och en anledning till
tvingsmassigt beroende av att inget fordndras, personens fixering vid ensidiga intressen och
dven en forutsittning for geniala specialforméagor inom begrénsade kunskapsomraden.

Man har observerat en relativt onormal informationsprocess hos nédgra specialbegavade
tecknare med autism. Happe (1994) refererar till Mottron och Bellevill som visade att deras
testperson med autism borjade sin teckning med en detalj och fortsatte sedan med detalj for
detalj tills teckningen var klar. En frisk kontrollperson boérjade sin teckning med
helhetsmassiga huvuddrag och tecknade detaljer forst efter det.

Enligt Frith (1994) maste man samtidigt kunna uppfatta delarna och deras samband till en
helhet for att uppna flexibilitet, koncentration, generaliseringsféormaga och forstaelse for att
ord kan ha olika betydelser i olika sammanhang. Hon menar att stereotypier och tvangs-
maissiga upprepningar hos personer med autism kan forklaras som svaghet i forméga till
central coherence. Oforméga att kénna igen och tolka beteende samt gé vidare till nésta
aktivitet beror péa svaga centrala kontrollprocesser. Aven vid intelligenstest med WISC &r
det typiskt att barn med hogfungerande autism far ojimna resultat, bittre pa deltester som
fokuserar pa detaljer, sdsom blockmonster, och sdmre pa dem som fOrutsitter ett samman-
hangstinkande sdsom forstaelsefragor, bildarrangemang och figursammansittning. Att s.k.
snillen klarar av att integrera information pd vissa begriansade omraden (t.ex. klarar av
almanacka-uppgifter) men samtidigt misslyckas med att tillimpa dessa kunskaper pa andra
uppgifter i1 praktiken tyder péd att denna formaga till central coherence kan forekomma i
olika rader. Enligt Frith (1994) ansdg redan Kanner ar 1943 att personer med autism har
svarigheter att uppfatta helheter medan de kan rikta full uppmérksamhet pa detaljer.

2.1.4 Bristande exekutiva funktioner

Executivfunktion definieras enligt Kristiansen (2000) som formégan att 16sa problem i syfte
att uppnd framtida mal. Den omfattar beteenden som planering, organiserat sokande,
flexibilitet i tinkande och handling, undertyckande av irrelevanta reaktioner samt impuls-
kontroll. Exekutivfunktioner anses vara sddana funktioner som styrs frdn omraden i
hjarnans frontallober.

Kristiansen (2000) refererar till Ozonoff m.fl. som testade en grupp personer med autism
angdende exekutivfunktioner. Resultatet visade att forsokspersonerna med autism
uppvisade betydligt simre prestationer jamfort med kontrollgruppen. Detta gillde dven
sddana personer med Asperger syndrom som annars visade en god mentaliseringsformaga.
Utifrdn dessa resultat argumenterar Ozonoff att brister i exekutivfunktionerna utgdr en
bittre forklaring till den centrala och priméra storningen vid autism 4n bristande
mentaliseringsforméga.

Ozonoff drar den slutsatsen att, eftersom vissa personer med autism inte uppvisar nigra
mentaliseringsproblem men déremot problem med exekutivfunktionerna, maste det finnas
en tredje faktor som paverkar de tva storningarna. Detta skulle dd vara en skada i vissa
delar av prefrontala kortex, som formedlar bade exekutivfunktionerna och mentaliseringen.

Alla barn med tidiga skador i prefrontal kortex fir dock inte autism. Forfattarna pekar
sjdlva pa att de prefrontala kortikala defekterna kanske maste foreligga tillsammans med
vissa subkortikala abnormiteter. Deras teori om bristande exekutivfunktioner har en
foljande grundtanke (Figur 1):
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Figur 1. Teorin om bristande exekutivfunktioner. (Figur ur Kristiansen, 2000. s. 154)

P.g.a skador i prefrontala, kortikala och subkortikala omrddena far personer med autism
bade mentaliseringsproblem samt bristande exekutivfunktioner. Detta leder till triaden med
funktionsstdrning med svarigheter i kontakt, kommunikation samt beteende.

2.2 Psykisk utvecklingsstorning

De flesta personerna med autism har inte bara specifika svérigheter 1 kontakt,
kommunikation och beteenden utan dven nagon grad av utvecklingsstdrning. Bakk och
Grunewald (1998) definierar psykisk utvecklingsstorning pa foljande sétt:

Psykiskt utvecklingsstord dr den som pé grund av avsevdrd nedsdttning av fOrstands-
funktionerna (begavningen), vilken har uppstitt under utvecklingsperioden, har svart att
anpassa sig till omgivningen (Bakk & Grunewald, 1998, s 9).

Att ha en utvecklingsstorning innebir att ha en intellektuell funktionsnedsittning. Det har
inget samband med psykisk sjukdom.

Det finns flera sitt att definiera utvecklingsstorning. World Health Organisations, (WHO,
1980) anvénder intelligenskvot (IQ) som indelningsgrund i definition av utvecklings-
storningen. Enligt definitionen kan utvecklingsstorningen forekomma i fyra grader: djup
(IQ under 20), svér (IQ 20-35), mattlig (IQ 35-50) och lindrig (IQ 50-70).

Den svenska forskaren Gunnar Kylén (1981) har utvecklat en teori som bygger pd en
annan stadieindelning. Kylén anvénder begreppen A-, B- och C-stadiet for de olika niva-
erna ndr han syftar till vuxna personer med utvecklingsstorning. Den som 4r normal-
begévad befinner sig enligt denna modell pa D-stadiet.

Enligt Kylén (1983) motsvarar A-B-C-stadierna hos vuxna med utvecklingsstorning
foljande intelligensélder:



A-stadiet 0—-18 méanader
B-stadiet 18 manader—7 ar
C-stadiet 7-11 ar

Kylén menar att syftet med att finna modeller for att klassificera utvecklingsstérning i
huvudsak &r att man skall kunna sdtta in atgdrder for att underldtta och mildra
konsekvenserna av funktionsnedséttningen. Det dr viktigt att fi en ndgorlunda realistisk
bild av vad man kan forvinta sig av en person pa en viss utvecklingsnivd. Begavnings-
stadierna har inget med alder att gora, de talar bara om hur begavningen arbetar. En vuxen
person med utvecklingsstérning kan ha en begdvning motsvarande en tvaaring. Men den
vuxne har méanga fler erfarenheter som gor att han anvinder sin begavning pa ett helt annat
sétt.

En person som ar utvecklingsstord har en lagre kapacitet pa kortidsminnet dvs. den del av
minnet som &r avsett for tillfallig lagring och en ligre abstraktionsféormaga, dn vad som
anses normalt. Enligt Kylén (1981) &r abstraktionsnivan beroende av hjdrnans biologiska
mognad, medan innehéllet beror pa erfarenheten. Tva personer kan ha samma abstraktions-
forméiga men olika livserfarenheter. Rikedomen och kvaliteten pé de erfarenheter som en
utvecklingsstord person kunnat gora ar viktiga faktorer att ha med nir man bedomer dennes
begdvningsniva. I en stimulusfattig miljé har personen 1 frdga svarare att utnyttja alla sina
resurser.

Vi lér oss forstd omvirlden, antingen konkret genom att laborera med verkliga foremal eller
1 tanken med hjilp av symboler. Hur en person med utvecklingsstorning upplever sin
verklighet dr beroende av vilket stadium han befinner sig pa. Enligt Kylén (1983) ser det ut
enligt foljande:

Personer pd A-stadiet upplever den konkreta verkligheten hdr och nu. Rums- och tids-
uppfattningen dr mycket begridnsad. De kan inte tala men anvénder signaler i form av
kroppssprak och ljud. Denna kommunikation sker i samspelet med omgivningen. I en
lyhord omgivning kan en person pa A-stadiet ldra sig att kommunicera mera och bli béttre
forstadd.

Personer pa B-stadiet fOrstar sin ndrmiljo men saknar Gverblick dver det frdnvarande. De
forstar bildsymboler, kan minnas hiandelser och har tidsperspektiv pa flera dagar. De klarar
inte av att tinka ut fordndringar. De har dven svirt att tinka pa nigot som de inte sjilva
upplevt.

Personer pad C-stadiet har en allmin tids- och rumsuppfattning. De fOrstar att det finns
platser bortom det upplevda. De kan léra sig att 14sa och skriva, rdkna, men har fortfarande
svért att arbeta med mera komplicerade och abstrakta problem.

2.3 Modell f6r samspelet mellan utbildningsmal och
elevforutsittningar

Siv Fischbein diskuterar samspelsfaktorer mellan individforutséttningar och miljopaverkan
1 individers liv (Bjorklid m.fl., 1992). Med individforutsittningar menar hon konstitutio-
nella, biologiska och erfarenhetsmissiga forutsattningar. Med miljopaverkan menar hon
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samhdlleliga och regionala utbildningsmal, skolkod samt ldrarinflytande (Figur 2). Lararen
kan arbeta pa skalan permissivitet — restriktivitet pa olika sétt ndr det géller att styra
undervisningen. Lédraren kan &ven stimulera elever till ny inldrning 1 olika grader (skala
stimulans av elevbehov — icke-stimulans av elevbehov). Den enskilda elevens individuella
forutséttningar tillsammans med miljopadverkan och lédrarstilen (projekt inlérning,
auktoritativ undervisning, lat-gé-inldrning eller auktoritdr undervisning) paverkar utfallet
och leder till utbildningseffekter. Sddana effekter kan vara t.ex. fordndring 1 kunskap,
attityder och beteende.

et
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Figur 2. Modell fér samspelet mellan utbildningsmal och elevférutsattningar. (Figur ur Bjorklid, m.fl.,
1992. s 50).

Med projektinldrning menar Fischbein en fri stimulerande undervisningssituation. Den
karakteriseras av att ldraren ej ar styrande utan ger istdllet individuell uppmuntran och stod
och fungerar som handledare.

I den fria, ickestimulerande undervisningssituationen som dven kallas lat-gd-inldrning ar
eleverna fria att paverka situationen men saknar stimulans i form av rdd och feedback fran

lararen.

I auktoritativ undervisning styr lararen mot uppstillda mal och forsoker samtidigt stimulera
varje elev utifrdn dennes individuella forutséttningar.
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Med auktoritir undervisning menar Fishbein en situation dér lararen styr mot ett givet mal
och ¢j tillater flexibilitet. En auktoritdr ldrare ger inte stimulans utan kontrollerar och
bestraffar avsteg fran malsittningen.

Fischbein menar att ju friare en undervisningssituation ar, desto mera tenderar utfallet av
undervisningen att paverkas av individens anlag och forutséttningar. I en mera styrd
undervisningssituation minskar individfaktorernas betydelse och andra péverkansfaktorer
far da storre utrymme i utbildningseffekterna.
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3 Habilitering vid autism

Att forstd autism inkluderar att man fOrstdr sévil beteendesyndromet, dess organiska
orsaker som de grundldggande kognitiva avvikelser vilka enligt den senaste psykologiska
forskningen kan ligga bakom symtombilden. Ju mera man vet desto béttre forutsiattningar
har man att planera ett allsidigt behandlings- eller habiliteringsprogram. Ett exempel pé ett
sadant habiliteringsprogram &r den sd kallade TEACCH-modellen, som bygger pa éver 30
ars erfarenheter av att arbeta med personer med autism.

3.1 TEACCH-modell

TEACCH stir for Treatment and Education of Autistic and related Communication
handicapped Children, dvs. habilitering och undervisning av barn med autism och autism-
liknande kommunikationshandikapp (Schopler m.fl., 1993). I dag omfattar programmet
dven ungdomar och vuxna med autism.

TEACCH-programmet utvecklades ursprungligen i North Carolina USA pa 1970-talet och
blev sd smaningom USAs fOrsta nationsfinansierade program for diagnostisering,
utbildning, forskning och habilitering for barn med autism. Sedan 90-talet har det
utvecklats till en mangsidig och omfattande verksamhet. Dess uppgift ar att tillhandahalla
alla de insatser som kan behdvas under hela livet. Detta innebér en allsidig verksamhet med
kliniska insatser, forskning, utbildning och habilitering av personer med autism, for att
forbattra livskvaliteten for personer med autism och deras familjer.

Gillberg (1989) refererar till Schopler som menar att forskning med olika
uppfoljningsstudier visar TEACCH-modellens effektivitet. Resultat av sju olika studier
gjorda mellan ar 1963 och 1982 visade att 38—76 % av personer med autism i North
Carolina blev institutionaliserade 1 vuxen &lder. Daremot blev bara 7 % av dem som
deltagit i TEACCH-programmet institutionaliserade, inkluderande de 4 % som bodde i
gruppbostider. Resterande 93 % kunde bo kvar i1 vanliga hem. Schopler menar att jam-
forelse mellan dessa studier bekriftar att personer med autism kan stanna i sina familjer,
fungera béttre och med mindre kostnader for samhillet ndr det finns ett adekvat stod-
program for dem. Sedan dess har TEACCH-programmet spridit sig till manga andra lénder,
bl.a. till Sverige.

Grundliggande principer

I enlighet med den moderna forskningen anser man inom TEACCH-programmet att autism
ar ett organiskt handikapp (Mesibov, 1993). Personer med autism bearbetar information
och uppfattar virlden pé ett annorlunda sétt just p.g.a. den hjarndysfunktion som de har.
Dérfor ar begrepp som normalisering dérfor mindre tillimpbart pd denna grupp. Personer
med autism behover inte bara vanligt bemdtande, de behdver ockséd en omgivning som
forstar deras annorlunda sitt att uppfatta virlden samt hjélp att Gverbrygga klyftan mellan
deras tolkningar och de som delas av dvriga minniskor i samhillet. Mesibov (1995, s.5)
skriver vidare:
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”Utan att minska réttigheterna for personer med autism eller ge avkall pd deras vérdighet, ér
programmets malséttning att forstd konsekvenserna av deras kognitiva brister och att anvinda
denna kunskap till att minska gapet mellan deras sétt att tinka och det som krdvs for att
kunna fungera tillfredstillande i var vuxenvérld. Nyckelbegreppen ér tolerans, kompromiss,
accepterande och personlig utveckling snarare dn normalisering”.

Mesibov diskuterar TEACCH-programmets centrala punkter, malsittningar och metoder.
Foljande avsnitt med grundldggande principer dr himtad av Mesbov (1993):

Kognitiv och beteendeterapi: Man utgar ifran empiriska undersokningar och data vid
planering av behandlingsprogram. Detta gor att hela verksamheten dr vetenskapligt grundad
och har en stark anknytning i praktiken.

Utbildnings- och forskningsprogrammen inom TEACCH ir teoretiskt fOrankrade i1
kognitiva och behavioristiska teorier. Nar man analyserar t.ex. problembeteende, soker man
bade kognitiva och miljoméssiga forklaringar till beteendestorningar. Aggressivt beteende
kan t.ex. bero pa sdmre forméga att kognitivt forstd en viss situation eller pa frustration
over kommunikationsproblem. Det kan ocksd bero péd brister 1 stimulus-respons-
forhéllandena. Med hjilp av systematiska observationer och bedomningar forsdker man
alltid hitta den bista mojliga forklaringen till problembeteenden. Denna forklaring anvands
sedan som grund for fortsatt behandlingsplanering.

Bdttre adaptation: Mélsittning ar att integrera personer med autism i samhéllet. Forsta
steget 1 den hér triningen &r att forsoka utveckla barnets fardigheter i kommunikation och
social interaktion. I manga fall 4r det sa att barnets organiska skada hindrar eller forsvarar
denna anpassning. D& forsoker man istéllet dandra pd och modifiera omgivningen si att den
kan kompensera barnets oforméga. Bada metoderna hjélper till att 6ka barnets anpassning.

Samarbete med fordldrar: TEACCH-divisionen startades pa 1960-talet som ett ndra
samarbete mellan fordldrar och personal. Fordldrar som experter pd sina barn och personal
som experter pa autism etablerade ett samarbete som gav bdttre resultat dn vad vardera
gruppen ensam sannolikt kunde ha uppndtt. Man testade mycket noga hypotesen att
fordldrar kunde fungera som co-terapeuter i sina barns behandling. Mesibov (1993)
refererar till Schopler & Reichler samt Short som menade att bdde klinisk erfarenhet och
empiriska data gav stod at den hédr hypotesen. Samarbete med forédldrar blev saledes en
empiriskt grundad prioritet och ligger bakom méanga framsteg inom TEACCH-verksam-
heten.

Bedomning infor individualiserad behandling: Bade formell och informell beddmning och
diagnostisering dr nddvéndiga for att kunna planera ett optimalt habiliteringsprogram for
varje barn. Denna bedomning inkluderar observationer i olika situationer. Man har inom
TEACCH-programmet utvecklat ett bedomningsinstrument som kallas CARS (Childhood
Autism Rating Scale) som anvénds i systematiska observationer for att diagnostisera barnet
(Mesibov, 1993). CARS omfattar ett antal fragor for att fi en bild av autism hos barnet.
Med hjélp av svaren kan undersdkaren beddma om barnet fyller kriterier for diagnosen
autism eller inte.

For att kunna planera ett effektivt behandlingsprogram har man dven utvecklat tva peda-
gogiska bedomingsinstrument: PEP (Psycho-Educational Profile; Schopler et al., 1990),
(se s. 21) och AAPEP (Adolescent and Adualt Pscho-Educational Profile; Mesibov et al.,
1988). Det senare utvecklade man med syfte att kunna planera infor yrkesutbildning och
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boende. Dessa bedomningsinstrument hjdlper till att identifiera personens starka och svaga
sidor och till att planera habiliteringen med den individuella profilen som utgdngspunkt.

Strukturerad undervisning: Schopler menar att empiriska data inom TEACCH-verksam-
heten visar att barn med autism lér sig battre 1 strukturerade undervisningssituationer an i
ostrukturerade situationer (Gillberg, 1989). Behovet av struktur har samband med barnets
utvecklingsniva. Bittre fungerande barn klarar sig med mindre struktur. Man har utvecklat
olika typer av strukturer (t.ex. visuella scheman, speciella rutiner osv.) for barn som
fungerar pa olika utvecklingsnivaer.

Fardighetstrdning: Det &r viktigt att trina barnens fardigheter och formégor. Lika viktigt &r
det att acceptera de ofdrmagor som inte gar att trdna. Med hjilp av PEP-R (Schopler et al.,
1990) kan man identifiera de fardigheter som finns ’pa-vag”, dvs. héller pa att mogna samt
de omraden dir utvecklingen &r forsenad eller kan béttre hjélpas genom modifiering av
miljoer. Klinisk erfarenhet har visat hur viktigt det ar att arbeta just med “pa-vig-”
fardigheterna, tillsammans med de fardigheter som barnet redan har.

Generalistmodell: Personalen utbildas till generalister som fOrstar och kan ta itu med alla
de problem som ir foljden av autism. De maste kunna se barnet i ett sammanhang, dér dess
samlade fardigheter, allménna brister och unika familjesituation ingdr (Mesibov, 1993).
Generalistmodell ar ett holistiskt sitt att arbeta med barnen. Fordldrar ser automatiskt pa
sina barn som generalister eftersom de bryr sig om hela barnet och delar det inte i1 olika
delar (t.ex. tal, beteende, social forméga). I utbildning av personal ingar olika omraden
sdsom autismens symtom, diagnos och beddmning, strukturerad undervisning, beteende-
modifikation, samarbete med fordldrar, kommunikation, sjélvstindighetstraning, social
trining samt yrkestraning.

Stodinsatser: Mélet for TEACCH-verksamheten &r att erbjuda alla de insatser som
personer med autism och deras familjer behover livet genom (Mesibov, 1993). Eftersom
autism &r ett funktionshinder som inte gar att bota, behdver dessa individer en allsidig
habilitering frén vaggan till graven.

Man startar med diagnostisering, utredning, fordldrautbildning och stodgruppsverksambhet.
Senare utvidgas insatserna till skolan och nér barnen blir vuxna till arbete eller daglig
sysselsittning och boende. Man trénar alla funktionsomrdden och det &r viktigt med
kontinuerliga insatser under hela livet s att personer med autism kan utnyttja sina resurser
och att familjemedlemmar kan fa det stod de behover.

Diagnos och familjestod: Kontakten med TEACCH-centret i North Carolina borjar
vanligtvis med en remiss frdn en ldkare, forskola eller skola. Diagnosen gors pa centret
enligt kriterierna i DSM-IV samt med hjidlp av CARS. Vid utvecklingsbeddmningen
anviander man bl.a. PEP-R eller AAPEP och letar efter det unika hos varje barn, ungdom
eller vuxen vad géller inlarningssitt, behov och tillvigagangssétt. Information fran dessa
test kombineras med fordldraintervjuer och samtal med ldraren och annan berdrd personal.

Med den diagnostiska informationen som grund fortsdtter TEACCH-centret att hjilpa
barnets utveckling med hjilp av en barnterapeut och en familjeterapeut. Familjeterapeuten
tillsammans med fordldrarna ldgger upp och genomfor ett anpassat traningsprogram. Syftet
med familjestddet ar att hjilpa fordldrarna att klara av och forstéd sina barn.
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Skola: Man planerar for barnets skolgidng. Vissa barn kan g i vanliga skolor integrerade
autismklasser, med 5-7 elever i varje klass och med 2-3 vuxna som personal. Mer
begavade barn med autism integreras oftast atminstone under vissa delar av dagen i1 vanliga
klasser dir de fir hjédlp av personlig assistent. Malet &r att hitta den skolplacering som
svarar mot det enskilda barnets behov.

Boende: TEACCH-divisionen i North Carolina samarbetar med olika statliga organ for att
ordna olika boendealternativ for vuxna med autism. Man utgar fran individens behov och
familjens onskemal. Ménga bor i1 gruppbostider med 5-6 vuxna. Personalstyrkan é&r
anpassad efter de boendes behov. Mera sjdlvstindiga individer kan bo i1 skyddade
lagenheter.

