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Sammanfattning

Ekstrom, Yvonne (2003). Ldra for livet. Om kommunikationsstéd i skola och
vuxenliv for personer med autism och samtidig utvecklingsstérning. D-uppsats i
pedagogik med inriktning mot specialpedagogik. Lararhdgskolan i Stockholm.
Institutionen for individ, omvarld och larande.

Denna studie dr bade kvantitativ och kvalitativ. Syftet var att undersoka om
kommunikationsstod for personer med autism och samtidig utvecklingsstorning
som anvinds under skoltid, blir ett fortsatt redskap eller stdd i kommunikation 1
vuxenlivet — pd nya arenor och med andra ménniskor. Att finna exempel pd nir
detta upplevts fungerat och vilka forhallanden som da kan ha spelat in var ocksa
ett syfte.

Med en fenomenografisk ansats har insamling av data skett genom enkit och
intervju. Unders6kningsgruppen var tio personer med autism och samtidig
utvecklingsstorning 1 aldern 20-26 ar. Anhorig eller personlig assistent till
personen 1 undersokningsgruppen har varit studiens informanter och besvarat
enkit- och intervjufrdgorna. I svaren har de beskrivit och tolkat situationen for
undersokningspersonen. En litteraturstudie med fokus p& autism och
kommunikation foregick insamling av data och dirpa foljande analys.

Autism och kommunikation i vidare perspektiv har tidigare studerats liksom
autism, utvecklingsstorning och social anpassning. Jag har dock inte funnit ndgra
tidigare studier med liknande syfte som detta.

Denna studie visar att personerna i undersdkningsgruppen hade vid varierande
tidpunkt under sin skoltid fatt tillgang till ett kommunikationsstdod, vanligen
bilder. Ungefar hélften av dem har fitt sitt stod med sig till den vuxenverksamhet
som tagit vid efter avslutad skolgang. Det fortsatta anvédndandet av stodet i
vuxenverksamheten har pdverkats av bristande kunskap och insikt om vérdet av
stodet. Forhallanden som kunskap, intresse, livsperspektiv och samverkan anges
som viktiga for att kommunikationsstddet skall bli ett fortsatt redskap for personer
med autism och samtidig utvecklingsstorning. De finns med i de exempel dir
overgang frin skola till vuxenverksamhet upplevts fungerat val.

En slutsats ér att mdnniskorna som finns pd undersokningsgruppens alla arenor
har stor betydelse for undersékningsgruppens mojligheter och situation.

Nyckelord: Autism, utvecklingsstorning, kommunikationsstdd, skola, vuxenliv,
specialpedagogik, pedagogik.



Abstract

Ekstrom, Yvonne (2003). Learning for life. Communication support in school and
adulthood for persons with autism together with learning disabilities.

D-level thesis in educational science, specialising in special needs education.

The Stockholm Institute of Education. The Department of Human Development,
Learning and Special Education.

This study is both quantitative and qualitative. The aim is to examine whether or
not communication support for persons with autism together with learning
disabilities used in school continues to function as a tool or aid in adulthood; in
new arenas and with other people. To find examples when this had been an
experience succeeded, and which circumstances that had come into play, was also
an aim of this study.

A phenomenographic approach was applied in the gathering of data, by use of
questionnaire and interview. The inquiry group was comprised of ten persons with
autism together with learning disabilities, aged 20-26. A relative or personal
assistant of the person in the group answered the questionnaire and interview
questions. In the answers they have attempted to describe and interpret the
situation of the selected individuals in the inquiry group. A literature study,
focusing on autism and communication preceded the gathering of data and the
following analysis.

Autism and communication in a wider perspective has been studied previously, as
has autism, learning disabilities and social adaptation. However, I have not found
any earlier studies with a similar aim to this one.

This study shows that the individuals in the inquiry group had, at varying points
of time in their schooling, been provided access to communication support,
usually pictures. Approximately half of the group have then continued to receive
said support in their adult lives after the completion of their schooling. The
continued use of support in adulthood has been affected by lack of knowledge and
insight of the value of such support. Circumstances such as knowledge, interest,
life perspective and cooperation are stated as being important in order for
communication support to become a continuous tool for persons with autism
together with learning disabilities. These occur in those examples in which the
transition from school to adult activities has been an experience that worked well.

One conclusion is that the individuals who act on all of the arenas pertaining to
the inquiry group are of utmost importance for the group’s possibilities and
situation.

Keywords: Autism, learning disabilities, communication support, schools,
adulthood, special education, pedagogy



Forord

Har Du tinkt tanken hur sjdlvklart det &r att grundldggande kunskaper Du fitt
under din skoltid dr anvidndbara i din vardag? Ta till exempel att kunna ldsa eller
veta hur mycket klockan dr. Eller hur man gor for att fa svar pa ndgot man vill
veta. Du har lért dig att bokstéver kan séttas samman till ord, som i sin tur betyder
olika saker. Dessa ord kan du sédga, ldsa eller skriva nér du vill féormedla dig med
nagon i din omgivning. Du tittar pa klockan for att se om det snart ar dags for
formiddagsfika. Om du undrar ifall det blir sport pd TV ldser du i en programtabla
eller fragar nagon. Du fOrutsitter och kénner att dina kunskaper oftast ar
tillimpliga i de miljéer du brukar befinna dig i!

Mainniskor med funktionshinder har under skoltiden vanligen ocksa fatt
grundldggande kunskaper. Generella, men de kan vara sirskilda i sin form. For en
del av dem kan bilder vara det redskap med vilket man lért sig kommunicera och
samspela med sin omgivning; nidr man vill friga om négot; sédga - nej tack! till
nidgot man inte vill ha; ndr man behdver information. Det &r genialiskt, men
forutsétter att de ménniskor som finns 1 den omgivning man skall kommunicera
och samspela i, visar respekt for anvidndandet av en sidrskild form for att
kommunicera och hjélper till med att tillhandahélla det material som eventuellt
behovs.