Arbete: Val av arbete for en viss individ beror pa personens starka sidor och behov samt pa
onskemadl fran honom sjélv eller frdn familjen. Olika alternativ som TEACCH-divisionen
har utvecklat dr t.ex. skyddade verkstéder, gard pé landet, smaforetag, rorliga arbetslag eller
arbetstrdning.

Forskning och utbildning: 1 TEACCH-modellen forsdoker man kombinera bade klinisk
verksamhet och forskning. Kontinuerlig meningsfull forskning forbéttrar den kliniska
verksamheten. Den mesta forskningen har fokuserats pé tillimpade frdgor som habilitering-
sinsatser. Forskningen har stimulerat viktiga framsteg inom diagnostik och utredning, social
trdning och strukturerad undervisning. Forskningen avseende familjernas behov och stod
till familjer har forbéattrat habiliteringsinsatserna. Deltagande i aktiv klinisk verksamhet gor
forskningen mer verklighetsanknuten och effektiv, hjdlper dem att vilja relevanta forsk-
ningsuppgifter. Forskningen sammanfor dven professionella fran hela varlden.

TEACCH-divisionen i North Carolina har utvecklat ett eget utbildningsprogram for att

kunna svara mot efterfrigan pd en forbittrad och kompetent utbildning. Man har bl.a.

grund- och fortbildningskurser riktade till studerande och yrkesverksamma pa olika nivaer.

Man har dven en specialistutbildning pd doktorandniva. Utbildning &r viktig for att alla ska

halla sina kunskaper aktuella inom detta omfattande och fordnderliga forskningsomrade.
Kélla: Mesibov, G. (1993). TEACC-modellen — ett allsidigt program for att hjédlpa personer
med autism och deras familjer. Svensk dverséttning FRA.

Eftersom strukturerad undervisning och individuell pedagogisk beddmning dr centrala
atgiarder i TEACCH-verksamheten, kommer jag att beskriva dessa pa mera detaljerat sétt.

Strukturerad undervisning

Professor Gary Mesibov har tillsammans med sina kolleger vidareutvecklat den s.k.
strukturerade undervisningen i1 behandling av barn och ungdomar med autism. Mesibov
(1995) refererar till Schopler, Mesobov & Baker som menar att denna metod har testats
empiriskt och funnits framgingsrik inom TEACCH-verksamheten . Uppf6ljningsstudier har
visat att specialpedagogisk undervisning leder till positiva resultat for barn och ungdomar
med autism. Detta arbetssétt ger barnen den forutsdgbarhet som de behdver for att kunna
utvecklas. Struktur i tillvaro dr en nodvéndighet for personer med autism p.g.a. deras
oférmaga att organisera sig och styra sina behov utan hjdlp, ledning och stdd. Detta
arbetssétt som man anvéint i TEACCH-anslutna verksamheter sedan 1960-talet ar helt och
héllet baserad pa barnens speciella pedagogiska och kognitiva behov.

16



Enligt Mesibov (1995) har foljande specifika sidor av struktur visat sig anvindbara for
personer med autism, oavsett alder och utvecklingsnivé:

Fysisk organisation av rummet i olika undervisningsomrdden ger trygghet och tydlighet for
elever med autism. Genom att anvidnda bestimda, visuellt tydliga omraden och avgréns-
ningar for olika aktiviteter blir det mdjligt for eleven att béttre forstd sin omgivning och
sambanden mellan olika hindelser. Varje huvudaktivitet ( t.ex. individuellt arbete, grupp-
arbete, lek osv.) behover ha ett eget specifikt omrdde. Ett tydligt organiserat klassrum
framhdver de olika aktiviteterna. Barn med autism distraheras ofta av syn- och ljudintryck.
Med hjdlp av skdrmar, bokhyllor, persienner etc. kan man minska stérande intryck och
hjdlpa barnen rikta sin uppmirksamhet pa det viktigaste i deras arbetsuppgifter. Hur mycket
struktur och fysik planering en elev behover ér individuellt. Nér eleven lér sig att fungera
mer sjdlvstindigt kan strukturen minskas.

Scheman &r en annan vésentlig del av klassrummets struktur. Elever med autism har ofta
problem med ordningsfoljd och tidsplanering. De har grundldggande problem med receptivt
sprak, dvs. att forstd och mottaga information. Detta leder till att de har svart att forsta vad
de skall géra om de endast fir muntliga anvisningar. De har ocksé stora problem med upp-
mirksamhet. Detta kan underléttas néir informationen ges med hjilp av visuella scheman
eftersom de da har en kontinuerlig mojlighet att se vad de skall gora. De individuella
scheman talar om for varje elev vad de skall gora under dagen och i vilken ordning. Detta
Okar forutsdgbarheten och minskar sdledes deras upplevelse av kaos omkring sig. Ett
gemensamt klasschema visar de allminna arbetstiderna, pauserna etc. for hela klassen.
Schemat kan illustreras med bilder for de elever som inte forstar skriven text. Aven foremal
kan anvéndas som signaler for de elever som har svért att forsta bilder eller text. Anpassade
individuella scheman hjélper elever att forstd vad de skall gora under de aktiviteter som ar
med pé de gemensamma scheman. Nar eleverna borjar forstd och anvdnda scheman lir de
sig hur man foljer anvisningar och utvecklar dirmed sjdlvstindiga fardigheter, vilket dr
nddvindigt for ett vilfungerande vuxenliv ute i samhéllet. Individuella arbetssystem,
fortydligande med hjilp av t.ex. farger, bilder, symboler, siffror eller objekt, informerar
eleven vad den skall gora under arbetspasset. Det hjilper honom/henne att arbeta
sjélvstiandigt utan tillsyn. Att forstd hur mycket arbete man skall gora, hur det skall goras
och nér det ar klart kan betyda skillnaden mellan att en elev arbetar stabilt eller inte arbetar
alls.

P.g.a. stora kommunikationsproblem presterar elever med autism béttre nir uppgifterna
visualiseras. Visuell tydlighet vad géller uppgifter och material hjilper elever att lira sig
och fungera mera sjdlvstandigt. Det som dr visuellt dr konkret och dérfor léttare att forsta.
Visuellt tydligt material svarar ocksd battre mot elevernas begriansade uppmaéarksamhets-
forméga och ger dem en mdjlighet att ta in information 1 sin egen takt. De har ofta problem
att anpassa sig till inkommande stimuli och blir ofta dvervildigade av sensoriska intryck
p.g.a. sin bristande formaga att kontrollera, forenkla eller pd andra sétt bringa ordning 1 sina
sinnesupplevelser. Visuella instruktioner samt visuellt organiserat material kan hjélpa dem
att bearbeta information béattre (Mesobov, 1995).

Systematiska rutiner hjilper barn med autism att forstd vad en viss situation krdver och
organisera sig mera effektivt. Konsekventa rutiner kan underlitta l9sningen av ménga
problem men rutinerna maste ocksa vara flexibla nog for att vara anvidndbara i manga
situationer. De ritualer och stereotypier som dessa barn ofta visar kan vidndas fran en
belastning till en tillging om de kanaliseras pa ett positivt sdtt. Att ge verbala eller
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ickeverbala anvisningar, erbjuda olika typer av stod och hitta 1dmpliga beloningar ar olika
satt larare kan anvinda nér de planerar sina undervisningsstrategier. Stodet kan vara fysiskt,
verbalt eller visuellt med hjélp av t.ex. bild, text eller mall. Det &r viktigt att ge stéd innan
eleven gor fel. Elever med autism &r inte alltid motiverade av berdm frén andra, genom inre
tillfredstillelser eller 16n sdsom &r fallet med andra ménniskor. Liraren mdste observera
vilka beloningar ( t.ex. mat, leksaker) som &r motiverande for varje elev. Vissa elever klarar
sig med farre yttre forstirkningar, andra kan behdva mera kontinuerlig forstarkning. Berém
och social forstarkning récker oftast inte utan beldningarna behdver vara mera patagliga.
Lararen bestimmer mingden och formen av beldningar genom att bedoma elevens
utveckling av det beteende som forstérks.

Individuell bedomning med hjilp av PEP-R

Barn med autism har ofta betraktats som otestbara. Till skillnad fran normalutvecklade barn
svarar de enligt Schopler m.fl. (1990) inte alltid pd standardiserade situationer och
testinstrument (t.ex. Wechsler-test) vilket kan leda till obefogade slutsatser av deras
mojligheter. Inom TEACCH-divisionen har kliniska erfarenheter visat att fardigheter hos
barn med autism kan métas pa ett tillfredstdllande sétt om testuppgifterna presenteras for
barnet pa ritt utvecklingsniva.

Redan pd 1970-talet insdg man inom TEACCH-verksamheten att man behdvde
individualisera bade beddémning och pedagogisk planering. Man behdvde utveckla en
metod med flexibla presentationsrutiner for att komma forbi de speciella reaktionssétt som
kénnetecknar barn med autism. Man ville ocksé ha ett matt som skulle kunna standardiseras
i form av en summerad kvot och direkt over séttas i pedagogiska program. Den ursprung-
liga PEP-skattningsskalan (Psycho-Educational Profile) som utvecklades uppfyller dessa
krav, vilket ocksa géller PEP-R (Schopler m fl., 1990). PEP-R ger ett kliniskt relevant och
anvandbart matt pa fardigheter hos barn med autism. De flesta uppgifter ér inte beroende av
sprékliga fardigheter, flexibla testrutiner medger anpassning till det enskilda barnets
beteendeproblem och uppgifterna ir inte tidsbegransade. Materialet dr konkret och fingar
barnets intresse. Uppgifterna varierar mycket med avseende pa utvecklingsnivd och
sprakliga uppgifter presenteras skilt frdn andra funktions i form av strukturerad lek. Som
resultat far man fram en testprofil som grafiskt &skadliggér omraden. Detta ger en storre
mojlighet for att barnet lyckas vilket 4r motiverande i en testsituation.

Enligt Mesibov (1995) har man anvidnt PEP under flera decennier av olika kliniskt
verksamma yrkesgrupper. Det har visat sig vara ett unikt och effektivt instrument for att
mita och gora sig en bild av de komplicerade inldrningsproblem som férekommer hos barn
med autism. PEP har dversatts till flera sprak, dven till svenska, vilket visar hur oberoende
det dr av kulturella skillnader och hur anvéndbart det ar internationellt. PEP-skattnings-
skalan vilar pd en solid kunskaps- och erfarenhetsbas och har undersokts i flera stora
vetenskapliga studier i USA (Schopler et al., 1990). Dess kliniska validitet har kontinuerligt
pavisats darfor att uppgifterna dr valda sa att de passar mélpopulationen. Enligt Schopler
(1990) finns det kliniskt samt empiriskt stod for att PEP kan anvdndas som underlag for
effektiva pedagogiska program i skolan och hem.

PEP-R (den senaste versionen) gor det mdjligt att ndrma sig omradet skattning och
bedomning av barn med autism och liknande storningar ur utvecklingsperspektiv. Ett
utvecklingsorienterat tillvigagangssitt ar viktigt dérfor att barnet fordndras med alder. Man
miter barnets aktuella funktionsnivd och med resultatet som bas ldgger man upp
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individuella undervisningsplaner. PEP-R &r anvédndbart for barn som fungerar vid eller
under forskoledldern, och inom det kronologiska aldersintervallet 6 manader till 7 &r. Det
finns tre volymer som kompletterar PEP-R. AAPEP (Mesibov et al., 1988) utvidgar PEP-
metoden for att méta behoven hos tonaringar och vuxna. De tva andra volymerna handlar
om Undervisningsstrategier for fordldrar och professionella (Schopler m.fl., 1993) samt om
Undervisningsaktiviteter for barn med autism (Schopler et al., 1994).

Utvecklingsprofil

Enligt Schopler m.fl. (1990) ger PEP-R information om hur barnet fungerar utvecklings-
méssigt inom omradena imitation, perception, finmotorik, grovmotorik, O6ga-hand-
integration, icke-verbal kognition samt verbal kognition. Skattningsskalan bestar av 131
uppgifter av vilka ett antal uppgifter véljs frdn varje utvecklingsomrade beroende pa barnets
prestationsformédga. PEP-R-materialet bestar av en uppsittning leksaker och inldrnings-
material som presenteras for barnet i form av strukturerad lek. Som resultat far man fram en
profil som grafiskt dskadliggodr barnets formagor med utgdngspunkt fran olika aldersnivaer
som standardiserats i en normalgrupp. Barnets prestation inom varje funktionsomrdde
jamfors med alla andra funktionsomraden och dess totala funktionsniva beskrivs numeriskt
i form av den totala utvecklingspodngen och utvecklingskvoten (UK). UK kan anvindas
som alternativ eller som komplement till IK (intelligenskvot) och tjanstgora som ett matt pa
skillnaden mellan forvintad utvecklingsnivd och verkliga utvecklingsnivin. En UK
framtagen med PEP-R bor tolkas forsiktigt eftersom det dr ett forhallandemétt som baserats
pa ett ganska litet sampel.

Den profil man fir fram med PEP-R ger en bild av ett barns relativt sett starka och svaga
sidor inom skilda utvecklingsomraden. Istdllet for att enbart klassificera ett barn med
Godkénd eller Ej Godkdnd medger PEP-R en tredje och unik virderingsmdjlighet,
namligen "Pa-vdg” (PV). Ett svar som bedoms som Pa-vdg ér en indikation pa att det hos
barnet finns en viss kunskap om vad som behovs for att fullfdlja en uppgift, men inte full
forstaelse eller tillrackliga fardigheter for att lyckas genomfora den. Dessa Pa-vig-
fardigheter dr sérskilt védsentliga nér man planerar barnets fortsatta pedagogiska program,
eftersom de talar om var man kan starta undervisningen. Férdndringar 6ver tiden kan foljas
genom att testa barnet drligen. Nér ett barns profil dr ojimn forsdker man rikta in sig pa
sévil svaga som starka omraden. Med starka sidor som utgdngspunkt arbetar man sedan for
att bygga upp svagare sidor.

Den pedagogiska bedomningen med PEP-R blir mera fullstdndig om pedagogen provar och
anvéander olika tekniker i syfte att hjdlpa barnet att vara uppmarksam, forstd instruktioner
och ge en reaktion (Schopler, m.fl., 1990). Att man dven anvénder Pa-vig-graden nir man
bedomer barnets prestationer gor en viss flexibilitet mojlig fran testledarens sida. Pa-vég-
graden gor dven att barnet oftast inte d4r medvetet om nér det misslyckas. Detta leder till
minskad frustration och minskat stérande beteende. Samarbetet dkar och relationen for-
bittras. For att minska beteendestorningarna kan pedagogen anpassa skattningssituationen
enligt barnets behov och inlidrningsstil, vixla mellansvéra och litta uppgifter, ge visst stod
och konkreta beloningar. Visuella material samt mycket tydliga instruktioner hjélper barnet
att forstd. Att man presenterar en sak i sdnder okar barnets koncentration. Uppgifter som
kréver verbala svar presenteras oftast sist.
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Beteende

Autism inbegriper inte bara utvecklingsforseningar utan ocksa atypiska beteenden. Styrkan
med PEP-R enligt Schopler, m.fl. (1990) &r att bdda omréden belyses. Uppgifterna pé
beteendeskalan har som funktion att identifiera reaktioner och beteenden som stimmer
overens med diagnosen autism. Det totala antalet avvikande beteenden rdknas samman och
analyseras ur kvalitativ synvinkel, for att fi ett matt pa svérighetsgraden hos ett barns
beteendeproblem. Beteenden beddms som Adekvata, Latt Avvikande och Starkt
Avvikande. Uppgifterna pa beteendeskalan &r inte normrelaterade eftersom de ar avvikande
for alla barn. Resultaten kan anvéndas for att spara beteendeforéndringar 6ver tiden.

3.2 Tydliggorande pedagogik

Enligt Utbildningscenter Autism (www.autism.se/utbcenter) (2006-04-12) ar huvudprinci-
perna i s.k. tydliggdrande pedagogik himtade frin TEACCH-programmet. Programmet ar
dock anpassat till svenska forhdllanden. For pedagoger som arbetar med personer med
autism dr det viktigt att veta vad autism innebér. Utifran formella (t.ex. med PEP- och
AAPEP-test) och informella (observationer, prioriteringar) individuella bedomningar kan
pedagogerna planera ett individuellt anpassat pedagogiskt program. Det individuella
undervisningsprogrammet med kortsiktiga och lédngsiktiga mal ska bygga pa personens
fardigheter, intressen och prioriteringar. Ett professionellt pedagogiskt bemétande ar viktigt
for alla personer med autism och ska omfatta olika omrdden under hela livet. Sddana
omradden ir t.ex. kommunikation, sjilvstdndighetstraning, sociala fardigheter, arbets-,
fritids- och vardagsfardigheter.

Personer med autism har ofta en god visuell forméga. Darfor har de léttare att forsta sin
omvérld med hjilp av visuellt stod. Anvindning av olika former av visuellt stdd hjdlper
dem att forstd olika situationer. Att kunna klara av situationer och olika krav stirker deras
sjdlvstindighet och sjdlvkénsla. Detta leder ofta till minskning av beteendeproblem.

Centrala aspekter i tydliggorande &r att personen i frdga forstar nidr nadgonting ska hénda
t.ex. utifrn frdgorna: VAR — VAD — HUR LANGE — HUR MYCKET —~ VAD HANDER
SEDAN.

Tydliggorande i rum/miljé — svarar pé fragan VAR. Med tydliga fysiska avgransningar eller
andra markeringar kan personen med autism ldttare forstd vad som ska hinda i varje
rum/miljo, t.ex. att man har olika platser for sjilvstindigt arbete, gruppaktiviteter, rast,
lunch osv. Det dr viktigt att individualisera miljon efter varje persons behov.

Tydliggérande i tid: schema — svarar pa frigorna VAD och NAR. Scheman kan t.ex. visa
aktiviteter som ska ske och 1 vilken ordning dessa kommer. Schemat stirker personens
formaga att forstd information. Olika aktiviteter kan man symbolisera t.ex. med hjdlp av
foremal, bilder eller ord, beroende pd personens forméga att forsta dessa symboler. Man
kan ha t.ex. en heldags- eller en halvdagschema eller mera detaljerad schema for olika
aktiviteter.

Arbetsordning svarar pi frigorna HUR LANGE, HUR MYCKET och VAD SOM

HANDER SEDAN. Arbetsordning kan visas t.ex. med hjilp av konkreta foremal eller
bilder fran vénster till hoger. Personer som kan ldsa kan fa en skriven arbetsordning. Sist i
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arbetsordningen ska finnas en information om vad som hinder efter den sista aktiviteten,
t.ex. schemakort som tar personen tillbaka till dagsschemat.

Visuell instruktion svarar pa fraigan HUR. Personen kan fa information om hur en uppgift
eller aktivitet kan eller ska goras.

3.3 Beteendemodifikation

Enligt Lovaas (1981) visar forskningen att beteendeintervention kan forbittra livet for
personer med autism genom att hjélpa dem att forvirva komplexa fardigheter sdsom sprak,
lek, ADL (praktiska vardagsfardigheter) och sociala fardigheter. I ett beteendeanalytiskt
behandlingsprogram anvidnder man struktur och beloning (forstirkning) av lampliga
beteenden. Man trinar barnet dven i formagan att imitera bade sprik och ldmpliga sociala
beteenden. Nér det géller dldre barn och vuxna dr det ofta nodvéndigt att gora en
funktionell analys av eventuella beteendeproblem. Trining av olika fardigheter, &tminstone
i borjan, sker ofta i en-till-en-situationer for att kunna eliminera olika distraherande
faktorer.

Syfte med en-till-en-undervisning dr att lara ut de fardigheter som dr nodvéndiga for att
barnet skall fungera i en klass eller i en grupp. Dessa fardigheter &r t.ex. att vara uppmairk-
sam mot ldraren och folja ldrarens instruktioner, std 1 ko, kunna turtagning, adekvat
kommunikation/sprdk samt lekfardigheter. Man forsoker integrera barnen i vanliga skolor
for att ldra sig att imitera lampligt beteende.

Med den beteendeterapeutiska behandlingstekniken arbetar man t.ex. med sprak, lek, fritid,
teoretiska och intellektuella fardigheter, ADL och sociala fardigheter samt socialt samspel
och vinskap. Man arbetar intensivt, ofta 30-40 timmar i veckan for att trina olika
fardigheter.

Barnen har littare att generalisera nya fardigheter om fordldrar &r involverade i terapin och
lar sig att anvdnda beteendeterapeutiska tekniker. Familjens medverkan ér dérfor viktig.

Tréningen ger béttre resultat om terapin borjat mycket tidigt, helst fore 42 manaders élder.
Barn med autism &r olika och svarar dérfor olika pd beteendeterapi. En minoritet kan
fungera pd ganska normal nivd medan manga andra kommer att behdva stdd och hjilp
resten av livet.

Dagens beteendeterapi med barn med autism anvinder inte sa kallade aversiva metoder
(t.ex. fysiska bestraffningar). Enligt Lovaas (1981) har beteendeterapins effektivitet dkat
och darfor har anvandningen av avskrickande tillvigagangssitt ersatts av anvindningen av
funktionell analys och forstarkning.

De flesta barn med autism behdver p.g.a. sina stora svarigheter inom autismtriaden och ofta
samtidigt forekommande utvecklingsstdrning specialpedagogik inom sérskolans regi.
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3.4 Styrdokument i sidrskolan

Enligt Lpo 94 (Skolverket, 1998) syftar utbildningen i sédrskolan till att ge utvecklingsstorda
barn och ungdomar en till varje elevs forutsittningar anpassad utbildning, som sa langt det
ar mojligt motsvarar den som ges i grundskolan och gymnasieskolan.

Den obligatoriska delen av sdrskolan bestir av grundsirskola och traningsskola. Eleverna
har nio ars skolplikt. De har ritt till ett frivilligt tionde skolar. I grundsérskolan gér elever
med lindrig utvecklingsstorning.

Enligt Lpo 94 ('s 13) ansvarar skolan att varje elev som lamnar grundsdrskolan har uppnatt
bl a f6ljande mal:

- har dkat medvetenheten om sina egna forutsittningar

- efter sin formaga kan lyssna, l4sa och kommunicera

- har utvecklat sddana fardigheter i matematik att eleven kan 16sa problem i den

dagliga livsforingen

- har okat sin formaga att soka kunskap

- har 6kade kunskaper inom ett eller flera &mnesomraden

- kan forsta och anvédnda enklare ord pa engelska

- har utvecklat sin forméga till kreativt skapande

- kénner till grunderna for en god hélsa.

Skolan ansvarar att varje elev som ldmnar trdningsskolan har utvecklat sin forméga bl.a. i
foljande omraden:

- att samspela socialt

- att kommunicera genom sprak, symboler, tecken eller signaler

- att hantera tid, rum, kvalitet, kvantitet och orsakssammanhang i sin omvarld

- att ldra kénna sin kropp och dess rorelseforméga

- att vara fysiskt aktiv for hilsa och vélbefinnanden

- att vara nyfiken och ta initiativ

- att reagera pa egna kénslor och vara mottaglig for intryck

- att uppfatta sig sjilv som en individ och ha forstdelse for andra

- att medverka i och forsoka ta ansvar for dterkommande aktiviteter i sitt dagliga liv

- att anvdnda fardigheter och kénna till regler som gor det léttare att fungera i

vardagslivet.

Enligt Skolverket (1998) ar undervisningen i trdningsskolan inriktad pd social trdning,
kommunikationstrdning och praktiska fardigheter. Triningskolan har fem olika &mnes-
omraden: kommunikation, verklighetsuppfattning, motorik, estetisk verksamhet och
vardagsaktiviteter. De tvd forsta omrddena dr Overgripande och beskriver grundldggande
kunskaper som eleverna ska kunna anvénda i olika situationer. Ladrarna har stort utrymme
att anpassa undervisningen efter varje enskild elevs behov och forutséttningar. Betyg ges ¢j
i traningsskolan. Trots flexibiliteten ska eleven uppna vissa mal vid utgédngen av det nionde
eller tionde aret.

I triningsskolan finns elever med olika kommunikationssvarigheter. Amnesomradet

kommunikation &r indelat i fyra olika delomraden: socialt samspel, kommunikations-
fardigheter, sprakforstielse och kommunikationsformer.
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Utvecklingen av samspels- och kommunikationsfardigheter &r beroende av elevens tolkning
och forstéelse av sinnesupplevelser och av miljons utformning. Alla ménniskor har formaga
att pd nigot sitt samspela och kommunicera med sin omgivning. Om eleven inte anvinder
sig av denna formaga &r det viktigt att undersdka om det kan bero pa brister i miljon. Med
optimal miljépaverkan kan man stimulera bade kommunikation och samspel hos eleverna.

3.5 LSS

Sveriges riksdag utfirdade en ny lag om stdd och service till vissa funktionshindrade, den
sé kallade LSS-lagen 1993. Lagen innehéller bestimmelser om insatser for sarskilt stod och
sdrskild service bland annat &t personer med utvecklingsstérning, autism eller autism-
liknande tillstdnd och andra med varaktiga psykiska eller fysiska funktionshinder. Dessa
insatser delas mellan landstingen och kommunerna. Kommunen skall verka for att personer
med funktionshinder far sina behov tillgodosedda.

Syftet med lagen dr att frimja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhéllslivet
for personerna i fraga. Malet skall vara att den enskilde far mojlighet att leva som andra.
Verksamheten enligt denna lag skall vara grundad pé respekt for den enskildes sjélv-
bestimmanderdtt och integritet. Den enskilde skall genom insatserna tillforsdkras goda
levnadsvillkor. Insatserna skall vara varaktiga och samordnade. De ska anpassas till
mottagarens individuella behov samt utformas sa att de ar latt tillgingliga for de personer
som behover dem. Insatserna maste begiras. Sddana insatser kan vara t ex:

RAad och stod, personlig assistans, ledsagarservice, kontaktperson, avldsarservice i
hemmet, korttidsvistelse utanfor det egna hemmet, korttidstillsyn for skolungdom
over 12 ar, boende 1 bostad med sérskild service barn och ungdomar samt f6r vuxna.

Om en person har blivit beviljad insatser enligt LSS-lagen, da kan han/hon dven begéra en
individuell plan med planerade insatser, i samrad med den funktionshindrade sjilv. Planen
skall vara fortlopande och omprdvas minst en gdng om aret.

3.6 Riksforeningen Autism: handlingsplan

RFA, Riksforeningen autism, ér en intresseorganisation vars malgrupp dr barn, ungdomar
och vuxna med autism och autismliknande tillstind. Medlemmar &r sévil personer med
funktionshinder som deras nirstdende och personal. Att arbeta via en forening framjar
samarbetsmojligheterna till aktiv samhéllspaverkan av olika slag. Man vill aktivt delta 1
planerings- och utvecklingsarbete sivil pa lokal, regional som nationell niva. Det &r viktigt
att personer med funktionshinder och deras nérstiende ska ha mgjlighet att péverka i
utformningen av de insatser som behovs.

Inom RFA verksamheten har man foljande grundsyn (www.autism.se) (2006-04-12):

Varje ménniska &r unik

Alla ménniskor har lika virde

Alla ménniskor ska moétas med hénsyn, respekt och forstaelse

Alla ménniskor ska fa utveckla sina resurser och leva ett bra liv utifran sina forutsittningar
Alla ménniskor ska fa vara delaktiga i samhillet pé sina villkor.
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RFA arbetar bl a for foljande:

Alla barn, ungdomar och vuxna ska ha ritt till ett bemdtande anpassat till deras
funktionshinder.

Alla verksamheter fran barndom till vuxenliv ska ha en gemensam syn pa autism
och denna ska bygga pa vetenskap och beprovad erfarenhet.

Alla verksamheter ska ha en helhetssyn och ldngsiktiga strategier for att personer
med autism kan 3 ett sa sjalvstindigt vuxenliv som mojligt.

Barnet ska fa ett anpassat pedagogiskt arbetssitt som befrdmjar kommunikations-
och sjilvstandighetsutvecklingen.

Undervisningen ska vara individuellt anpassad som utvecklar intellektuella,
praktiska, kidnslomissiga och sociala formagor och pa ett allsidigt sétt forbereder
dem f0r livet som vuxen.

Undervisningen ska priglas av tydliggérande och kontinuitet. Det specialpeda-
gogiska arbetssittet far inte upphora vid en viss alder.

Foréaldrars kunskap och erfarenhet nér det géller barnets behov och fardigheter ska
beaktas och tas tillvara i alla verksamheter.

Alla yrkesgrupper ska ha erforderlig utbildning, handledning och vidareutbildning.
Hjélp och stéd 1 hemmet och regelbunden avlastning ska erbjudas familjen 1 den
omfattningen familjen behdver den.

Barn som av négot skil inte kan bo hemma ska erbjudas en bostad med sirskild
service.
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4 Syfte och fragestillningar

Syftet med studien &r att kort redogéra for den allmédnna utvecklingen av en pojke med
autism och utvecklingsstorning i l&ngtidsperspektiv, dvs. under hans levnadsér 3—18. Jag
kommer dven att ge en kort beskrivning om honom under hans tre forsta levnadsér som
bakgrund. Syftet dr dven att studera vilka pedagogiska forhallningssétt och huvudsakliga
principer man har anvint i specialdaghemmet, sérskolan samt i elevhemmet i arbete med
honom. Avvikelserna i Christians utveckling samt forhallningssétten i pedagogik och habi-
litering kommer jag sedan att kort diskutera i forhdllande till autismens teori samt
habilitering bl a utifrfdin TEACCH-principer samt utifirin FRA:s handlingsplan. Jag
kommer &dven att kort diskutera samspelet mellan individforutséttningar, miljopaverkan
samt ldrarstilen 1 Christians fall utifran Fischbeins modell (Bjorklid, m.fl., 1992). Meningen
ar att forsoka hitta en eventuell rod trad (en 6verensstimmelse) mellan praktik och teori nér
det géller insatserna for honom.

Fragestéllningar:
1. Hur ser Christians utveckling ut — i huvuddragen — under levnadsaren 3—18?

2. Vilka huvudsakliga pedagogiska metoder/arbetssitt samt forhéllningssdtt har man
anvént 1 arbete med Christian 1 specialdaghemmet, sérskolan samt pa elevhemmet?

3. Kan man utifrdn de pedagogiska atgérderna och habiliteringsinsatserna i fallstudien
hitta en eventuell rod trad mellan autismens teori med praktik?
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5 Metod och genomforande

5.1 Val av metod

Valet av metoder har styrts av valet av undersokningsomrade och darfor har en kombina-
tion av intervjuer och dokument anvints. En kvalitativ och processinriktad studie har
framstatt som den mest motiverade utifran syftet med undersdkningen och fran frage-
stéllningarna.

Undersokningen dr en deskriptiv longitudinell fallstudie och har ett hermeneutiskt
vetenskapligt forhéllningssétt. Studien &r empiriskt forankrat. Materialet bestdr av
halvstrukturerade intervjuer med personal (intervjufragorna i bilaga 1) samt av avsnitt ur ett
antal valda dokument (dagbodcker, kontaktbocker, individuell utvecklingsplan, habiliterings-
plan, utvecklingsbeddmningar). Undersokningen &r fokuserad pa vissa i forvdg valda
nyckelomraden och har en flexibel design med mangfald av data, allt fran tdt beskrivning
av delar (vissa detaljerade avsnitt av dokument) till holistiska tankegangar och slutsatser.

Min utgangspunkt dr att forsoka fa en helhetsuppfattning angéende den undersokta
personens (Christians) allminna utveckling samt sdrskilda behov utifrdn hans funktions-
hinder. Syftet dr vidare att forsoka fa en helhetsuppfattning om hur man under hans
levnadséar 3—18 &r har forsokt bemota och hjidlpa honom for att kompensera for hans stora
svérigheter. Inriktningen &r att kort beskriva det pedagogiska forhdllningsséttet, huvud-
sakliga metoder och andra stédinsatser for honom 1 langtidsperspektiv.

For att begrdnsa undersdkningen har jag valt att studera habiliteringséatgarder for Christian
utanfor den egna familjen, dvs. pa hans tidigare specialdaghem, sirskolan samt elevhemmet
och saledes inte beskriva dessa vad giller hemmiljon. Genom att samla information frén
flera personer och fran flera verksamheter under en lang tidsperiod har jag forsokt att stirka
undersdkningens validitet.

Som metod for datainsamling har jag anvédnt en kombination av flera metoder: béade
intervjuer samt genomgang och analys av ett stort antal dokument. Att anvidnda flera
metoder for insamling av data — s.k. triangulering — hjélper till att stirka bade reliabiliteten
och validiteten 1 en undersokning enligt Merriam (1994). En viktig informationskalla &r
naturligtvis mina egna forkunskaper om Christian vilket har paverkat hela studieprocessen.
Fokus ér dock pé datainsamling med intervjuer och dokument. Nedan skriver jag forst mera
ingdende om hermeneutik som vetenskapsteoretiskt forhallningssétt, och darefter om
fallstudie som forskningsmetod.

Hermeneutisk ansats

Den vetenskapliga forskningsinriktningen i min uppsats dr hermeneutisk. Dess tolkande
samt forsok till forstaelse och inlevelse ar viktiga komponenter i min forskningsprocess.
Hermeneutik betyder ursprungligen tolkningsldra”. Den &r en inriktning dar man studerar,
tolkar och forsoker forsta olika foreteelser, t.ex. beteenden hos ménniskor. Enligt Patel m.fl.
(2003) star hermeneutiken for kvalitativa forstaelse- och tolkningssystem och en forskarroll
som &r Oppen, ’subjektiv”’ och engagerad.. Hermeneutikern anser att det gr att forsta andra
manniskor och olika livssituationer genom att tolka olika utryck i livet genom t.ex. sprak,
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handlingar och andra livsyttringar. Man utgar ifrdn att minniskor har intentioner och
avsikter som det gar att tolka och forstd inneboérden av. Man forsdker synliggora hur det ter
sig for enskilda unika manniskor att existera pa sina villkor samt karakterisera olika mansk-
liga relationer.

Den hermeneutiskt inriktade forskaren, enligt Patel, ndrmar sig sitt forskningsobjekt subjek-
tivt utifrdn sin egen for-forstdelse. De tankar, erfarenheter, intryck, kunskap och kénslor
som forskaren har ér en tillgang i tolkning och forstaelse av forskningsobjektet, inte pa
nagot sétt hinder. Man strivar efter att kunna forsta och se helhet angaende forsknings-
objektet. Detta kallas holism, man utgdr ifran att helheten dr mera &n summan av delarna. I
en sadan forskningsprocess kan forskaren stilla helheten i relation till delarna och genom
att pendla mellan del och helhet kan han 6ka sin forstaelse om studieobjektet. Forskaren
kan t.o.m. stilla sig sjédlv som subjekt i relation till det han studerar och sedan pendla
mellan att ta objektets och subjektets synvinkel.

Forskaren kan anvinda sina subjektiva referensramar, t.ex. tidigare kunskaper och kénslor
om objektet som ett verktyg i tolkningsprocessen. Empati och medkinsla ar da viktiga
egenskaper for att kunna forstd studieobjektet pa basta sitt. En engagerad forskare pendlar
mellan helhet och del, mellan olika synvinklar i tolkningsprocessen. Denna tolkning blir da
till en helhet som blir levande och utvecklas. Denna process kallas den hermeneutiska
spiralen. Forskaren &dr sedan fri att argumentera for en sddan tolkning som han tycker ar
mest sanningsenlig. Att ha en mangfald av tolkningar anses vara berikande enligt den
hermeneutiska ansatsen.

Fallstudien som forskningsmetod

Fallstudier ingar 1 den kvalitativa forskningen och har som framsta syfte att forsta inne-
borden av en viss foreteelse eller upplevelse. Man stravar efter att forstd hur alla delarna
samverkar for att bilda en helhet. Man utgér fran att det finns manga verkligheter, att
varlden inte dr objektivt beskaffad. Varje person uppfattar virlden istillet genom sin egen
varseblivning och 1 unika samspel med andra ménniskor. Enligt Merriam (1994) viljer en
forskare fallstudiemetoden nédr han/hon vill skaffa sig djupgéende insikter om en viss
situation och hur de inblandade personerna tolkar denna. Fokus ligger pd process snarare édn
resultat, pa kontext snarare dn pa specifika variabler och pa att upptdcka snarare én pa att
bevisa.

Fallstudie dr metod som kan utnyttjas for att systematiskt studera en foreteelse. Metoden
innebdr att samla in, organisera och integrera information eller data som sedan resulterar 1
en slutprodukt som kallas forskningsresultat. Valet av angreppssitt bestims av hur
problemet ser ut och vilka fragor det ger upphov till. I fallstudien fokuserar man pa en viss
situation, hdndelse, foreteelse eller person.

Forskarens roll i kvalitativa fallstudier &r viktig. Forskaren &r sjdlv det framsta instrumentet
ndr det géller insamling av information. Det dr ocksa forskaren som analyserar insamlade

data och drar slutsatser om resultatet.

En fallstudie kan skrivas i samtalsstil. Den belyser ofta innebdrder och kan bygga dven pa
tyst kunskap. En vilgjord fallstudie kan bidra till att forbéttra praxis.
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Min studie kan kallas deskriptiv, eftersom maélet ar att studera skeenden och beteenden samt
beskriva dessa. I en deskriptiv studie begrinsar man sig till att undersdka nagra aspekter av
de fenomen man &r intresserad av. Min studie dr dven longitudinell eftersom den process
som beskrivs handlar om en tidsperiod om nérmare 18 ar.

Min egen roll

Man kan kalla min fallstudie en heuristisk undersokning. Begreppet heuristisk kommer fran
grekiskans finna eller uppticka. I min undersékning har det inneburit att jag sjdlv som en
narstdende person (mamma) till det undersokta barnet med funktionshinder har fungerat
som rapportor, problemavgriansare och analyserade. Mona Holmgqvist (1995) diskuterar i
sin avhandling det heuristiska instrumentet som ett verktyg i en forskningsprocess.
Heuristisk undersékning innebér en systematisk observation av dialoger med sig sjélv och
andra lika vdl som djupa intervjuer med andra forskare. Det unika i denna underséknings-
metod dr den utstrickning som den legitimerar och lyfter fram undersdkarens personliga
erfarenheter, reflektioner och insikter. Forskaren och undersokningspersonerna kan
utveckla en kédnsla av samhorighet. P4 sa sitt dr den en motpol till de metoder som
positivister anvinder i strdvan efter exakthet och objektivitet i sina maétningar. I en
heuristisk undersokning blir forskaren det primdra instrumentet.

Heuristiken betonar samband och relationer. Holmqvist (1995) som sjdlv &r mamma till ett
barn med funktionshinder beskriver i sin avhandling sin egen forskningsprocess i fem steg.
Eftersom jag sjdlv med min undersdkning dr i liknande situation, dd skulle jag kunna
beskriva min undersékningsprocess i dessa fem steg ungefér pa foljande sitt:

1. Total intensiv upplevelse av fenomenet genom den egna personliga situationen (leva
med Christian, upptécka avvikelser i Christians utveckling).

2. Tankarna mognar och Okar intresset for att veta mer genom en ostrukturerad men
omfattande litteraturgenomgéng. Insikten om vad funktionshindret innebdr mognar
med aren.

3. En Onskan att dela sina erfarenheter och tankar med andra i liknande situationer
samt med forskare.

4. Genomgang och organiserande av resultat ur olika studier for att bringa egen
personlig klarhet 1 den omfattande kvalitativa informationen.

5. En longitudinell unders6kning med sammanstéllning av de kunskaper som erhéllits
angéende studieobjektet. Syfte dr informativ {or att 6ka forstaelsen for personer med
lagfungerande autism.

Min uppsats dr delvis baserad pd mina personliga erfarenheter i form av “féltarbete” som
16pt under 18 ar och dokumenterats genom dagboksanteckningar, fotografier och video-
inspelningar. Att leva med Christian har lagt grunden till inre resonemang och dialoger. Det
breda tidsperspektivet har bidragit till att jag har kunnat skapa en viss distans till studie-
objektet for att lattare kunna se situationer ur olika perspektiv. Den personliga invol-
veringen forsvinner dock aldrig. De erfarenheter verkligheten gett och fortfarande ger ar
mycket virdefulla och kan inte erséttas av nagra korta studier. De slutsatser jag drar utgar
saledes ifran en personlig och subjektiv erfarenhetsbas och tolkning, vilket innebér att de ar
unika till sin karaktér. Meningen &r att min egna personliga erfarenhet ska synliggoras. Det
starka personliga engagemanget i omrddet kan i bidsta fall bidra till att skapa béttre
forutsittningar for en minoritetsgrupp 1 vért samhélle. Detta innebédr att forsknings-
processen till viss del antar ett pragmatiskt forhallningssétt.
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Att vara forélder till ett barn med funktionshinder och samtidigt forska om utvecklings-
processen kring honom ser jag som en berikande omstdndighet i enlighet med det
heuristiska tankeséttet. Undersokningen blir ett dialektiskt forhéllande mellan de erfaren-
heter jag har som fOrdlder och erfarenheter jag erhdllit teoretiskt och praktiskt via
undersdkningen.

Validitet

Inre validitet handlar om fragan i vilken mén ens resultat stimmer dverens med verklig-
heten, om resultaten verkligen fangar det som forskaren tror sig méta (Merriam, 1994).

Jag har anvént triangulering, dvs. flera metoder (intervju samt dokument) for att stirka den
inre validiteten. Jag har dven latit intervjupersonerna lisa de skrivna intervjusvaren och gett
dem mdgjlighet att dndra eller komplettera i fall tolkningar av deras svar har blivit ensidiga.
Jag har samlat information angéende en mycket 14ng tidsperiod och frin flera personer,
vilket 0kar validiteten. I beskrivning av Christians utveckling har jag anvint dokumenten
som viktigt stdd och inte bara utgétt frdn egna minnesbilder och forkunskaper, for att
ytterligare oka validiteten.

Den form av validitet som ar aktuell avseende de heuristiska metodansatserna, ar framst
den pragmatiska (Holmgqvist, 1995). Validitetsbegreppet blir ddrmed beroende av hur
forskningen kan anvéndas for att forbéttra de undersokta forhallandena. De heuristiska
forskningsansatserna innefattar ett dagligt samspel mellan forskning och handling.
Uppsatsen riktar sig till alla som kan ha praktisk nytta av den, sivél fordldrar till barn med
autism, pedagoger, beslutsfattare och medicinsk personal.

5.2 Urval

Undersokningsobjektet: Jag har valt att gora en longitudinell fallstudie av min egen son och
fokusera pa hans utveckling samt speciella behov under hans levnadséar 3—18. Att studera en
person, som jag har en mycket god personlig kinnedom om, mgjliggor att jag kan anvdnda
mina egna kunskaper och erfarenheter om honom som en berikande faktor under
processens gang. Min son som en konkret individ passar till undervisningens syfte p.g.a. att
han fick en tydlig diagnos mycket tidigt och har sedan tre &rs &lder haft tillgdng till
specialpedagogiska och andra habiliterande atgérder anpassade till en person med autism
och utvecklingsstorning.

Intervjupersoner: Som intervjuperson i1 hans tidigare specialdaghem valde jag den
specialldrare som var pedagogisk handledare och verksamhetsansvarig diar under de fyra ér
som Christian gick déir (alder 3—7 4r). Specialldraren hade hela tiden handlett personalen,
medverkat 1 utvirdering, utvecklingssamtalen samt i fortsatt pedagogisk planering for
Christian.

Som intervjupersoner pd Christians skola valde jag skolans tidigare rektor som hade
kédnnedom om Christians skolgédng under hans levnads ar 7-18 ar. Som den andra personen
valde jag att intervjua Christians nuvarande ldrare i sdrskolegymnasiet. Den ldraren hade
arbetat med Christian under 8k 8-10 i sdrskolan samt &dven under Christians forsta &r i
sdrskolegymnasiet.
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Som intervjuperson pa Christians elevhem valde jag att intervjua verksamhetschefen som
har arbetat pa elevhemmet sedan Christian borjade dir nir han var knappt tio &r gammal.

Dokument: Efter att ha 14st genom ett stort antal olika dokument angaende Christian — bade
personliga dagboksanteckningar och dokument fran specialdaghemmet, skolan samt elev-
hemmet — valde jag flera sddana avsnitt ur dokumenten som pa bédsta sétt skulle kunna
illustrera Christians utveckling samt olika atgirder for honom.

5.3 Datainsamlingsmetoder och genomférande

Datainsamling med hjilp av dokument

For att kunna forstd Christians annorlunda utveckling samt hans mycket stora sérskilda
behov av stod utifran hans stora funktionshinder, behover jag forst beskriva huvuddragen i
hans utveckling under levnadsaren 3—18. For att kunna beskriva hans utveckling pa bista
mdjliga sétt — inte bara utifrdn egna minnesbilder — har jag valt att anvédnda ett stort antal
olika dokument som skrivits i form av mina egna dagbdcker samt kontaktbocker,
utvecklingsbeddmningar, individuella utvecklingsplaner samt habiliteringsplaner som
skrivits pa hans specialdaghem, skola samt pad elevhemmet. Efter att ha ldst igenom
dokumenten gjorde jag forst en helhetsbedomning av innehallet i varje dokument. Efter den
forsta analysen markerade jag sedan 1 kronologisk ordning, med r6d penna, sadana detaljer,
t.ex. korta avsnitt eller citat som skulle kunna illustrera och ge virdefull information for att
kunna inkluderas i resultatredovisningen. I detta analysarbete fick jag pendla mycket
mellan helhet och delar, i enlighet med det hermeneutiska tankeséttet. Ett stort antal detaljer
fick jag senare utesluta p.g.a. att det ldsta materialet var ganska omfattande. Jag forsokte
fokusera pa sddana avsnitt som var mest virdefulla och kunde belysa Christians utveckling
samt arbetssétten 1 pedagogik och habilitering pa bésta sétt.

Dagbocker: Forst laste jag igenom alla egna tillgdngliga dagboksanteckningar och
markerade med rod penna de stdllen som handlade om Christian. Dessa anteckningar hade
jag skrivit under Christians levnadsar 0-7 ar, efter det hade jag av ndgon anledning slutat
att skriva dagbok. For de flesta dagarna i dessa dagbocker hade jag skrivit ndgra rader per
dag. Innehéllet 1 dagbokanteckningarna handlade mycket om mina barn och om deras
utveckling. Nar Christian var drygt 1,5 ar, fick jag forsta misstankarna om att Christian kan
ha avvikelser 1 utvecklingen. Mycket av anteckningarna efter det handlade om Christians
fortsatta utveckling, bade angdende glidjedmnen och bekymmer.

Kontaktbocker: Jag laste genom alla egna sparade kontaktbocker bade frdn Christians tid pa
specialdaghemmet och 1 skolan. Specialdaghemmet hade sparat ytterligare nagra kontakt-
bocker diar vilka jag fick hemskickade tillsammans med daghemspersonalens egna
dagbdcker som handlade om Christian. Aven i dessa bocker markerade jag med r6d penna
efter helhetsbedomningen sidana anteckningar som var illustrativa och viktiga for
datainsamlingen.

Utvecklingsbedomningar: Jag laste genom alla egna sparade utvecklingsbedomningar (t.ex.
resultaten av PEP-R-skattningarna samt Griffiths-testen) under hans tid i specialdaghemmet
och skolan. I skolan hade man néstan &arligen gjort en ny utvecklingsbeddmning med
PEP-R. Aven i forskolan hade man hunnit goéra en bedémning med PEP-R nir Christian var
6 ar gammal. En utvecklingsbedomning med Griffiths* gjordes av en utomstiende
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psykolog nir Christian var 5 ar gammal. Samma psykolog hade bedomt Christians utveck-
ling dven med tva andra instrument: Merrill-Palmer* samt Vineland*. Nér Christian var 10
ar gammal, gjordes en ny bedomning med Griffiths av en handledande psykolog pd hans
elevhem. Efter genomgéingen av alla dessa utvecklingsbedomningar valde jag avsnitt ur
nagra av dem for att ge bild av Christians utvecklingsnivéer.

*Qriffiths dr en standardiserad utvecklingsskala for barn i dldrarna 2—8 ar. Den bestér av sex
delskalor: motorik, personligt och socialt beteende, horsel och tal, samordning av 6ga och
hand, performance samt praktiskt resonerande. Merrill-Palmer &r en standardiserad utveck-
lingsskala for barn mellan 18 ménader och fyra &r. Den avser att mita bl.a. sprakliga och
motoriska, kognitiva och perceptuella samt finmotoriska formagor.

*Vineland &r ett standardiserat intervjutest for att bedoma barnets sociala och adaptiva
formagor. (killa: Alin Akerman, B, 1978).

Individuella utvecklingsplaner och utvirderingar: Jag har sparat kopior av de flesta
utvecklingsplaner for varje &r som jag hade fatt fran Christians sirskola. Jag ldste genom
alla, analyserade dem och valde nigra avsnitt som var representativa for att kunna aterges i
resultatredovisningen.

Elevhemmets habiliteringsplaner och utvirderingar: Jag fick fran elevhemmet tre parmar
med anteckningar som handlade om Christian under hans vistelsear (dldern 10-18). Jag
laste genom alla dessa anteckningar och valde sedan att fokusera sirskilt pa de skrivna
habiliteringsplanerna samt pé utvirderingarna. Aterigen efter en helhetsbedémning valde
jag avsnitt ur nigra habiliteringsplaner for redovisning i rapporten.

Datainsamling med hjélp av intervjuer

For att kunna samla information angdende pedagogiska metoder/arbetssétt samt forhall-
ningssétt 1 arbete med Christian under hans levnadsér 3—18 valde jag att intervjua nagra
nyckelpersoner pé hans tidigare specialdaghem, skola samt elevhemmet. Utifran personlig
kdnnedom valde jag sadana personer som jag visste hade under flera ar arbetat med
Christian eller hade 6verblick dver eller annan kinnedom om pedagogiska &tgirder for
honom.

Genomforande av intervjuer

Forst skickade jag ett brev (bilaga 2) till de i forvag valda intervjupersonerna med forfragan
om deltagande i en intervju. I brevet forklarade jag syftet med intervjuerna. Jag poéngterade
att deltagandet var frivilligt och att de skulle fa ldsa genom de skrivna svaren och vid behov
dndra pa svaren for att undvika missforstdnd.

Alla tillfrdgade personerna var positiva till intervjuerna. Séledes blev det inget bortfall.
Efter det bokade jag tider for varje intervju per telefon eller mejl. Sedan postade jag
frdgeformuldren med 18 stycken halvstrukturerade frigor till var och en. (Ett exempel pa ett
sadant frageformulér finns i bilaga 2). Syftet var att de i forvdg skulle kunna fundera pa
frdgorna och forbereda sig om de sa ville. Fridgorna hade jag planerat och skrivit ner i
forvig. De handlade huvudsakligen om forhéllningsséttet och pedagogiska metoder/arbets-
sétt, samt dven om malen, utvecklingsbedomningar, utvirderingar samt habiliteringsplaner
for Christian under hans vistelsear i respektive verksamhet.

Intervjuerna (ca 1-2 timmar per intervju) gjorde jag sedan pd intervjupersonernas arbets-
platser.
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For att intervjua specialldraren pd Christians tidigare daghem ékte jag till hennes arbets-
plats. Nér jag kom dit, fragade hon om det var mgjligt om dven en annan lirare kunde delta
1 intervjun. Den ldraren hade ndmligen arbetat pa avdelningen under den tid Christian var
inskriven. For mig gick det bra att &ven hon deltog. Tva personer kunde tillsammans even-
tuellt minnas saker bittre dn bara en. Under intervjun gang svarade bada tva sedan spontant
pa fragorna, flest svar fick jag dock fran specialldraren. Den andra ldraren kompletterade
vissa svar utifran sina egna minnesbilder.

P& samma sitt intervjuade jag de valda intervjupersonerna pa Christians skola. Bada deltog
vid samma intervjun och kompletterade svaren spontant med sina egna inldgg. Aven verk-
samhetschefen pa Christians elevhem intervjuades pa hennes arbetsplats.

Under alla dessa intervjuer gjorde jag korta anteckningar efter varje fraga och skrev sedan
ner intervjuerna hemma redan samma dag. Senare skickade jag de skrivna svaren till varje
intervjuperson for godkidnnande och for att de skulle kunna gora éndringar vid behov. Fran
en intervjuperson fick jag kompletterande svar hem till mig i ett brev. Tva andra intervju-
personer mejlade att svaren overensstimde med det de sagt och menat. En tredje intervju-
person svarade aldrig vilket jag tolkade som godkénnande.

Innehéllen i intervjusvaren analyserade sedan med en intervju i taget, utifrdn de kategorier
som fragorna handlade om. Fragorna var delvis utformade utifran grundldggande principer i
TEACCH-programmet och delvis dven utifran de behov for barn/ungdomar med autism
som redovisas i Riksforeningen Autisms handlingsplan. Resultaten presenteras kategorivis,
med en intervju i taget vilka jamfors och diskuteras i sammanfattningen.

5.4 Etiska aspekter

Undersokningar som fokuserar pa personer med funktionshinder &r av kénslig natur. En
person med svér utvecklingsstorning och autism kan inte sjdlv yttra sig om han vill vara
med i undersokningen eller inte. En myndig person med funktionshinder som &r over 18 ar
har i regel en s.k. godman, anordnad av tingsrétten, som atar sig att bevaka hans ritt i olika
situationer. Den gode mannen fungerar som stéllforetradare for den som inte sjilv kan
tillvarata sina intressen. I Christians fall har jag sjélv blivit férordnad som god man for
honom. Enligt Overférmyndaren i vir kommun har jag som fordlder till Christian ingen
sekretess angaende vilka uppgifter om honom som jag tar med i uppsatsen.

Eftersom syftet med uppsatsen &r att fi 6kad kunskap om och forstaelse for en person med
funktionshinder autism och for hans behov, anser jag som fordlder att det dr i sin ordning
att skriva om Christians utveckling, om hans speciella behov samt om olika stodédtgirder for
honom i langtidsperspektiv. Syftet ar informativt . En konkret fallstudie hjilper till att
belysa om den funktionshindrades behov och stodétgarder i praktiken.

Nér det giller intervjupersonerna, har jag uteldmnat namn pa dem samt pé deras
verksamhet samt 1 det forsta brevet informerat dem om att deltagandet &r frivilligt och att de

kan svara anonymt.

Jag har utgatt frin Humanistiska samhillsvetenskapliga forskningsradets (Vetenskapsradet,
2002) fyra allmédnna huvudkrav for forskningen:
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Informationskravet: Jag har informerat intervjupersonerna om undersokningens syfte och
innehall. De har erbjudits att ldsa sammandragen av intervjuer och komplettera eller dndra i
dem. En intervjuperson har kompletterat sina svar skriftligt i ett brev till mig. Ovriga har
godként de skrivna svaren.

Samtyckeskravet: Som godman samt fordlder till Christian har jag godkint att fallstudien
far handla om honom samt innehallet 1 det, efter noggrant 6vervigande. Jag har informerat
intervjupersonerna om att deltagandet sjdlvklart ar frivilligt.

Konfidentialitetskravet. Jag har inte anvint namn pa intervjupersoner eller pa deras verk-
samheter.

Nyttjandekravet. Jag har informerat intervjupersonerna att materialet endast kommer att

anvindas 1 denna D-uppsats samt att godkdnda D-uppsatser ldggs ut pd den webbsida som
Institutionen for individ, omvérld och ldrande pa Lararhdgskolan i Stockholm ansvarar for.
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6 Resultatredovisningen av fallstudien

Fallstudien handlar om min son Christian som &r nu 18 &r gammal. Christian har autism och
svar utvecklingsstorning. Jag kommer att beskriva huvuddragen i Christians utveckling,
beskriva hans sérskilda behov, frén tidig barndom dnda till 18 ars dlder. I denna beskrivning
kommer jag att anvinda ett antal olika dokument, t.ex. avsnitt eller citat fran dagbocker,
kontaktbocker och forskolans, skolans samt elevhemmets dokument. Jag kommer att
beskriva honom i olika aldersperioder, forst aren 0-3 som bakgrund, sedan aren 3-7 i
specialdaghemmet och direfter dren 7-17 i sirskolan. Aldersperioden 10-17 har han
regelbundet bott pd ett barn- och ungdomsboende (elevhem) specialiserat for barn/ung-
domar med autism. De valda dokumentavsnitten bidrar till att beskriva olika aspekter i
Christians liv och utveckling, t.ex. hans utvecklingsnivé, individuella program, pedagogiska
atgirder i skolan, dagboksanteckningar angdende hans utveckling och egenskaper osv.

For att redogora for Christians habilitering, dvs. for olika atgérder i1 syfte att stodja hans
utveckling har jag intervjuat personal pa Christians tidigare specialdaghem, skola och
elevhemmet. Syftet med intervjuerna har varit att samla information angéende t.ex.
forhallningssittet och huvudprinciper samt huvudsakliga pedagogiska metoder/arbetssitt
och habiliterande atgirder i arbetet med Christian. Resultaten presenteras i form av ur
svarsinnehéllen utarbetade kategorier.

6.1 Bakgrund: de tidiga aren (alder 0-3)

Under sitt forsta levnadsar utvecklas Christian utan mérkbara problem och ger intrycket av
att vara en normalutvecklad, mjuk och en mycket harmonisk liten pojke. Han trivs med
tillvaron, han ar ett mycket omtyckt, dlskat och lattskott barn. Han tycker om kroppskontakt
och kramar, sitter gdrna i famn, tycker om att bli buren och uppskattar mycket nér man
sjunger for honom. I borjan dr han atminstone i nagon utstrackning undersdkande i sin lek,
leker t.ex. vattenlekar, bloter sitt har under rinnande vatten, manipulerar leksaker pd ett
enkelt sétt, forsoker t.ex. sitta lock pa burkar. Han jollrar dock ganska sparsamt. Han é&r
overhuvudtaget ett ganska tyst och stillsamt barn. Enligt BVC-kontrollerna har han normal
motorisk utveckling.

Forsta misstankar om forsenad utveckling

Nér Christian dr 17 ménader gammal, har jag gjort en dagboksanteckning:
”Christian dr en normalutvecklad pojke.”

En manad senare har jag skrivit:
” Christian sdger bara kikkdi, mjau-mjau, vauva, unkka-unkka, bibi, mama. Ar talet
forsenat?”

Vid 19-ménaders alder finns en ny anteckning:
"Christian siger bara ndgra enstaka ord, ibland mamma, pappa. Ater bara med fingrarna,
vill inte forsoka dta med sked”.

Vid 21-ménaders alder har jag antecknat:
”Nér borjar han tala?”

Vid 23-méanaders alder en ny anteckning:
”Han vill inte 4ta med sked. Sdger néstan inga riktiga ord. Noterar inte frimmande, ser bort
bara. Vi (mamma och pappa) har dock en bra och kinsloméssigt varm kontakt med honom.”

34



Nér Christian dr 2:2 (tva ar och tvd ménader), har jag antecknat:
”Min vininna, som har en son i samma alder, ar orolig for Christian. Hon sédger att Christian
inte soker kontakt med andra barn. Kan han vara lite autistisk?”

Tydliga avvikelser i 2 ars dlder

Genomgang av nagra avsnitt i familjens videofilm 1 Christian 1 hemmilj6é (Christian 2:2 ar)
visar en mycket vacker, gracids och till synes harmonisk men avskdrmad pojke, ovanligt
tyst. Han har speciella stereotypier, han flaxar mycket med hénderna, gar och hoppar sjilv-
forsjunket runt i cirklar, tittar fascinerat pa olika monster i en persisk matta, rullar pa
huvudet ndr han ligger och vilar. Han kommunicerar ganska lite, oftast bara nér han sjilv
vill ha négot, t.ex. mat, dricka eller napp. Han kan dock titta upp ndr man séger hans namn,
annars verkar han leva i1 sin egen virld. Han tycker om musik, lyssnar och nynnar dven
sjdlv enkla barnmelodier. Han verkar vara ndjd med sin tillvaro. Han visar en del sjilv-
stimulerande beteende 1 form av speciella rorelsemonster och ovanligt monoton lek. Han
gér eller springer runt cirklar, stannar upp ibland for att titta pa nadgonting, t.ex. monstren pa
kudden eller i mattan eller for att vila sig.

Ett annat videoavsnitt filmat samma vecka 1 utemiljon visar igen en sjadlvforsjunken pojke
som sitter i gungan, tittar pa sina fingrar och genom sina fingrar, vintar passivt pa att bli
gungad. Nir han sedan lyfts upp ur gungan, borjar han gé runt, titta pa husens tak, granska
takgavlar ur olika vinklar. Han vandrar och springer runt, tittar huvudsakligen pé stora
saker, dvs. byggnader och lampor hela tiden. Han visar ndstan inget intresse for andra
ménniskor eller for vanlig lek i en mindre lekpark utom att kldttra pa saker och gunga. Han
stoppar hela tiden saker 1 munnen. Han vandrar gidrna runt och springer ivdg fran lekparken
utan att titta bakom sig.

Den forsta utredningen samt diagnos

Efter de forsta misstankarna om utvecklingsavvikelser far vi via BVC en remiss till en
barnldkare. D4 dr Christian ar 2:2 ar gammal. Barnldkaren remitterar honom omgéaende
vidare till ett neuropsykiatriskt team (bendmningen barnpsykosteamet 1990) for utredning,
med fragestéllningarna: Utvecklingsforsening samt autistiska drag?”

Utredningen i det barnneuropsykiatriska teamet leder ganska snart till diagnosen Infantil

autism (diagnosbendmningen 1990). Enligt ldkarintyget (dokument 1990) &r Christian
“allvarligt stord i frdga om kontakt, kommunikation och beteende”.

Da ér Christian 2 dr och 8 manader gammal.

Utvecklingsbedomning med Griffithstest gjort av en psykolog i det neuropsykiatriska
teamet visar en klar allmin utvecklingsforsening, med storsta forseningen inom omradet
horsel och tal (ca 9-manaders nivd). Psykologen konstaterar dven en forsening 1 personligt
socialt beteende, 6ga-hand-koordination samt performance (t.ex. ldgga pussel) men bara en
mindre forsening ndr det giller grovmotorik.

Nér Christian dr 3 ar och 2 manader, skriver det neuropsykiatriska teamets utredande
specialpedagog i sin pedagogiska bedomning bl a foljande (dokument 1990):

”Christian dr grovmotoriskt aktiv men pa ett mycket stereotypt sitt. Han har den motoriska

formagan men maste ha hjélp for att anvénda den pa ett mera varierat sétt. — Det dr véldigt
svart att f4 Christian intresserad av finmotoriska aktiviteter. Han visar ingen nyfikenhet och
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tar inga initiativ till sysselséttning. — Christian talar inte och dr i Gvrigt ett ganska tyst barn.
Vissa ord kan han sdga ibland, t.ex. mamma, gitarr. Han tycker om att titta pa foton av
familjen eller i bilderbocker. Han tycker om nér man sitter med honom i knét och sjunger.
Sangen kan vara en bra inkorsport till kommunikation med Christian. Fotografiska bilder fran
hans egen sociala verklighet ar ocksa viktigt att anvénda for att bygga upp en kommunikation
for honom. Christian behdver en tydligt begrinsad, stodjande och strukturerad pedagogisk
verksamhet. Han behover hela tiden” ett hjédlpjag” som stdder honom och leder honom till
aktiviteter som han sjélv inte har férméga att ta initiativ till.”

Utifrdn sin utredning rekommenderar specialpedagogen en placering for Christian i ett
specialdaghem f6r barn med autism. Dessforinnan har Christian dven blivit utredd for
epilepsi och borjat dta medicin p.g.a. aterkommande, besvdrande s.k. franvaroattacker
(absenser).

Under den barnneurologiska och neuropsykiatriska utredningen har man inte kunnat hitta
ndgon specifik orsak till Christians avvikande utveckling annat &n epileptisk aktivitet som 1
sig stor hjdrnans funktioner. Barnneurologen konstaterar att Christian formodligen har
skador pa “cellnivd”, dvs. sddana svarupptickta hjarnfunktionsstorningar som hindrar och
forsdmrar hans allmédnna utveckling. P.g.a. Christians funktionshinder beviljar Forsdkrings-
kassan helt vardbidrag till fordldrarna for att kompensera for eventuellt inkomstbortfall
p.g.a. stort omvardnadsbehov av Christian.

6.2 Specialdaghem: aldern 3—7 ar

Under forskolearen utvecklas Christians mycket 1dngsamt. Svarigheter med att fa kontroll
pa hans epileptiska anfall tycks forsdmra hans hilsa och ge en allmén tillbakagéng i utveck-
lingen. De flesta av de f& enstaka ord som han anvinde tidigare forsvinner. Han far ibland
utbrott och gratattacker, sannolikt p.g.a. att han inte med ord kan kommunicera om han t.ex.
har ont 1 kroppen, ar trott eller vill ndgonting. Han kommunicerar dock med ljud och enkla
handlingar, t.ex. att dra vuxna i handen nir han vill ha ndgonting fran koket. Vi vuxna
omkring honom forsoker tyda hans signaler pa bésta sétt for att kunna hjilpa honom i varje
situation. Nir tvd mediciner mot epilepsi sétts in litet senare, minskar de epileptiska
anfallen, dock utan att forsvinna helt. Trots medicineringen fortséitter han att ha epileptiska
franvaroattacker dnda fram till sena tonaren. P.g.a. mycket stora svérigheter att forstd samt
kommunicera behdver Christian tillsyn hela tiden.

Den viktigaste habiliteringsinsatsen for Christian i forskoledldern &r att han far en plats 1 ett
specialdaghem for barn med autism. Med mycket medvetet pedagogiskt bemdtande
forsoker man under dessa ar fa honom att ldra sig saker och utvecklas. Daghemsgruppen
har 4-5 barn och lika ménga vuxna, dvs. en vuxen pa varje barn.

I foljande avsnitt redogdr jag forst utifrdn intervjusvaren for forhallningsséttet, nigra
huvudsakliga arbetsmetoder samt for andra viktiga principer som personalen arbetade efter
under Christians ar pa specialdaghemmet. Svaren presenteras i form av utarbetade huvud-
kategorier, dvs. inte alla svaren i sin helhet. Efter det beskriver jag mera detaljerat bl.a.
nagra utvecklingsbeddmningar for att ge en bild av Christians utvecklingsnivaer. En funk-
tionsbedomning gors alltid 1 syfte att utreda hans fardighets- och mognadsnivé for att det
blir lattare att anpassa den fortsatta undervisningen till hans forutsittningar.
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Det pedagogiska forhillningsséttet

Enligt intervjusvaren med daghemmets pedagogiska handledare samt en annan pedagog
arbetade man i1 Christians daghem enligt f6ljande principer:

1. Grundsynen pd autism:
Det borjade komma ny forskning (t.ex. Gillbergs forskning) ang olika biologiska orsaker
till autism. Man borjade forsta att autism hade med hjérnskador att gora.

2. Styrdokument:
Verksamheten hade kommunens plan for barn i behov av sdrskilt stod som styrdokument.
Varje barn skulle fa anpassad pedagogik utifrén sina individuella forutsattningar.

3. Speciella pedagogiska modeller:

Personalen anvinde TEACCH-inspirerad strukturpedagogik. Man forsokte tydliggora
tillvaron for Christian med hjdlp av olika visuella scheman. Lérarna sanerade
forskolemiljon fran onoddiga stimuli for att barn inte skulle fastna 1 stérande detaljer.
Saneringen skulle hjélpa barnen att fokusera pad nyinldrning av viktiga saker, som
exempelvis att ldra sig en sak 1 taget. Man anvinde dven Relation Play for att tréna
samspelet samt kommunikation. Relation Play utgick frdén mycket malinriktad rorelse-
traning 1 relation med en annan person. Christian fick ldra sig att hirma, turas om, uttrycka
sin vilja med kropp, dvs. 6ka sin kroppsmedvetenhet.

4. Individuell utvecklingsplan:

Dokumentationen skedde med hjilp av dagbocker. Personalen skrev dagliga noteringar om
Christian. Christians pedagogiska program var skridddarsytt just for honom. Man hédmtade
aven fordldrarnas synpunkter regelbundet infor fortsatt planering.

5. Den huvudsakliga malsdttningen for Christians pedagogiska program.
Optimal utveckling inom alla omréden, utifran sina egna forutsittningar som t.ex. bli mera
sjalvstandig, lara sig ADL-fardigheter, utvecklas socialt och i kommunikation.

6. Strukturerad undervisning:
Ja, till 100 %.

7. Tydliggorande och visualisering:

Christian hade visuellt dagsschema samt eget arbetsschema med arbetsordning fran vanster
till hoger. I visualisering anvdnde man foremal, forenklade bilder samt fotografier. Arbets-
uppgifter kunde man tydliggora t.ex. med matchande féarger.

8. Kommunikationstrdning:

Traningen skedde med hjélp av visualisering. Han hade t.ex. en ring med bild pa toa.
Léararna trdnade honom att visa den nédr han behovde gé pa toa. Lararna sjong mycket, med
hjélp av musik och rytm forsokte man fa honom att kommunicera mera. Man anvinde dven
tecken till tal (stodtecken).

9. Trdning av sociala fardigheter:

De flesta aktiviteterna skedde 1 grupp, t.ex. utflykter, samlingar, matsituationer. Personalen
trinade Christian att uppfora sig i olika situationer. Aven Relation Play hjilpte honom att
trdna det sociala samspelet.
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10. Trdning av fdardigheter i lek/arbete:

Christian fick individuella arbetsuppgifter for att tréna olika fardigheter 1 en-till-en-
situationer. Ibland hade man frilek. D4 stimulerades han att anvidnda leksaker pa ett
meningsfullt sdtt. Vissa aktiviteter gjordes tillsammans med normalutvecklade barn fran
andra avdelningar for att trina samvaro dven med andra barn.

11. Kontinuerliga utvecklingsskattningar:

Dessa gjordes genom dagliga observationer. Christians egen ldrare skrev dagbok och
personalen anvidnde dven egna skattningar. Man gjorde en pedagogisk beddmning med
hjélp av PEP-testet nédr Christian var 6 ar gammal.

12. Forklaringar till problembeteende:

Svart beteende kunde bero t.ex. pa trotthet. Da behdvde han extra vila. Christian 4t mycket
selektivt. Darfor forsokte man systematiskt introducera nya matrétter, en i taget. Att han
tuggade hél pa sina trojor kunde bero pé svarigheter att kommunicera. Man forsokte alltid
hitta béttre alternativ och undvika understimulering.

13. Beteendemodifikation:
Med hjélp av beloningar forsokte ldrarna stérka gott beteende samt goda arbetsprestationer.

14. Trdning infor skolstarten:
Man trdnade honom att orka sitta stilla, kunna fokusera och arbeta, ta instruktioner, lira sig
att forsta hur arbetsuppgifterna skulle genomforas.

15. Samarbete med fordldrarna:
Det hade hog prioritet. Man hade utvecklingssamtal ca var 6:e vecka.

16. Fortbildning for personal:
Personalen fick regelbunden handledning varje vecka, utbildning i TEACCH samt i tecken-
kommunikation. Man hade mdten med kunniga forskole- och habiliteringspsykologer.

17. Deltagande i forskningsprojekt:

Ja, Christian fick delta i Relation Play-projektet™.
*Relation Play handlar om maélriktad rorelsetrdning i relation med en annan person for att 6ka
barnets kommunikationsforméga .Barnet lér sig att hidrma, imitera, utrycka sin vilja och vilja
med sin kropp. Kroppsmedvetenheten 6kar. Barnet ldr sig att turas om och mer delaktig i
traningen (Astrand, 1997. 2005).

18. Egna ldrdomar:

Léararna larde sig mycket under sitt arbete med Christian. Om man gjorde fel, visade han det
tydligt. Hans kommunikationssvarigheter begransade och frustrerade honom en del. I
Christians fall lirde man sig att anvdnda musik for att skapa kontakt och for ny inldrning
for honom.

Utvecklingsbedomningar

Nér Christian dr 5 &r 2 manader, dd bedoms hans utveckling av en utomstaende psykolog
med hjélp av nigra psykologtest (Bailey*, Merrill-Palmer,Vineland ) samt d&ven med ADI
(Autism Diagnostic Intervju). De sammanlagda resultaten visar enligt psykologintyget
(dokument 1992):
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”...en klar utvecklingsforsening dir Christian presterar motsvarande en utvecklingsalder 13
ménader (Bailey), 18 ménader (Merrill-Palmer) samt 15 ménader (Vineland).

Resultaten utifrén ADI visar att Christian med stor marginal uppfyller de kriterier som krévs
for en autismdiagnos. Han visar en tydlig forsening och avvikande utveckling avseende
impressivt och expressivt sprdk, avgridnsad social forméga samt bristande utveckling av
lekbeteende fore tre ars alder. Vidare visar Christians resultat hans tydliga kvalitativa
avvikelser betrdffande social interaktion, kommunikationsférmaga samt omfattningen av
avgransade, repetitiva och stereotypa aktiviteter och intressen.”

*Bailey dr en standardiserad utvecklingsbedomning for barn i &ldern 1-42 ménader. Man
beddmer barnets kognitiva samt motoriska formégor, dven uppmérksamhet, orientering och
impulskontroll. (Psykologforlaget, 2004).

Nér Christian dr 6 &r 8§ ménader gammal, bedoms han dven med hjélp av den pedagogiska
PEP-R-skattningsskalan pa sitt daghem. D4 far han en mycket lag utvecklingsprofil, med
sammanlagda resultat pa drygt ett ars utvecklingsniva (Figur 3). Han ar svagast pa
imitation, verbal samt ickeverbal kognition samt perception. Han presterar ndgot hogre i
fin- och grovmotorik. [ ”pé vig”-fardigheterna ligger han hogre, sammanlagt pa ca 1,5 ars
niva, dvs. att han haller pa att utveckla ny mognad inom dessa omraden.
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Figur 3. Christians PEP-R-profil i januari-93.

Under sina fyra &r 1 specialdaghemmet har Christian fatt for sin person och sitt
funktionshinder anpassat individuellt pedagogiskt bemdtande samt mycket omsorg. Han
gor en del framsteg men p.g.a. hans mycket stora medfodda utvecklingshinder r dessa
framsteg dock relativt sma. Han lér sig en del grundldggande ADL-fardigheter, t.ex. klara
sig utan bldja och klara matsituationer allt béttre. Han lir sig dven att samspela béttre i olika
sociala situationer samt nagra enkla arbets- och lekfardigheter. Att han blivit forstadd och
bemott med stort engagemang och kunnighet fran personalens sida samt med f6r honom
skrdddarsydd pedagogik i1 fOrsok att minimera funktionshindret har forbéttrat hans
livskvalitet och trots allt méjliggjort en viss utveckling.
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6.3 Skolaren: aldern 7—-18 ar

Nér Christian dr 7 ar, far han borja i en sdrskola som dr specialiserad for barn med autism-
spektrumstorningar. 1 skolan anvinder man TEACCH- inspirerad specialpedagogik.
Christian borjar 1 en liten trdningsskoleklass med tre elever och lika ménga vuxna som
personal. Han gér sedan hela sin obligatoriska skolgang i samma skola och fortsitter senare
pa samma skolas sdrskolegymnasium.

Nedan beskriver jag forst huvuddragen och principer i forhallningsséttet samt pedagogiska
metoder utifrdn svaren med intervjupersonerna. Efter det beskriver jag Christians fortsatta
utveckling i kronologisk ordning utifrdn nagra utvecklingsbeddmningar samt ger exempel
pa (avsnitt ur) individuella utvecklingsplaner och andra atgédrder som hur den strukturerade
dagen och schemat kunde se ut. Dessa beskrivningar gor jag utifrdn valda dokument som
skrivits 1 skolan.

Det pedagogiska forhallningssiittet

Forhallningssittet, nagra huvudsakliga metoder samt principer i arbetet med Christian har
jag studerat i form av intervjuer med skolans davarande rektor samt nuvarande ldrare.
Intervjusvaren har jag utarbetat vidare till 18 svarskategorier enligt f6ljande:

1. Grundsynen pa autism:
Autism har genetiska och biologiska orsaker, vissa orsaker dr fortfarande oklara. Man anser
dock inte att autism beror pa trauma.

2. Styrdokument:
Laroplan for sarskolan samt skolans lokala arbetsplan.

3. Speciella pedagogiska metoder:

I borjan av 90-talet fick skolpersonalen utbildning i TEACCH-programmet. Skolan fick
besok av utbildare fran Belgien som berittade och visade hur man strukturerar och visua-
liserar for att eleverna littare skulle kunna kommunicera och forstd sammanhang. — I borjan
var skolpersonalen ganska strikta med TEACCH. Senare utvecklades arbetsséttet vidare
och anpassades till forhallandena just pa skolan. Nufortiden kallar man metoden tydlig-
gorande pedagogik”. Denna har ungefdr samma principer som TEACCH men é&r anpassad
till forhéllandena i Sverige.

4. Individuell utvecklingsplan:

1995 blev individuell utvecklingsplan (IUP) obligatorisk for alla elever i sirskolan. Det var
viktigt att arbeta utifran varje elevs forutsiattningar, dvs. individualisera undervisningen for
bista mojliga resultat. Christian hade en egen IUP som utvérderades varje termin.

5. Huvudsakliga malsdttningar for Christians pedagogiska trdning:
Malet var att hjdlpa honom till storre sjdlvstdndighet, stirka sjdlvkénslan, att kommunicera
bittre, forstd olika sammanhang samt klara av olika arbetsuppgifter pd lagom svar niva.

6. Strukturerad undervisning:

Hela dagarna i skolan och dven pé fritidshemmet var strukturerade. Med tiden nér eleverna
utvecklades kunde man bli mera flexibel och mindre bunden till struktur. Ibland ville man
med hjilp av olika 6verraskningsmoment se om eleverna klarade av fordndringar.
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7. Tydliggorande och visualisering:

Visuellt dagschema samt arbetsschema, med arbetsordning fran vénster till hoger anvindes.
Det var viktigt att eleverna forstod VAD-VAR-HUR-sambanden. Infor varje ny aktivitet
fick de himta ett schemakort som visade vad de skulle géra och var. Aven klassrummet var
strukturerat: vissa omraden for arbete, andra for raster osv.

8. Kommunikationstrdning:

Det skedde med hjélp av visuellt stod (bilder, foremal, scheman) samt d&ven med hjilp av
verbal kommunikation pa elevens niva. Med hjélp av bilder kunde Christian utrycka egna
onskningar.

9. Trdning av sociala fardigheter:
Manga aktiviteter skedde 1 grupp, t.ex. utflykter, samlingar, matsituationer osv. Aven en-
till-en-dvningar gav social trdning.

10. Tréning av fardigheter i lek och arbete:

Genom arbetsuppgifter pd hans niva, dven med hjélp av olika rastaktiviteter tranades
fardigheterna i lek. Det var viktigt att sérskilt under de senare skoldren trina honom i
praktiska fardigheter for béttre sjdlvstdndighet infor vuxenlivet.

11. Kontinuerliga utvecklingsskattningar:

Han bedomdes med PEP-R-testet ungefdr varje ar. Resultaten gav lidrarna underlag infor
fortsatta pedagogiska édtgiarder for honom. PEP-R visar dven “pé-védg-fardigheter”; dvs.
omraden dir eleven héller pa att utveckla mognad och en ny férmaga. PEP-R ger dven
forslag pa ovningar inom olika nivéer. Den visar dock inte livserfarenhet. Annars anvénde
man kontinuerliga observationer.

12. Forklaringar till eventuellt problembeteende:

Lirarna funderade t.ex. pd hans hilsotillstind, om han kanske reagerade dérfor att han
madde daligt och behdvde vila. Lirarna forsokte vara observanta pé att om de sjidlva hade
gjort ndgonting fel, t.ex. brustit i tydliggérande eller bemott honom pa fel sétt. Ibland kunde
Christian gora saker bara for att f4 uppmirksambhet. I sddana fall kunde man bara ignorera
det icke-O6nskvérda beteendet.

13. Beteendemodifikation:
Personalen anvinde en del beloningar, 1 borjan t.ex. russin, for att stdrka det goda beteendet
och prestationer. Man anvinde inslag av beteendemodifikation.

14. Tréning infor vuxenlivet:

Samhiéllstraning anvidndes for att vdnja honom vid att vistas ute i1 sambhillet, t.ex. pa
utflykter, handla osv. Han fick mera arbetsinriktad traning sérskilt under de senare skolaren
for att 6ka sjilvstindighet infor vuxenlivet.

15. Samarbete med fordldrarna:
Det var mycket viktigt. Lararna sdg fordldrarna som experter pd sina barn och hidmtade
synpunkter frdn dem infor individuella utvecklingsplaner.

16. Fortbildning for personal:

Alla fick TEACCH-utbildning i bdrjan samt senare utbildning i tydliggérande pedagogik.
De flesta har fitt gd manga olika kurser. Lararna gav varandra stdd i det praktiska arbetet.
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17. Deltagande i forskningsprojekt:
Christian fick delta i Relation Play-projektet under sina forsta skolér. Projektet utfordes av
en utomstaende specialpedagog.

Egna ldrdomar:
Man lirde sig mycket om Christian samt om bemd&tandet av honom, under arens gang.

Christian 7-8 ar: De forsta utvecklingsbedomningarna

I borjan av den forsta terminen beddmdes Christian med hjédlp av PEP-R for att fa informa-
tion om hans funktionsnivd. Denna information anvéndes som underlag for fortsatta
atgiarder for honom. PEP-R-skattningen visade en mycket lag och ojamn funktionsprofil
med ndgot bittre resultat i motoriska fardigheter men svagare resultat pa imitation, percep-
tion, 6ga-hand-koordination samt verbal kognition. Den sammanlagda utvecklingsaldern
blev d4 16 méanader och pa-vig-fardigheterna ca 20 manader (enligt ett dokument 1994).
Naér skattningent gjordes om ett ar senare (Christian d& 8 ar 4 manader), fick han bara nagot
hogre resultat.

Utifrdin PEP-R resultaten gjorde ldraren sedan ett forslag pd en-till-en-Ovningar. Ett
exempel pa ett sddant Gvningsprogam visas i ett avsnitt ur ett dokument fran ht-95:

Imitation: ”Gor sa”
Klappa hdnderna
Réck upp handen
Perception: Para ihop klossa och cirklar med olika farger.
Leta efter russin under muggar.
Finmotorik:  Blasa sépbubblor.
Tré stora pérlor pa ett snore.
Grovmotorik: Sta pa ett ben.
Sparka boll. Kasta boll.
Kasta értpése i en lada.
Oga-hand-koordination:
Stapla klossar.
Plocklada.
Satt blyertspennor i ett pennstall.
Kognitiv ickeverbal:
Récker foremal som efterfragas.
Para ihop vanliga foremal.
Kognitiv verbal: Sjung Per Olsson Bondegard (far b, ko mu)
Ova ord t.ex. med hjilp av féremal och bilder, t.ex. visa boll och sig “boll” etc

Christians IUP i arskurs 2

Christian hade ett skrivet individuellt pedagogiskt program (IUP) som reviderades och
foljdes upp varje termin. Enligt ett skrivet dokument frén ak 2 (ht-95) ville man tréna
Christian enligt foljande:

Ldngsiktiga mdl: Forbittra expressiva och receptiva sprakfirdigheter. Oka sociala relations-
formagan, acceptans och initiering av kontakt. Forbéttra vardagsaktiviteter, pa- och avklad-
nad, matsituationen osv. Minska utbrott och orolighetsljud, bitning pd handryggen. Lira
Christian soka hjélp, reagera pa stanna.
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Kortsiktiga mdl Oka Christians intresse for bilden via schemat.
Sjalvstandigt gé fran taxin till klassrummet.

Finna en rolig sjélvstandig rastaktivitet.

Reagera pé stanna.

Samling: sdga “ja” alt rdcka upp handen vid upprop.

Toalettbesok: sitta pa kran, tvitta hdnderna och torka.

Mat: Forbéttra bordschick, ta mat och hilla upp vatten.

Be om hjélp.

En-till-en: kommunikation och imitationsdvningar med nytt arbetsmaterial.
Arbetsmetod: Ljudlekar, imitationsdvningar. Uppmuntra, ge bedom, lata sakerna ta tid.
Invinta Christian. Relation Play. Arbetsmaterial efter PEP-skattningen.
Utvirdering: efter ca 6 manader.

Ett exempel pa dagsschema

Christians dagsschema planerades mycket noga utifran hans behov. Varje dag var detalj-
planerad. Enligt ett dokument fran hostterminen -95 sag en vanlig torsdag for Christian ut
sa hér:

8.20 Promenad
8.40 Samling
8.50 Sjilvstindigt arbetspass.
9.20 Data hos dataldrare
9.40 Jogging for Christian.
10.10 En-till-en-tréning.
10.30 Sjalvstandigt arb.pass
10.40 Musikstund i soffan.
10.50 Lunch
11.20 Vardagsaktiviteter
11.35 Rast
12.05 Data
12.30 Sjélvstidndigt arb.pass
12.50 Samling
13.10 Fritidstid

Aven fritidstiden var strukturerad och planerad for varje dag med olika aktiviteter.

Christian 10 ar

I 10-arséldern bedomdes Christian med Griffiths test av en handledande psykolog pa hans
elevhem. D4 fick han en sammanlagd utvecklingsélder strax under 2 ar utom i grovmotorik
dir han presterade hdgre. Aven i personligt och socialt beteende 1ag han dver 2-arsniva. P4
omradet tal och horsel lag han l14gst, pa ca 14 manaders niva (dokument 1997).

I arskurs 4 (10 ar 7 ménader gammal) fick han pa PEP-R-skattningen en utvecklingsalder
19 ménader och pa-vig-fiardigheterna ca 29 ménader. D& holl han péd att utveckla nya
fardigheter sérskilt inom omrédena perception, 6ga-hand-koordination och finmotorik, upp
till 3—4 ars niva. Detta visade att han hade mognat — fastdn mycket langsamt — sedan de
forsta skoldren.

Nér Christian hade bott bara nagra veckor pa elevhemmet, bifogade jag ett informativt
personligt brev Christians kontaktbok till personalen pd elevhemmet med foljande text
(dokument 1997):
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“Christians starka sidor: sportighet (grovmotoriken), musikalitet (kan nynna melodier, han
lyssnar girna pad harmonisk och klassisk musik eller pé barnsénger); gosighet” (tycker om
kroppskontakt, sitta i kndt, om Relation Play-Ovningar, fotmassage osv.) Han &r mycket
intresserad av titta i bildbdcker, gérna tillsammans med en vuxen, dé tar han ofta den vuxnes
finger och pekar med den och vill d& hora vad sakerna heter. Han har sjélv ett antal enstaka
ord eller halvord, t.ex. kaka, mamma, bu (buss), bo (boll) ii-kaka (riskaka) som han aktivt
anviander. Han élskar att plddera i album osv. Ett sidant umginge med en vuxne ger bra
social traning samt spraktraning. Han tycker d&ven om utflykter, aka bil, leka pé lekplatser ute,
klattra, gunga osv. Dar kan han sysselsitta sig sjalv vildigt bra med motoriska aktiviteter.

Svagare sidor: imitation, svart att forstd saker och ting, sprék, humdrsvingningar, allmén
hilsa (kramper). Nér han blir arg, da kan han bita sig hart i sin handrygg, fa méirken eller sar
dér. Viktigt att forsoka forstd orsaker till hans ilska samt forebygga och avleda honom for att
han inte skadar sig sjdlv. — Han behover trinas allsidigt pa alla omraden. Eftersom han visar
intresse for ord, da dr det viktigt med taltrdning bade i1 en-till-en-situationer och i olika
vardagliga situationer. Talat "telegramsprak” kan hjdlpa honom att forsta battre, da har han
lattare att hora nyckelord. — Christian stoppar fortfarande allting i munnen. Omgivningen
maste saneras fran allt farligt, t.ex. elsladdar, tvittmedel, mediciner. Han blir latt trott,
behover ofta extra vila mellan olika aktiviteter. Nar han utrycker att han mar daligt, da ar det
oftast friga om nagot behov han har. Han kan ju trotsa som vilken 2-3-aring som helst. Da
behovs fasta granser och struktur. Fysisk aktivitet 4r annars en bra medicin mot oro. — Han
kan smita, springa ivég till trafiken eller till skogen, att kasta sig i sjon for att bada osv. Han
kan inte alls bedoma faror, darfér behover han tillsyn hela tiden.”

Christian 14-15 ar: IUP i arskurs 8

Naér Christian var 14 &r, sdg hans skrivna individuella utvecklingsprogram for 8k 8 ut enligt
foljandedokument frén ht -01):

“Enligt ett individuellt pedagogiskt program enligt ldroplan for trdningsskolan (dokument
frén lasér 01/02) tillimpas verksamheten enligt TEACCH-modellen och omfattar f6ljande
undervisningsomraden: Estetisk verksamhet, Kommunikation, Motorik, Vardagsaktiviteter
samt verklighetsuppfattning.

Estetisk verksamhet:

Rytm och musik: bade individuellt och i grupp.

Musik anvinds dven pa rasterna samt pa datalektionerna.

Lek och drama: lego, pussel, bildbocker. Ge och ta-lekar, imitationslekar. Massage dagligen
for att lugna honom. Leka och sjunga om kroppen.

Férg och form: Sortera olika farger och former. Play-doh. Individuella bildlektioner hos bild-
lararen. Lira sig farger, t.ex. ”ge mig gront”.

Kommunikation:

Socialt samspel: Christian gillar vuxen kontakt, tar ofta sjélv initiativ. Tréina samspel t.ex. nér
man tittar och bendmner bilder och foreméal. Tréna sédga ja och nej. Nér Christian dr hogljudd
eller far kraftiga utbrott, dd behdver han vara ensam en liten stund for att lugna ner sig.
Christian forstar anvdndning av visuella scheman. Han forstir dven enkla verbala instruk-
tioner och uppmaningar. Fortsatt trdning vid matbordet, t.ex. att vuxna ber Christian ge oss
vatten, smor osv. Christian visar kdnslor valdigt tydligt. Trina samspel i hemkunskap.
Kommunikationsfardigheter: Daglig bildtolkning, bade expressivt och receptivt. Han forstar
och anvinder schemabilder. Han anvidnder dven enstaka ord 1 olika situationer, t.ex. nir vill
ha nagonting eller vill bara kommentera nagonting. Tolka och bendmna bilder pa data-
lektioner. Tréna utryck éven enligt Pecs-metoden. Fortsatt trdning: munmotorik, blésa, spela,
hirma.
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Motorik:

Kroppsuppfattning: Christian dr motoriskt duktig och smidig. Han kan visa var han har t.ex.
oron, 6gon, mun. Han kan klappa hénderna och pé huvudet, kan tvétta hinderna och munnen.
Trénar att torka sig efter toalettbesoket.

Rorelsefardigheter: Motoriskt snabb och aktiv, normal grovmotorik. Dagliga promenader, aka
inlines, utelek, t.ex. kléttra, gunga. Tréna mera att gd med rak rygg, inte framat bojd.
Styrka/kondition: Kan springa fort och langa strackor. Kan béra saker frdn Konsum och rygg-
siack. Mycket duktig pa att kléttra och hoppa linge pa studsmattan. Trdna mera: cykla, leka
med boll, avslappning efter gympalektioner.

Finmotorik: Fortsiétta tréna klippa, riva, plocka, sortera, trd pérlor, play-doh. Spela trumma,
maracas. Mal: dela mat.

Vardagsaktiviteter:

Mat: Ater fint med gaffel. Bilder som hjilp i kommunikation i matsituationer. MAl: triina
tugga ordentligt och &ta sakta.

Toalett/hygien: Klarar toalettbesdk ndstan sjdlv. Behdver paminnas om vissa moment, t.eX.
tvétta hdnder. Trianar knappen pa byxan samt torka sig.

Av/pékladning: Klarar bra. Behover dock alltid en vuxen som stod. Trina mera: knappar,
dragkedja.

Vardagsmiljo: hittar i klassrummet, kan anvinda schemakort. Kan orientera sig i skolan
ganska bra, hittar t.ex. till gympasalen. Trina: gé till koket med en vuxen och himta mat.
Narmiljé och samhillet: dagliga promenader. Gar till affaren en gang /vecka och handlar.
Trina: betala sjilv och bira tillbaka matkassen. Aker kommunalt regelbundet, badar varje
vecka pa ett bad.

Verklighetsuppfattning:

Ett strukturerat dagschema hjélper honom att forstd sammanhang. Han far dagligen mojlighet
att pa olika sitt anvénda sin kropp i forhallande till omgivningen. T.ex. genom rérelse, ljud,
lukt, visuellt stimuli, smak. Trdnar att upptidcka olika material bade inne och ute. Han
undersoker vissa foremél fortfarande genom att stoppa dem i munnen. Tréna: titta, undersoka
med hénder utan att stoppa i munnen.

Den sista utvecklingsbedomningen

Sista gdngen bedomdes Christian med PEP-R nér han var 15 ar 4 manader gammal (&rskurs
9). D& fick han en sammanlagd utvecklingsélder pa 24 méanader och pa-vig-fardigheter upp
till 3 till 4 ars niva (Figur 4). Han var fortfarande svagast inom omradena imitation samt
verbal kommunikation (under 2 ars niva). Han hade utvecklats klart over 2 ars niva inom
omradena perception, finmotorik, 6ga-hand-koordination samt ickeverbal kognition. I grov-
motoriken visade han betydligt hogre resultat.
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Nér Christian hade avslutat nio &r i1 den obligatoriska sdrskolan, fick han méjlighet till

ytterligare ett ar enligt fordlderns dnskemal. Syfte med ett extra ar var att fortsitta tréna
basfardigheter i tréningsskolan.

Alder 17-18: forsta aret i sirskolegymnasiet

Efter det 10:e aret i sdrskolan var Christian 17 &r gammal. D4 borjade han sitt forsta ar pa
sarskolegymnasiet i samma skola. I gymnasiet anvinde man liknande strukturpedagogik
som grund for att underlitta forstaelsen av sammanhang och underlitta kommunikationen.
Man hade dock storre fokus pd tridning av vardagssysslor, dvs. att man hade en arbets-
inriktning. Det var viktigt att forbereda eleverna infor vuxenlivet, dvs. att de skulle bli mera
sjdlvstidndiga med ADL och vardagssysslor samt forbereda infor arbetet inom ndgon daglig
verksamhet eller dylikt enligt elevens formaga. Lirarna var pedagogiskt ansvariga och
arbetade enligt sdrskolegymnasiets laroplan. Musik och idrott ingick.
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Enligt en individuell planering (dokument ht-04) tranades Christian bl.a. enligt foljande:

Nuldge: svarigheter under utflykter, blir 1att frustrerad.

Mal: Att dka pé utflykt och inte behova fa frustrationer utan kidnna gladje.

Metod: Gora schema att ta med pé utflykten som Christian kan ldsa av moment fér moment.
Nuliige: Har svart att vélja aktiviteter sjilv.

Mal: Att kunna visa vad han vill sysselsitta sig med pa fri tid.

Metod: Vilja mellan tva attraktiva aktiviteter en speciell tid under skolveckan med hjilp av
bilder som sitter pa hans véljartavla.

Nuldige: Christian borjar bli vuxen och behdver tréna pé praktiska fardigheter som att sopa ett
golv.

Mal: Klara av att sopa och fa upp det pé en sopskyftel.

Metod: Tréana med en personal som forst ar ett hjdlpjag och som sldpper nir Christian klarar
det pa egen hand.

Denna individuella planering utvérderas i slutet av terminen.

6.4 Barn- och ungdomsboende (dldern 10—18 é&r)

Nér Christian nidrmade sig 10 ars dlder flyttade familjen under ett ar till en annan stad 1
Vist-Sverige p.g.a. fordlderns (min) arbetssituation. Detta gjorde att Christian fick bo kvar
under veckorna pa ett barn- och ungdomsboende (elevhem) i Stockholmsomradet. Under
det aret pendlade familjen mellan Stockholm och den andra staden for att kunna vara regel-
bundet tillsammans med Christian. Detta mojliggjorde att Christian fick bo varannan helg
hemma med familjen. Nér familjen sedan efter ett &r flyttade tillbaka till Stockholm, kunde
Christian dterigen bo de flesta helgerna hemma. Veckorna fortsatte han dock att bo pa
samma elevhem, aterigen p.g.a. mammas arbetssituation.

Att lata Christian bo kvar pa barn- och ungdomsboende var dven ett medvetet val for mig
som fordlder p.g.a. att verksamheten dér var specialiserad just for barn och ungdomar med
autism. Christian skulle sdledes fa individuellt stod och medveten pedagogisk trining i
princip dygnet runt inom olika omrdden, som komplettering till den trdning han fick i
skolan. Det skulle hjélpa honom att utvecklas och véxa optimalt. Christian fortsatte sedan
att bo kvar pa samma ungdomsboende dnda fram till 18 ars &lder och vidare tills det skulle
bli dags att leta efter ett vuxenboende for honom.

I f6ljande avsnitt presenterar jag forst elevhemmets uppdrag i form av huvudataganden.
Daérefter gor jag en presentation av forhallningsséttet, metoder samt andra viktiga principer
angdende hur man arbetade med Christian. Efter det ger jag exempel pd skrivna
habiliteringsprogram som man gjorde for Christian.

Ataganden

I ett skrivet dokument (2004) beskrevs barn- och ungdomsboendets ataganden pa foljande
sétt:

Overgripande dtagande: ge barn och ungdomar med autismspektrumstdrning individuell
utveckling i form av boende och daglig verksambhet.

Inflytande: 1 dialog med brukaren och/eller dennes anhoriga upprétta arligen en individuell
habiliteringsplan for tilltdnkta insatser.
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Delaktighet och sjdlvstindighet: utveckla brukarens ADL-fardigheter, arbetsuppgifter och
fritidsaktiviteter i samhdillet, samt ge social samvaro med andra utifrdn brukarens egen
formaga.

Sjdlvbestdmmande och kommunikation: utveckla kommunikationsférmégan samt brukarens
formaga att paverka den egna situationen.

Trygghet och individualisering: arbeta med tydliggorande pedagogik for brukarens trygghet
och forstaelse for tillvaron.

Helhetssyn och integritet: arbeta aktivt med beteendeproblem och verka for att ldra in nya
fardigheter genom inldrningspsykologiska metoder.

Kontinuitet: God personaltithet, 1ag personalomséttning.

Helhetssyn och fortbildning: medarbetarna har grundldggande kunskap om autism samt ge
dem kontinuerlig kompetensutveckling.

Omtanke om miljon: strdva efter att vara en miljomedveten verksamhet.

Forhéllningssiittet i arbetet med Christian

Jag har intervjuat verksamhetschefen pa boendet angdende forhéllningssattet, huvudsakliga
metoder samt principer. Svaren presenteras hér i form av 18 utarbetade kategorier enligt
foljande:

1. Grundsynen:
Autism beror pé niagon slags biologisk skada, ingen vet sékert hur den har uppkommit.

2. Styrdokument:

Elevhemmet har en egen verksamhetsplan. Varje boende har en individuell habiliterings-
plan som utvdrderas regelbundet. Man samarbetar med fordldrarna samt med barnets
kommun (dvs. brukarna) angdende habiliteringen. Elevhemmet far tillsynsbesok frén
kommunen fOr att garantera att vissa krav for gruppboende uppfylls.

3. Speciella pedagogiska metoder:
Personalen anvinder tydliggorande pedagogik, dvs. visualiserar saker med hjilp av bilder
och scheman. Man anvénder &dven Pecs —bilder for att trina kommunikationen.

4. Individuell utvecklingsplan:
Varje barn/ungdom har sin egen habiliteringsplan som utvdrderas och revideras regel-
bundet.

5. Den huvudsakliga malsdttningen i Christians trdning:

Man trinar storre sjilvstandighet och bédttre ALD-fardigheter, som t.ex. att han lar sig att
klara sin personliga hygien. Kommunikationstrining ingér dven sd att dven andra én de som
kédnner honom kan forsta.

6. Struktur:
Personalen strukturerar vissa aktiviteter for honom t.ex. med hjélp av visuella dags- och
aktivitetsscheman.

7. Tydliggorande och visualisering:
Tydliggdrandet dr valdigt viktigt for att Christian béttre skall forstd olika sammanhang. 1
detta tydliggorande anviander man bilder, t.ex. bilder pa lador att han béttre kan hitta sina
saker. Pecs-bilder* i matsituationer.
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*Pecs ar ett bildkommunikationssytem for barn med autism. Man stimulerar barnet att ta
initiativ till kommunikation med hjélp av bilder. Man utgar fran situationer i vardagen for att
locka till kommunikation. (www.enigmaomsorg.se/) (06-05-25).

8. Kommunikationstrdning:

Med hjélp av visualisering, t.ex. Pecs-kort i matsituationer trdnas kommunikationen. Da far
han samtidigt taltrdning eftersom bilderna alltid ndmns. Han har dven fatt individuell
taltrdning. I en-till-en-situationer har man systematiskt trdnat honom att lira sig att sdga
vissa viktiga ord, t.ex. Ja, Nej, Hjalp.

9. Trdning av sociala fardigheter:
Utover vanlig samvaro pa boendet gor man utflykter, aker kommunalt t ex. Tva ganger per
ar har man utflyttad verksamhet till fjéllen resp. till skdrgarden pa sommaren.

10. Trdning av firdigheter i lek/arbete/ADL:

Christian far t.ex. stida under observation. Han har ett stidschema med bilder. Han far
stdda rummet, duka, torka bordet, trdna dammsuga, sortera tvétt etc. Han fér tridning i att
kunna duscha sjilvstindigt. Pa- och avklddning gér han redan ganska bra med hjilp av
uppmaningar.

11. Kontinuerliga utvecklingsskattningar:
Hans individuella trdningar utvdrderas var tredje manad. Habiliteringsplaner utvérderas
arsvis. En tidigare handledare (psykolog) har bedomt Christian med hjilp av Griffiths test.

12. Forklaringar till problembeteende:

Man anser att problembeteende ofta beror pa brister i kommunikation. Nar han vill sdga
ndgot men inte kan sdga det med ord, kan han bdrja skrika eller bita sig sjdlv pa handen,
kasta sig pa golvet osv. Personalen forsoker stirka hans kommunikationsforméga, t.ex. att
han far visa med bilder nir han vill ha nagonting. Man har infort s.k. vélja-sjilv-kort pa
hans schema sa att han ibland har mdjlighet att vilja sina aktiviteter. Annars ar det friga om
vanlig uppfostran, t.ex. om han kastar ndgonting pd golvet {4 han sjélv plocka upp det.

13. Beteendemodifikation:
Med hjilp av handledaren gor personalen ibland beteendeanalyser och forsoker forma
Christians beteende utifran det for det battre. Christian far rott kort (varning) om han fort-
sétter gora fel, t.ex. skrika i fel situation. Om han inte slutar skrika, far han “’time out”. Med
hjilp av konsekvenserna forsoker personalen styra beteende. Anvidndning av beldningar
stirker det goda beteendet.

14. Tréning infor vuxenlivet:
Man trdnar honom t.ex. att klara av praktiska hemsysslor samt klara av utflykter i sam-
héllet.

15. Samarbete med fordldrarna:
Det har hog prioritet. Det underlittar for personalen nér fordldrarna beréttar om sina barn.
De kénner sina barn allra bast enligt personalen.

16. Fortbildning for personal:

Alla medarbetare har fatt utbildning inom omrédet autism. Nagra har gatt veckokurser,
andra har ldst 20 podng i autism pa hdgskoleniva. Boendets nuvarande handledare héller pa
att utbilda sig i KBT, dvs. kognitiv beteendeterapeutisk metod.
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17. Deltagande i forskning:
Christian har inte deltagit i ndgon forskning under sin tid pd elevhemmet.

18. Egna ldrdomar:

Man lér sig hela tiden mer om Christians behov och hur man kanske pa ett bittre sitt kan
bemota honom. Dérfor dr det viktigt att utvirdera arbetet kontinuerligt och uppné béttre
kvalitet.

Huvudpunkter i individuell habiliteringsplan samt utvirdering

Pa barn- och ungdomsboendet dr man noga med att dokumentera habiliteringsitgirderna i
form av skrivna individuella habiliteringsplaner. Foljande saker tas upp i en habiliterings-
plan: diagnos och historik, langsiktiga och kortsiktiga méal och delmal, genomférande av
dessa med hjdlp av konkreta 6vningar och andra atgérder. Samarbete med fordldrar och
skolan dokumenteras ocksa.

Eventuella beteendeproblem tas ocksd upp och behandlingsplaner utformas. I dessa planer
ingédr anledning, genomforande och mélet med atgidrderna. Christians utbrott registreras i
s.k. utbrottslistor. Dar antecknas datum, tid, plats, beteende, personer ndrvarande, fore-
gaende omstdndigheter samt konsekvenser. Konsekvenserna kan handla t.ex. om ignorering
eller time out i ndgon form. Lampliga beteenden forstirks med verbala och andra
beloningar.

Hur Christian mar i1 allmdnhet registreras dagligen i s& kallade mé-bra-listor som sedan
sammanstélls till s.k. ma-bra-kurvor. Denna registrering har en 5-gradig skala mellan
depressiv- dimpad- bra- orolig- manisk och varje rubrik har flera grader under sig.

Ett exempel p4 habiliteringsplan
I en habiliteringsplan (dokument 2001) nér ar Christian dr 14 &r gammal star bl.a. foljande:

Ldngsiktiga mal:
1. Beteendeproblem:
Minska sitt sjdlvskadande beteende, att bita sig i handen.
Klara av att promenera ordentligt, utan att kasta sig pa4 marken och fé utbrott.
2. Kommunikation:
Christian ska léra sig ett mera adekvat sitt att kommunicera.
Léra sig att be om hjilp
Lara sig att sdga ja/ne;j.
3. ADL-fardigheter:
Christian ska utifran sin formaga béttra sina ADL-fardigheter.
Lara sig att kld pa och av sig
Laéra sig att sitta fint vid matbordet och att anvédnda kniven.
Lara sig att bli mera sjilvstindig pa toaletten.
Trina lagga lika pa lika for att senare kunna sortera t.ex. bestick.
Fortsitta duschtridna varje dag.
Fortsitta tréna att tvétta och torka ansiktet sjalv p4 morgonen.

Delmdl/ genomforande:

1. Beteendeproblem: Biter sig i handen och skriker.

Christian biter sig i handen om han blir frustrerad, om det stélls krav eller ndr omgivningen &r rorig
eller han vill ha uppmérksamhet.
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Bemotande: Sig bestamt "SLUTA”, "Hénderna still”. Slutar han inte, TIME OUT. Skriv alltid upp i
time-out-listan. Nér han vill ha uppméarksamhet genom att bita sig, ge honom en bitleksak och
ignorera sjélva bitandet.

Anledning: Att bita sig i handen nir det stélls krav ar ett felaktigt sétt att sdga ifran. Det finns alltid
situationer som maste genomforas (dven om man inte sjilv vill).

Ténk pad: Hjalp Christian att forstd vad som forvintas av honom. Strukturera upp hans tillvara med
hjélp av schema och bilder. Berém honom nér han ar duktig, slutligen aktivera honom sa att han
inte blir understimulerad. — I ett langsiktigt perspektiv kan Christians bitande i handen leda till att
han fér kronisk vérk i handen, vilket ocksa &r en viktig anledning till att vi méste ldra honom att inte
gora det i samma utstrdckning. Prova pé att smorja hans hand med olivolja och citron ibland, han
tycker att det smakar illa och biter mindre. Prova pé att anvinda stopp&vix fran apoteket i samma
syfte. Vi fixar bitleksaker som skall sitta i en kedja (att fast i byxorna) som han kan ha med sig
overallt.

2. Kommunikation:

Christian kommunicerar med enstaka ord och ldten men dven genom gester och skrik. Han ska
uppmuntras att kommunicera pa ett positivt sitt (inte skrika).

Christian har forstatt betydelsen av kommunikation, att han kan f2 sina 6nskningar uppfyllda genom
0SS.

Bemdétande: Vi ska uppmuntra adekvata sétt att kommunicera. Christian trdnar enstaka ord: JA/NEJ
(huvudskakning) och ”Hjélp”. Han ska klara dessa ord till okt 2001, darefter utdkar vi med ett ord i
taget.

Anledning: Om Christian kan formedla sin vilja till oss, sé slipper han frustrationen &ver att inte bli
forstadd. Han har négra egna ord, s& ha tdlamod nér du lyssnar p&d honom. Vill han sdga nagot som
du inte forstér sdg: ”Visa mig Christian”.

”Hjalp”-traning. Genomforande: Att i olika sekvenser ldra sig att sdga “Hjélp”. Han har lart sig att
sdga ’ph”, trdnar nu pa att ldgga tungan pa lappen for att senare kunna ljuda I-ljudet.

3. ADL-fardigheter:

Christian skall léra sig att k1 pa sig samt klé av sig sé sjdlvstindigt som mojligt.
Bemdétande/genomforande: Vi tar data pa hur mycket hjéalp han behover for att kld pa sig. Malet ar
att han ska kunna kld pa sig med enbart muntlig hjélp (férutom att knéppa knappar) till oktober
2001. Tédnk pa: Trotthet eller brist pd motivation kan gora att Christian behdver mer hjilp eller en
langre tid pa sig.

Daglig duschtrdning. Att med sa lite promt (hjilp) som mojligt klara att tvétta kroppen sjalv. Malet
ar att det ska vara uppfyllt under 2002.

Tréna ldgga lika pd lika: Christian matchar olika bilder med varandra, for att senare kunna t.ex.
sortera bestick.

Hdmta/sortera tvitt: Christian gar varje kvéll och hidmtar sin tvatt i tvittstugan och far sedan hjélp
att sortera in den i 1ddor och hyllor. Mélet &r att Christian under senare hélften av 2002 skall kunna
sortera sina kldder med sa lite promt som mojligt.

Toalettrdning. Christian har ett toalettrdningsprogram som skall genomforas varje gang han gar pa
toaletten. Vi tar data pa hur mycket hjalp han behdver ggr/dag.

Matsituationen. Christian skall ldra sig att sitta fint vid matbordet. Han skall anvidnda gaffel och
halla i kniven men behover inte peta pd med den. Varje méltid blir ett “trdningspass”. Med bra
bordsskicka blir maltiderna trevligare. Middag: erbjud honom samma mat som till andra. Vill han
inte slipper han, visar han att han vill ha, ge honom.
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7 Sammanfattning av resultaten

7.1 Christians utveckling:

Jag har beskrivit Christians utveckling delvis ur egna minnesbilder och kunskaper men 1
denna uppsats huvudsakligen dock med stod av olika dokument. Avvikelserna i Christians
utveckling borjade synas redan under hans andra levnadsar och accelererade sedan under
forskoledren med en kraftig utvecklingsforsening som resultat. Christian fick diagnosen
autism samt utvecklingsstorning mycket tidigt, d& han bara var drygt 2,5 ar gammal. Enligt
beskrivningen i resultatdelen inklusive bakgrundsinformationen har Christian haft mycket
stora och kraftiga avvikelser inom omradena kommunikation (sérskilt talutveckling),
kontakt samt beteende. I 1-ars &lder utvecklade han ett antal enstaka ord, manga av dem
forsvann sedan. Nu nir han dr 18 &r har han fortfarande bara ett antal enstaka ord som han
anvander aktivt i sitt sdtt kommunicera. Han har alltid kommunicerat med hjilp av ljud och
vissa gester eller, t.ex. att dra pa ndgons hand nér han behover hjilp.

Under alla sina barn- och ungdomsar har Christian varit mer eller mindre avskdrmad. Han
har dock haft latt for kroppskontakt. Som liten tyckte han om att sitta i kndet, om att bli
buren och kramad. I allmédnhet har han kunnat visa en mycket god kidnsloméssig kontakt till
sina nirmaste. Aven nu som en ung man tycker han till ex om massage och stundvis dven
om t.ex. brottas-lekar med sina halvbroder.

Négot aldersadekvat lekbeteende har Christian aldrig utvecklat med undantag av spontana
rorelselekar, t.ex. kldttra och gunga 1 lekparken. Med skolans omsorg har han dock lért sig
en del fritidsaktiviteter, t.ex. &ka med rullskridskor. Annars har han sysselsatt sig spontant
med att titta pa bilder, lyssna pa musik eller titta pd familjevideofilmer. Utevistelserna har
varit viktiga for honom men da har han alltid beh6vt ha personal med sig som stdd, inte
minst p.g.a. att han inte har forstétt farliga situationer.

Enligt utvecklingsbedomningarna med den pedagogiska PEP-R-skattningen fungerade
Christian under forskolearen pa drygt 1 ars niva, med “’péa-viag-fardigheterna” sammanlagt
ca 1,5 drs nivd. Lagst 1ag han pd imitation samt kognition verbal samt ickeverbal. I &rskurs
1, ndr han var 7 &r gammal, lag han fortfarande sammanlagt pa ndrmare 1,5 ars niva men
pa-vig-fardigheterna borjade han ndrma sig 2 ars alder. Man fortsatte bedoma honom varje
ar med hjélp av PEP-R. Sista skattningen gjordes nér han var 15 ar 4 manader gammal och
arskurs 9 elev. Da hade han uppnétt genomsnittliga utvecklingsaldern pé ca 2 ar. Pa-vig-
fardigheterna lag han da mellan 2—4 ar, dvs. han visade att han holl pa att utveckla fardig-
heter inom vissa omraden upp till 4 ars nivd. Aven pi det sista PEP-R lag han ligst pa
imitation samt kognition verbal. Pa-vig-fardigheterna lag han pa ca 4 ars niva pa fin- och
grovmotorik samt i perception. Aven andra utvecklingsbedémningar (Vineland, Bailey,
Merrill-Palmer samt Griffiths 1 forskoledldern samt Griffiths i 10 &rs &ldern) antydde
ungefdr samma utvecklingsnivéer som PEP-R gjorda samma tid.

Utifrdn sin mycket 1dga kognitiva funktionsnivd har Christian under alla sina &r behovt
stdndig tillsyn och hjélp frdn vuxna 1 olika situationer pa ungefdr liknande sitt som barn i
1-4 ars &lder behover. Detta stod behdver han fortfarande nu nir han &dr i 18 ars alder. Inom
vissa omraden har han dock utvecklat en del sjdlvstindighet. Han har lart sig anpassning
och ldrt sig att fungera vél i sina pedagogiska miljoer samt boenden utifran sina
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forutséttningar. Grundliggande ADL-fardigheter (klara sig utan bloja, matsituationer, av-
och pékladning osv.) lidrde han sig redan i forskolealdern. Men dven dessa fardigheter har
man behovt starka under efterfoljande éren.

7.2 Forhéllningssitten 1 pedagogik och habilitering

Sedan 3 &rs alder har Christian fatt for honom anpassade habiliteringsinsatser, forst i form
av specialdaghem, sedan sdrskola specialiserad for elever med autism. En viktig LSS-insats
har varit boende pa ett elevhem som dven det dr specialiserat pd barn och ungdomar med
autism. Alla dessa verksamheter har haft och har som maélséttning att forsdka trdna och
habilitera honom inom olika omraden for att han skulle kunna utvecklas till en sa
sjalvstindig individ som mojligt. Mélsittningen har varit att forsoka kompensera for det
som han inte klarar sjdlv. P.g.a. sitt stora funktionshinder har Christian behovt mycket
specialiserade atgirder och anpassning av miljon.

Vad giller forhallningsséttet och huvudsakliga metoder i arbete med Christian har perso-
nalen enligt intervjusvaren utgatt frén senaste forskningen angdende orsaker till autism.
Varje verksamhet har haft sina egna styrdokument att arbete efter. Alla dessa tre verk-
samheter har anvidnt TEACCH-inspirerade strukturerande arbetsmetoder och senare
tydliggorande pedagogik i arbete med Christian.

Utifran dokumenten kan man dra slutsatsen att elevhemmet har anvént mer av beteende-
terapeutiska metoder, t.ex. systematisk trdning som noga dokumenteras, anvdndning av
beloningar och time out pd ett medvetet sétt, haft handledare med beteendeterapeutisk
inriktning osv. Aven i sirskolan och specialdaghemmet har anviints inslag av beteende-
modifikation, t.ex. med hjélp av beloningar forsokt paverka Christians beteende samt
prestationer. Inom alla dessa verksamheter har man sett som huvudsaklig malséttning att
trina Christians sjilvstdndighet, kommunikation samt olika fardigheter, inte minst ADL-
fardigheterna. Pa elevhemmet har man i enlighet med ataganden fokuserat nagot mera pa
trining av praktiska arbetsfirdigheter, t.ex. hemsysslor, ADL-fardigheter och fritids-
sysselsittningar. Eftersom uppdraget med specialdaghem och sédrskola ar att vara
pedagogiska miljoer, har dessa verksamheter anvint ett medvetet och allsidigt pedagogiskt
program. Specialdaghemmet har anvint ett skrdddarsytt program f{or att trdna bl.a.
grundlaggande ADL-fardigheter samt kommunikation, social trdning samt enkla
arbetsuppgifter pa tidig niva. I sérskolan har triningen skett bl.a. inom estetisk verksamhet,
kommunikationstrdning, motorik, vardagsaktiviteter samt verklighetsuppfattning enligt
traningsskolans arbetsplan.

Inom varje verksamhet har man individualiserat &tgérder for Christian, utifrdn hans
forutsittningar och behov. I sérskolan samt pa elevhemmet har man regelbundet skrivit
individuella utvecklings- respektive habiliteringsplaner och utvérderat dessa.

Inom alla dessa verksamheter har man anvént struktur, tydliggorande samt visualisering
som centrala hjilpmedel for att Christian bittre ska forstd sammanhang och sina
arbetsuppgifter. Eftersom Christian aldrig har utvecklat ndgot talsprdk utom nagra enstaka
ord, har kommunikationstrdning varit ett viktigt utvecklingsomrade for honom. Man har
trinat kommunikationen bl.a. med hjilp av visuellt material men dven verbalt i naturliga
situationer.

54



Traning av sociala fardigheter har skett bl.a. via gruppaktiviteter och utflykter. I skolan och
dven pa elevhemmet har man medvetet fokuserat dven pa samhéllstrining, dvs. forsokt
vdnja honom vid att klara av olika situationer 1 samhdllet, t.ex. gd och handla, anvdnda
allminna kommunikationsmedel osv.

Alla dessa verksamheter har anvént kontinuerliga utvecklingsskattningar angaende
Christian. Detta har inneburit dagliga observationer och regelbundna dokumentationer. I
daghemmet och i skolan har man dven gjort pedagogiska utvecklingsbeddmningar med
hjilp av PEP-R. Aven pa elevhemmet har man anvint individuella triningsprogram for
Christian, med skrivna léngsiktiga och kortsiktiga madlsédttningar. Dessa har man sedan
utvérderat regelbundet.

Samarbete med fordldrarna har haft en hog prioritet for alla dessa verksamheter. Att
personalen har allsidiga kunskaper om funktionshindret autism har varit viktigt. Detta har
inneburit kontinuerlig fortbildning. Nagra av intervjupersonerna séger att de har velat vara
sjdlvkritiska och observanta pa sitt eget sitt att bemota Christian, t.ex. om de sjdlva ndgon
gang brustit 1 tydliggdrande eller konsekvens nir Christian fick utbrott eller reagerade pa
annat sétt kraftigt. I problemsituationer har de dven velat hitta naturliga orsaker, (t.ex. ont 1
kroppen) nir han matt daligt men inte haft ord att berétta det pd annat sitt &n med skrik.
Alla intervjupersoner sdger att de under drens ging har léart sig mycket om Christian samt
om hur man skulle bem&ta honom pé bista sitt.
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8 Diskussion och slutsatser

Syftet med uppsatsen har varit att i form av en fallstudie redogdra for Christians allménna
utveckling under hans barndoms- och ungdomsar samt undersdka och redogdra for de
forhdllningssitt samt huvudsakliga habiliterande atgidrder som man har anvéant i arbete med
honom i specialdaghem, skola samt pa elevhemmet. Ett ytterligare syfte har varit att for-
sOka urskilda en eventuell rod trad — en Overensstimmelse — mellan autismens teori och de
olika pedagogiska och habiliterande insatser som tillimpats i Christians fall. Syftet har inte
varit att pd nigot sitt forsoka utvirdera de ovanbeskrivna verksamheterna utan snarare att
beskriva ndgra huvudsakliga insatser samt utvecklingsprocessen i Christians liv.

8.1 Christians utveckling

Enligt resultatbeskrivningen har Christian haft en mycket avvikande utveckling. P.g.a. sin
utvecklingsstorning samt stora svérigheter inom autismtriaden: kontakt, kommunikation
och beteende, har han inte kunnat utveckla aldersadekvat anpassning och sjilvstindighet
under sina barndomsér. P.g.a. sina mycket stora svarigheter med abstrakt tinkande har han
haft svart att tolka och forsta olika sammanhang samt utveckla normal kommunikation. Att
han aldrig kunnat utveckla tal mera én ett antal enstaka ord har begréinsat hans samspel och
kommunikation med andra. Alla dessa forseningar i utvecklingen gor att han fortfarande 1
18 érs dlder dr beroende av hjélp av andra i olika situationer. Undantaget dr dock omradet
grovmotorik dir han har haft ganska normala forutsittningar att utvecklas. Men dven inom
detta omrade har han sina begridnsningar eftersom han inte i samma utstrickning som
normalutvecklade barn har forstatt eller av andra skédl kunnat trdna varierande grov-
motoriska aktiviteter.

Med hjélp av PEP-R-skattning har man regelbundet bedomt Christians utvecklingsnivé och
kunnat anpassa pedagogiska insatser till hans forutsidttningar. PEP-R visar barnets
funktionsnivaer inom vissa omrdden. Det kan dock inte ge bild pé barnets livserfarenheter.
P.g.a. sina 18 ars livserfarenheter har Christian forutséttningar att anvdnda sin begavning pé
ett helt annat sétt dn vad ett mycket litet barn med kortare livserfarenhet kan gora. PEP-R
ger ocksa pa omradet grovmotorik resultat som inte tycks motsvara verkligheten. Eftersom
Christian kan simma spontant ett antal meter, kléttra, balansera och springa pa ett bra sitt,
ar hans grovmotoriska forméga i verkligheten betydligt battre &n vad hans resultat i PEP-R
visar. PEP-R ir inte heller ndgot standardiserat begévningstest utan ger endast en skattning
av vissa avgransade omraden. Det dr konstruerat for att anvindas i pedagogiska samman-
hang som ett hjdlpmedel i utvecklingsbedémning.

I stidndigt samspel med miljon och utifrdn sin mognad har Christian — trots sina allvarliga
funktionshinder, kunnat utvecklas inom manga omradden. Han har fatt ldra sig vissa
grundliggande saker, t.ex. ADL-fardigheter. Han har ocksé lirt sig grundldggande anpass-
ning till olika situationer 1 den anpassade miljé som han lever 1, dvs. delta i pedagogiska
aktiviteter 1 sin sérskola, samt utifran sina forutsittningar fungera som en medlem i hemmet
samt 1 elevhemmet. Att kunna fungera i1 olika situationer i storre samhille, t.ex. &ka
kommunalt eller ga att handla dr mycket svdrare for honom. Da behdver han en annan
vuxen person bredvid sig hela tiden som stod. Han behdver hjélp for att kunna forsta olika
situationer och fungera i dessa pa ett tillfredstdllande sitt. P.g.a. saknad av talsprdk behover
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han en annan person som forstar hans behov och intentioner som en slags “Overséttare”.
Med hjélp av visuellt material, t.ex. Pecs-kort kan han sjdlv formedla enklare saker.

Anvandning av struktur och visualisering har underléttat for Christian att forstd manga
nodviandiga sammanhang. Detta har 6kat hans livskvalitet. Christian dr en unik person som
under sin barndom, med hjdlp av manga vuxna omkring sig, har ldrt sig att fungera 1 olika
situationer och miljoer. Utan hjilp av tydliggérande arbetssitt, struktur och visualisering
skulle Christians utveckling formodligen ha sett annorlunda ut i dag.

8.2 Forhallningssittet 1 pedagogik och habilitering

Utifrdn sammanfattningen av resultaten kan man dra den slutsatsen att man béade i
specialdaghemmet, i1 sirskolan och i elevhemmet har anvént ganska liknande forhéllnings-
sitt 1 arbetet med Christian. Elevhemmet har dock fokuserat ndgot mera pa beteende-
modifikation och sdrskolan och daghemmet ndgot mera pd ursprungligen TEACCH-
inspirerad strukturpedagogik. Inom alla dessa verksamheter har man velat stddja och
utveckla Christians kommunikation och fOrstaelse av sammanhang med hjélp av struktur,
visualisering samt individuella traningsprogram. Utifran &tagandena inom respektive
verksamhet och Christians alder har det funnits naturliga skillnader angdende vilken typ av
trdning har man fokuserat pa. I specialdaghemmet och i skolan har man trénat honom med
allsidigt planerade pedagogiska program. I elevhemmet har man fokuserat mera pé traning
av enkla arbetsuppgifter, ADL-fardigheter, fritidsfairdigheter men &ven pa t.ex.
kommunikation.

De pedagogiska och habiliterande insatserna for Christian foljer i allménhet det ursprung-
liga TEACCH-programmets huvudprinciper och beprovade erfarenheter. P4 samma sitt
som inom TEACCH har det varit viktigt for alla dessa verksamheter att utgd frdn Christians
individuella behov och forutsittningar och skriaddarsy ett pedagogiskt respektive habilite-
ringsprogram for honom. Alla har anvént struktur och visualisering som centrala
hjdlpmedel och forsokt trina Christian 1 olika fardigheter. Detta har mdjliggjort att
Christian under sina levnadsdr 3—18 &r haft tillgang till sddana habiliteringsatgdrder som
atminstone teoretiskt pa ett optimalt séitt kunnat forbéttra hans livsvillkor. Att man sedan
vidareutvecklat TEACCH-programmet och anpassat det till forhallandena i Sverige visar att
man velat utveckla verksamheterna for att kunna ge barnen med autism dnnu béttre insatser.

I anvindning av PEP-R-testet med Christian som bedomningsinstrument har man utgétt
frén utvecklingsperspektivet angaende hans formégor. Man har kunnat identifiera dven Pa-
vag-fardigheter, dvs. omraden dér barnet héller pa att utveckla mognad. Att PEP-R testet ar
utvecklat och anpassat just for barn med autism har sdkerligen underlittat bedomningen av
Christian. Ett utvecklingsorienterat tillvigagangssétt dr viktigt darfor att barn fordndras
med alder. I forberedelse infor vuxenlivet & bedomning med AAPEP en naturlig fort-
sattning for att bl.a. kunna forstd hans behov och forutsittningar ndr det géller hans
framtida sysselséttning.

Inom TEACCH betonar man fordelar med att kombinera teoretisk forskning med praktik.
Nér det géller forskning, har Christian fétt delta i projektet Relation Play under sin tid i
specialdaghemmet. Berit Astrand (1997) har i sin bok Ett Steg i Sdnder samt i sin D-
uppsats (2005) beskrivit Relation Play som ett sétt att trdna samspel och kommunikation

57



anpassat till barn med autism. Jag skulle gérna ha velat se mer forskning med anknytning
till praktik kring Christian dven pa andra hall.

De pedagogiska och habiliterande insatser for Christian tycks dven stimma Overens med
vad man inom Riksforeningen Autism (RFA) anser om hur barn med autism ska bemdétas.
Inom RFA betonar man vikten pad gemensam syn pd autism hos dem som arbetar med barn
med autism. Denna syn ska bygga pa vetenskap och beprovad erfarenhet. Via fortbildning
har man inom de undersokta verksamheterna kontinuerligt tagit till sig ny forskning inom
autismomradet och velat utveckla insatserna for Christian enligt de senaste kunskaperna.
Man har beaktat och tagit tillvara fordlderns kunskap och erfarenhet angdende Christians
behov.

Nér det géller synen pa Christians funktionshinder har man inom de undersokta verksam-
heterna anpassat den pedagogiska och habiliterande miljon till Christians forutséttningar. |
arbete med Christian har man séledes inte bara fokuserat pd hans utvecklingsavvikelser
utan betonat dven miljons paverkan i form av for honom anpassade insatser. Detta
arbetssitt har bidragit till att minska gapet mellan Christians sétt att fungera och det som
kravs for att kunna fungera tillfredstidllande 1 vir vuxenvirld. Detta synsitt stimmer
overens med den s.k. relativa handikappsyn som enligt Fischbein m.fl. (1995) bestar av
skillnaden mellan individens forutsédttningar och omgivningsgens krav.

Om man tittar pa Christians undervisning 1 specialdaghemmet och i sédrskolan utifrdn
Fischbeins modell for samspelet mellan utbildningsmal och elevforutsittningar (Bjorklid
m.fl., 1992), har man huvudsakligen anvént s.k. auktoritativ undervisning fér honom. En
sadan undervisningsstil har inneburit en stark styrning frén ldrarnas sida mot uppsatta mal.
Samtidigt har lirarna behovt ge honom stimulans pd lagom svar nivd nér det géller
innehallet i undervisningen samt kommunikation. De intervjuade ldrarna har nidmnt att
struktur har varit en nddvindig grund i Christians pedagogik men att de dven velat tridna
Christians flexibilitet infor nya situationer, t.ex. genom att erbjuda honom olika overrask-
ningsmoment eller gradvis tillvdnjning till nya situationer. Enligt ldrarna har man inte
anvént s.k. lat-ga-inlarning, barn med autism har ofta svart att ldra sig saker spontant, de
behover lédras for att ldra sig. Viktigt har hela tiden varit att bry sig om vad Christian lér sig,
ge honom bekriftelse och styra honom mot nya mal.

Nér det giller elevforutsittningar har Christian haft vildigt speciella individuella behov
utifrn sina stora problem inom autismtriaden samt dven utvecklingsstorning. Det har varit
viktigt att forsoka stimulera Christians utveckling framéat for att minska och kompensera for
hans stora funktionshinder. Darfor har miljopaverkan i form av forverkligande av utbild-
ningsmal fatt mycket stort utrymme. Utifran samhélleliga utbildningsmél har Christian
enligt styrdokument i sérskolan behovt utveckla sina fardigheter t.ex. i socialt samspel,
kommunikation, forstaelse av omvirlden och de regler som gor det littare att fungera i
vardagslivet. Under paverkan av skolkod som har karakteriserats av anvindning av tydlig-
gorande specialpedagogik har man sedan forsokt vélja sddana undervisningssitt som pa
bésta sétt skulle kunna stimulera hans utveckling vidare. Olika ldrare har sedan utifran sin
bakgrund, personlighet (dvs. ldrarinflytande) och ldrarstil paverkat Christians undervis-
ningssituationer pa olika sétt. Christians individuella forutséttningar i samspel med miljo-
paverkan och undervisningsstilen har paverkat utbildningseffekter for honom.

Tillimpning av vélgenomtinkta undervisnings- och habiliteringsinsatser har 6kat Christians
livskvalitet. Enligt LSS-lagen &r det viktigt att framja jdmlikhet 1 levnadsvillkor och full
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delaktighet 1 samhillslivet for personerna i malgruppen. Med sina forhallningssitt i
pedagogik och habilitering har man inom de ovannidmnda verksamheterna strivat efter att
Christian kan utveckla en storre sjélvstindighet for att — trots sitt funktionshinder — kunna
leva som alla andra i vart samhélle.

8.3 En rod trdd mellan teori och praktik

Enligt min mening har man i de undersokta verksamheterna pa ett medvetet sett forsokt
utgd fran kunskaperna pad omrédena autismen inklusive symtomatologi, biologi, psykologi
samt habilitering och om speciella kunskaper angaende just Christian. Dessa kunskaper har
man sedan forsokt oversitta till praktiska habiliteringsatgérder utifrdn Christians behov.
Precis sasom synskadade eller fysiskt funktionshindrade klarar sig béttre med hjdlp av olika
hjélpmedel, klarar dven Christian béttre med hjdlp av sina hjdlpmedel som innebér bl.a.
struktur, tydliggdrande och kommunikationsstod. Detta har bildat en helhet.

Man kan tydligt urskilja en rod trdd som binder autismens teori med praktik i Christians
fall. Denna trad &ar en slags ’bro” mellan Christians fOrutsittningar (symtomen inom
autismtriaden, utvecklingsniva, kognitiva avvikelser) och de fér honom anpassade pedago-
giska och habiliterande insatser. Denna rdda trdd kan ge alla som arbetar med Christian
ledtradar, forstéelse och insikter i langtidsperspektiv.

Inom TEACCH betonar man betydelsen av att kombinera klinisk forskning med praktik.
Tidigare forskning angdende autismens symtomatologi har bidragit till att kéinna igen och
forsta just Christians svarigheter inom autismtriaden. Forskning inom autismens biologi har
okat kunskaperna om biologiska forklaringar som grundorsak till. Senare forskning
angdende habilitering vid autism har visat att individanpassad pedagogik fungerar bést for
att kompensera for funktionshinder och hjilpa personer med autism att utvecklas utifran
sina forutsittningar. Christian har under hela sin barndom blivit bemdtt med detta
pedagogiska forhallningssitt, i enlighet med den senaste forskningen inom omradet autism.

Nér man granskar Christians habilitering ur vissa perspektiv i autismens psykologi, dr det
latt att kénna igen Christians kognitiva avvikelser dven dér. Enligt metarepresentationsteori
har barn med autism ofta mycket svart att tinka symboliskt. De kan ménga ganger forsta
s.k. priméra representationer, dvs. fakta i den fysiska omvérlden. De har dock mycket svért
att utveckla s.k. metarepresentationer, t.ex. forstd och anvénda abstrakta ord och gester,
leka latsaslekar och visa formaga att kunna ta andras perspektiv. Christian har forméga att
forstd en del fakta i den fysiska omvidrlden. Han fungerar sannolikt pa B-stadiet
(utvecklingsalder 18 manader—7 ar) inom flesta omrdden, sett utifran Kyléns stadie-
indelning.

Normalt utvecklade barn i 2—4 ars élder har formdga att utveckla fungerande talsprdk och
borja leka symbollekar. P.g.a. sina stora avvikelser inom autismtriadens omrade kommuni-
kation har Christian dock aldrig kunnat utveckla ett fungerande talsprak ens pd smabarns
nivd utom ett antal enstaka ord. Jag har aldrig heller sett honom leka latsas lekar. Hans
lekar har varit mycket enkla, monotona och konkreta.

Jag har dven svart att tinka mig att Christians skulle kunna ta andras perspektiv. Nar han
drar smasystrarna i1 héret si att de borjar skrika och gréta, verkar han ta det bara som en
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rolig lek och skrattar. D& har han svart att forsta att det gor ont och flickorna blir radda, dvs.
ta deras perspektiv. Att han ibland vill passa pd och gora otilldtna saker nir jag som
mamma ldmnar rummet, kan tyda pa en viss begynnande forméga att ta andras perspektiv:
mamma vet inte att jag gor det eftersom hon inte ser mig, dvs. jag luras. Men hans
handlande i1 sddana situationer kan ocksa bara vara en reaktion pé att han inte ser mamma 1
den fysiska nérheten just da: Jag ser ingen som hindrar mig att gora det och det sd ...

Aven sett utifrin central coherens-teorin kan man litt forstd att Christian har mycket svért
att integrera information pa olika nivéer. Han har haft och har fortfarande tendens att rikta
sig och fastna i detaljer istéllet att se helheten. Nér han var liten var det vanligt att han pa ett
stereotypiskt sétt sysselsatte sig under ldnga stunder med att titta pa detaljerade monster
eller utfora stereotypiska ljud och rorelser med sin kropp. Nir han tittade pd andras
ansikten, da kunde han fokusera t.ex. pa harfésten istéllet av att titta i 6gonen.

Holmgqvist har i sin avhandling (1995) beskrivit autistiska personernas omvérldsuppfatt-
ning som extremt atomistisk och konkret-fragmentarisk. Aven enligt henne har personer
man autism svart att uppfatta helheter p.g.a. att deras uppmérksamhet fangas av konkreta
detaljer. Med hjdlp av medveten strukturpedagogik har man stindigt forsokt stdrka
Christians forstaelse av sammanhang och helheter.

Det &r helt uppenbart att Christian ha stora svérigheter i s.k. exekutiva funktioner. Han har
svart att planera och gora dven enkla arbetsuppgifter pa ett organiserat sitt, tdnka och
handla flexibelt. En viss formaga till planering och malinriktat handlande visar han dock
ndr han dr mycket motiverad av nigonting, t.ex. att fa &dta riskakor. D& gér han till koket,
letar efter och tar fram béade riskakor och smor, breder sin riskaka pé sitt sétt och sedan dter
upp den. Nidr han inte &r motiverad av att géra nagonting, visar han inte heller nagon
planering eller malinriktat handlande. For att stirka malinriktat tdnkande och handlande i
olika nédvindiga situationer, t.ex. att kld pd sig helt sjilvstidndigt, behdver han stdd i form
av struktur och tydliggorande samt forstirkning av motivation.

Ibland ar det svart att veta om Christians kognitiva svarigheter beror pa hans intellektuella
begransningar utifrdn utvecklingsstorning eller om de beror péd autism. Manga ganger kan
de kanske bero pd bada sakerna. Tydligast kan jag dock se att han har en svag mentali-
seringsformaga vilket leder till mycket stora svérigheter att tinka, kommunicera och leka
symboliskt. Aven enligt hans nigot ojimna PEP-R-profil ligger han ligst pA omridena
imitation och verbal kognition. Svagast resultat inom dessa omriden &r typiska for barn
med autism. Att han dr grovmotoriskt mycket béttre dn i sddana funktioner som kréver
abstrakt tdnkande kan eventuellt forklaras med att fysiska rorelser i1 sig forutsitter inte
forméga till metarepresentationer. Fysiska prestationer gors i en konkret fysisk miljé och da
rdcker det med forméga till s.k. primédra representationer.

Christian har alltid visat en stor mottaglighet for musik. Han har haft latt att ldra sig
atminstone delar av melodier, nynna dem pa ett vackert sitt. Att kunna ldra sig melodier
kriver inte heller metarepresentationer. Att ta emot musik &r snarare en direkt
sinnesfornimmelse i1 den fysiska vérlden. Att kunna minnas melodier krédver dock en del
minnesfunktioner. Intelligens 1 sig ar ett mycket vitt begrepp. Det kan vara svart att finga
alla aspekter av begavning med hjélp av nidgon eller nagra test.

Jag har latt att forstd manga aspekter av Christians svarigheter utifran bade metarepresenta-
tionsteorins, central coherens-teorin och bristande exekutivfunktioner-teorins synvinkel. De
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belyser hans svarigheter fran olika héll. Vissa av hans svarigheter skulle sdkert kunna
forklaras enbart av hans svara (huvudsakligen B-stadiet) utvecklingsstdrning. Sédana
svarigheter ar t.ex. problem med abstrakt tinkande, forseningar i perceptuella och kognitiva
formagor, dvs. en kraftig allmén utvecklingsforsening. Personer pa B-stadiet fOrstar sin
ndarmilj0 men saknar Overblick over det frdnvarande. De sdsom Christian, forstar bild-
symboler och kan minnes vissa hindelser. De har dock svart att forestdlla sig ndgot som de
inte sjdlva har upplevt.

Men om Christian bara hade en utvecklingsstorning, skulle han formodligen kunna
kommunicera, dvs. tala kortare meningar sdsom 2-3-dringar gor samt dven kunna forsta
och kommunicera ickeverbalt pd mera avancerat sitt 4n vad han goér nu. Han skulle
formodligen kunna samspela socialt, bete sig och leka pa ca 2—4 érs niva. Han skulle visa
en béttre forméga till delad uppmérksamhet i samspelet med andra. Han skulle kunna rita
teckningar péd ca 2—4 érs nivd. Han skulle kunna visa intressen och nyfikenhet for nya saker,
lekar och beteenden som ett barn i 2—4 ars alder gor. Christians utvecklingsprofil ser dock
inte alls ut som en profil hos ett genomsnittligt barn med utvecklingsstorning som har
utvecklingsilder mellan 2—4 ar. Christian visar i stillet de mycket typiska avvikelser som
forekommer hos barn med autism diagnos, dvs. stora avvikelser 1 kontakt, kommunikation
och lek/beteende/forestdllningsformaga. Christian visar ocksd for autism typisk ojdmnhet i
sin begadvningsprofil, dvs. ldgsta resultat i kommunikation samt imitation men hdgre
resultat i grovmotorik. Att han inte kan eller bryr sig att imitera kan dven forstas utifran
brister i mentaliseringsformaga: han har svart att forstd den andras perspektiv och dirfor se
ndgon mening i att ldra sig att imitera. P.g.a. dessa typiska avvikelser inom autismtriaden
ser jag autism som Christians huvuddiagnos. Ca 70 % av personer med autism har dven
utvecklingsstorning. Christian dr en av dem som har bada dessa diagnoser.

8.4. Metoddiskussion

Att jag valt en fallstudie som metod har berott pa att jag studerat en komplex process i
langtidsperspektiv. Att undersdkningen ar forankrat i verkliga situationer forhoppningsvis
bidrar till att resultatet blir en rikhaltig och holistisk redogorelse av foreteelsen.

Det dr ett ambitidst projekt att gora en fallstudie om sin egen son. Detta gor att
objektiviteten kan bli begrinsad. Sett ur hermeneutiska och heuristiska synséttet har jag
dock upplevt det som en berikande faktor att jag som nérstdende till Christian har kunnat
anvinda alla de kunskaper och erfarenheter jag har om honom i langtidsperspektiv. Dessa
omfattande kunskaper har férhoppningsvis bidragit att beskrivningen blivit mera insiktsfull
och holistisk men dven mera subjektiv (s. 28).

Som undersokare, problemavgrinsare och tolkare har jag fatt anvinda mig sjdlv som
instrument. Detta har inneburit mycket reflekterande, Gvervdgande (inre dialog) och
sjalvgranskning kring hur jag planerar och genomfor datainsamlingen. Meningen har varit
att géra en unik tolkning av en unik individ, med huvudsakliga syftet att skapa forstaelse
for personer med s.k. lagfungerande autism, dvs. ha fokus pé pragmatisk validitet. For att
begrdnsa undersokningen och stdrka validiteten har jag valt triangulering som metod, dvs.
anviant bade dokument och intervjuer med flera personer samt samlat information som
handlar om processer under lang tidsperiod. Mitt personliga engagemang i Christians
livssituation har forhoppningsvis bidragit till undersdkningens kvalitet i form av dialektiskt

61



forhallande mellan de erfarenheter jag har som fordlder och information jag erhallit via
undersdkningen.

Kéannetecknande for det hermeneutiska undersokningsséttet dr att man pendlar mellan
helhet och del. I min uppsats har detta inneburit att jag forsokt ge en helhetsbild av
Christians utveckling samt dven en helhetsbild (beskrivit stora drag) angaende forhall-
ningssétt och huvudsakliga metoder och principer intervjupersonerna har anvént i sitt arbete
med Christian. For att konkretisera beskrivningarna har jag manga ginger beskrivit delar,
t.ex. 1 form av detaljerade avsnitt ur olika dokument. Detta pendlande mellan helhet och
delar har varit mycket karaktiristiskt i min studie ndr jag beskrivit och tolkat olika
foreteelser.

Att gora en fallstudie kan dven innebédra skevheter. Redogdrelsen kan latt bli for 1dng,
detaljerad och omfattande och dérfor svérldst. Man kan ocksa overforenkla eller dverdriva
faktorer 1 en situation nir man sjdlv fungerar som verktyg (problemavgrinsare, tolkare)
vilket gor att ldsaren drar felaktiga slutsatser om fakta. Tolkningar kan férgas av den nédra
relation man har som familjemedlemmar vilket kan begrinsa objektiviteten. I syfte att
forsoka minska sadana skevheter har jag systematiskt och i1 kronologisk ordning tagit stod
av dkta dokument i beskrivning av Christians utveckling. For att forsoka gora hela
undersokningen négot mera objektiv har jag valt att huvudsakligen beskriva honom i tre
olika verksamheter utanfér familjen.

Att gora intervjuer med personal som arbetat med min egen son kan ocksa komplicera
datasamling, tolkning och intervjusituationerna p.g.a. den relation man har sinsemellan som
fordlder och personal. Personalen kanske skulle kdnna sig friare att ge information om
arbetet med Christian till en utomstaende forskare. Man kanske har en tendens att ge en mer
positiv bild av det pedagogiska programmet till en forskare som samtidigt dr en fordlder
jamfort med en utomstdende forskare. Vid intervjutillfillena har jag dock uppmanat
intervjupersonerna att forsoka se mig bara som en intervjuare, inte som Christians mamma,
for att underldtta formedling av information. Att som forédlder gora en utvirdering av de
verksamheter dir det egna barnet gér skulle ocksa vara komplicerad p.g.a. den relation man
har som forédlder och personal. Denna svérighet har jag forsokt undvika genom att i min
uppsats huvudsakligen fokusera pa processbeskrivning, inte pd utvérdering. Intervju-
personernas svar har huvudsakligen handlat om metodbeskrivningar angéende olika
atgdrder for Christian. Fokus har varit pa 16sningsinriktade atgérder, inte pa utvirdering.
Att gora en riktig utvardering av Christians pedagogiska och habiliterande program lamnar
jag gérna till en utomstaende forskare, p.g.a. av de komplikationer som uppstar i det néra
forhédllandet forskare/foridlder — personal.

Utifrén en enstaka fallstudie kan man inte generalisera resultat till andra barn med autism.
Alla barn med autism é&r olika, utvecklas olika och lever i olika situationer. Meningen har
dock varit att skapa forstaelse for den grupp av barn med autism som har en mycket lag
funktionsniva. Att utforligt beskriva eft sadant barn i langtidsperspektiv kan forhopp-
ningsvis belysa och formedla forstéelse dven for andra barn med liknande funktionshinder.
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8.5 Forslag till fortsatt forskning

Jag skulle gédrna se flera fallstudier gjorda med langtidsperspektiv angdende olika barn med
autismspektrumstorning. Longitudinella studier hjélper till att skapa helt nya perspektiv nér
det giller barns liv och utveckling. De kan hjélpa till att soka och upptdcka eventuella roda
tradar 1 langsiktiga habiliteringsstrategier. Jag kan tidnka mig att i det praktiska arbetet med
barn med autism kan det ibland vara litt att tappa den rdda trdden. Aven som personal eller
fordlder riskerar man ibland att fastna i detaljer eller andra svarigheter och tappa bort det
livstidsperspektiv som &r viktigt 1 detta arbete. Nar man fér ldsa undersokningar gjorda om
ménga olika barn i olika situationer, hjélper till att vidga vyer och skapa forstaelse for det
att varje barn ar unik och behdver verkligen individanpassade atgirder utifran sina forut-
sdttningar. Alla barn kan inte bemoétas och behandlas pd samma sétt.

Den hér typen av beskrivande longitudinella studier kan goéras av fordldrar eller anhoriga
lika vdl som personal eller av utomstadende forskare. Att utvdirdera det egna barnets
habiliteringsprogram dr dock svéart p.g.a. relationen fordlder — personal. En sddan utvér-
dering kan sannolikt bli mer objektiv om en utomstdende forskare gér den. Man kan ocksa
lagga upp studier med barngrupper som undersokningsobjekt for att kunna fa mera
varierande resultat. Da skulle man t.ex. kunna jimfora atgirder mellan dessa barn och
beskriva varfor atgirderna behdver vara olika.
Annars skulle det vara intressant att gora jamforande studier angdende utvecklings-
skattningar med PEP-R och andra utvecklings- och begévningstest, t.ex. WPPSY*,
Griffiths m fl.
*WPSSY-R ir testbatteri for bedomning av intellektuell kapacitet hos barn i alder 3—7 ér.
Man bedomer verbala och performance-forméagor, med foljande deltest: Forstaelse, Block-
monster, Aritmetik, Labyrinter, Ordforrad, Bildkomplettering, Likheter, Djurhuset samt
Meningar (Psykologforlaget, 2004).
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Bilaga 1.

INTERVJUFRAGOR till pedagogisk handledare/ansvarig for verksamheten i
specialdaghemmet.
Aren 1990-94. (Christians levnadsar 3-6).

1. Grundsynen pa autism: vad ansdg du funktionshindret autism berodde pa under den tid Christian gick pa
forskolan?

2. Vilka styrdokument utgick man ifran angaende Christians pedagogiska program?

3. Anvinde man nagon/nagra speciella pedagogiska modeller i Christians undervisning? Vilken/vilka i sa
fall?

4. Vad ansédg du var de huvudsakliga malsittningarna for Christians pedagogiska trining i férskolan under
hans levnadsar 3—6?

5. Hur bedémdes/skattades Christians kontinuerliga utveckling under tiden pé specialdaghemmet?
6. Anvinde man speciella test, t.ex. PEP-R eller annat, angdende Christian?
7. Uppréttade specialdaghemmet en s.k. individuell utvecklingsplan f6r Christian?
8. Hur trdnades Christian huvudsakligen avseende:
- fardigheter i kommunikation?
- fardigheter i sociala fungerande?

- fardigheter i lek/arbete?

9. Bedrev man s.k. strukturerad undervisning for Christian?
I vilken omfattning i sa fall?

10. Ge gérna exempel pa metoder avseende t.ex. fysisk struktur i rummet, scheman, rutiner, arbetssitt osv.

11. Nér/om Christian visade ett problembeteende vilka typer av ev. forklaringar sokte man da? Ge girna
exempel.

12. Anvindes beteendemodifikation? Hur i sé fall?

13. Samarbete med Christians fordldrar — vilken prioritet hade det?

14. Fick forskolans personal kontinuerlig handledning eller utbildning angdende undervisning av en elev med
funktionshindret autism? Om ja, beritta gérna vilka slags utbildningar, t.ex. TEACCH, beteendemodifikation
0SsV.

15. Hade daghemmets personal samarbete med nagot habiliteringscenter angdende Christian?

16. Deltog Christian i ndgot forskningsprojekt (t.ex. fran Lararhdgskolan/ hab.center, annat) under den tid
du/ni hade honom som elev?

17. Hur forbereddes och tranades Christian infor skolstarten?

18. Nagonting annat som du anser &r viktigt att berétta om Christians &r pa er forskola?



Bilaga 2.

Till den tidigare rektorn pa Christians sérskola

Hej

Under vérterminen -06 kommer jag att skriva en D-uppsats inom
specialpedagogprogrammet pa Lararhdgskolan i Stockholm (distansutbildning), med Britta
Alin Akerman som handledare.

Jag planerar att skriva om autism och gora en beskrivande kvalitativ fallstudie om min son
Christian under hans levnadsar 3—18.

Syftet ér att forsoka kartldgga vilka huvudsakliga habiliterande atgérder/metoder samt
principer (dvs. forhallningssétt) man har anvint under dessa ar for att kompensera for
Christians stora funktionshinder.

Jag planerar att intervjua ndgra “nyckelpersoner” pd Christians tidigare daghem, nuvarande
skola samt barn- och ungdomsboende. Dessa valda ’nyckelpersoner” har arbetat med
Christian under médnga ar och har kunskaper om hans pedagogiska och individuella
utvecklingsprogram.

Jag skulle girna intervjua Dig angdende Christians ar i er sirskola (&rskurs 1-10 samt forsta
aret 1 sarskolegymnasiet). Jag kommer att stélla delvis strukturerade frdgor med dppna
svarsmojligheter. Syftet med intervjun &r inte att pa nagot sétt utvardera skolverksamheten
utan snarare att samla information angaende olika specialpedagogiska metoder och andra
insatser man anvant for Christian.

I uppsatsen kommer jag att inte att ange namn pé intervjupersoner eller skolan. Du har
mojlighet att 14sa genom de sammanfattade intervjusvaren innan jag anvander dem i
uppsatsen, t.ex. korrigera eventuella missforstand osv.

Jag ar fordlder och numera dven s.k. godman for Christian och har dirmed mojlighet att
beddma vilken information om honom jag kan ta med i uppsatsen. All samlad information

kommer att anvindas bara i forskningssyfte i form av den planerade uppsatsen.

Jag dterkommer inom en vecka och da kan vi bestimma ett eventuellt datum for intervjun.

I Solna, den 24 januari, 2006

Med vénlig hélsning

Karina Kellinsalmi



Bilaga 3

LISTA MED DOKUMENT

Avsnitt ur foljande dokument har anvénts i uppsatsen:

Personliga dagbocker fran aren 1988-95
Bifogat brev i kontaktboken 1997

Likarintyg 1990

Specialpedagogisk utredning 1990

Psykologutredning 1992, 1997

Pedagogiska bedomningar med PEP-R 1993, 1994, 1995, 1997, 2002

Pedagogiskt traningsprogram 1994

Individuellt utvecklingsprogram 1994, 2001, 2004
Dagschema 1994

Ataganden pa barn- och ungdomsboende 2004
Individuell habiliteringsplan 2001
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