For mig som é&r specialpedagog i gymnasiesdrskolan kédnns det angeldget att
undersoka hur och om forvirvad kunskap fran skoltiden blir anvéndbar 1 det
vuxna livet efter skolan. Det inspirerade mig att ta reda pd hur det kan forhalla sig
1 fler verkligheter dn den dér jag har min dagliga gérning. Tack till alla som pa
olika sdtt har engagerat sig, som hjélpt mig 4 veta om Er verklighet! Utan Era
svar 1 enkit och intervju hade inte denna studie blivit vad den blev!

Tack ocksa till alla Er som finns 1 min vardag! Ni har genom tolerans och tdlamod
skénkt mig en viktig forutséttning for att kunna fullfolja den har uppsatsen! Tack
dven till min handledare Britta Alin Akerman som under arbetets ging har
bidragit med virdefulla synpunkter!

Jag inledde studien med att soka och vélja ut relevant litteratur om autism och om
kommunikation. Med intresse och behallning har jag studerat olika forfattares syn
pa savil mojligheter och svérigheter vid autism och bakomliggande orsaker, som
synen pa behandlingsmetoder.

Under tiden av forberedelser, datainsamling, analys och inte minst skrivande har
mina tidigare kunskaper, erfarenheter och uppfattningar om autism provats. De
har 1 vissa fall stéarkts, 1 andra forsetts med nya perspektiv. Jag har fatt en djupare
forstaelse av funktionshindret. Resultatet av denna process foljer i den ldsning
som vantar.
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1. INTRODUKTION

Inledning och bakgrund

I foreliggande studie avser jag fokusera pé situationen for unga vuxna
med autism och samtidig utvecklingsstorning och om den form av
kommunikationsstod, som de under skoltiden lart sig och utvecklat att
anvénda, blir brukbar 1 nya miljoer efter avslutad skolgéng.

Det finns tidigare studier om autism och kommunikation (t ex
Schopler & Mesibow, 1988). Akerstrom (2001) har studerat social
anpassning samt variationen 1 autistiskt beteende hos vuxna med
autism och samtidig utvecklingsstorning. En studie av Mandre (1999)
som beskriver hur pedagogik kan anvédndas vid autism, dr ocksa
intressant och 1 viss mén relevant for min studie. Den specifika
fragestillning som jag haft for avsikt att belysa, ndmligen den om
kommunikationsstdd for unga vuxna med autism och samtidig
utvecklingsstorning, under och speciellt efter avslutad skolging, har
jag dock inte funnit 1 nigra tidigare studier.

Ett av flera kriterier som maste uppfyllas for att fi diagnosen autism
ar nedsatt eller  begrinsad formdaga att kommunicera.
Funktionshindret &r livsldngt och &4r ofta kombinerat med
utvecklingsstorning. Den dominerande teorin om orsaken till autism
havdar att en organisk skada 1 hjirnan ger upphov till de symptom
som ger diagnosen (Frith, 1994; Gillberg 1 Hallerstedt, red., 1996;
Powell & Jordan red., 1998; Trenning i1 Hallerstedt, red., 1996;
Kristiansen, 2000).

Utvecklingsstorning kan bero pd t ex kromosomavvikelser eller
genetiska skador. Den utvecklingsstorde har en avvikande begav-
ningsutveckling vilken ger dem en enklare och konkretare
verklighetsuppfattning 4n hos andra. Omfattningen av funktions-
hindret varierar fran latt till grav. Genom att anpassa miljon och
utveckla hjdlpmedel, kan man minska verkningarna av
funktionshindret (Riksforbundet FUB, 1994; www.fub.se).

I bland annat England och Belgien verkar framstdende personer, som
Rita Jordan och Theo Peeters, med stor kunskap om autism. Deras
arbete inriktar sig pa att soka de bakomliggande orsakerna till autism
savil som att utveckla olika behandlingsmetoder — bdde medicinska



och pedagogiska - for denna grupp av funktionshindrade. I Sverige
tillhor Christopher Gillberg de mest kinda inom autismforskningen.

Nar det giller att fora ut aktuell kunskap och utbilda om autism,
torhéllningssitt och modeller for kommunikation vid autism, har
Utbildningscenter Autism en viktig roll.

Barn med autism och samtidig utvecklingsstorning gar vanligen i
sdrskola. Skolformens styrdokument dr Lpo-94, vilket giller for hela
det obligatoriska skolvidsendet 1 Sverige. Sérskolan omfattar nio l&sar,
med ett tionde frivilligt sddant. Efter detta kan eleverna soka till
gymnasiesirskolans fyradriga utbildning som har bide nationella,
individuella och specialutformade program. Stor hédnsyn tas till
elevernas individuella forutsédttningar. Under gymnasietiden ingér
perioder med praktik 1 arbets- och vardagsliv. I gymnasiesdrskolans
kursplan stér bland annat

”Att skolan skall ldra for livet maste vara ledstjarnan.../”
(Gysir 1995:8, s 14).

Under méanga ar har intresset varit stort for att finna ut vad som &ar
hinder och mojligheter hos personer med autism. Det har utmynnat 1
mer kunskap och fler sétt att mota dem 1 t ex undervisningen. Darfor
kan barn och ungdomar med autism under sin skoltid numera erbjudas
en eller flera metoder som syftar till att utveckla och stddja deras
forméga att kommunicera och samspela med sin omgivning.

Vid en forskningskonferens om autism hosten 2000, talades bland
annat om vikten av att finna ut och anvinda kommunikationsmedel
och att forbattra forstdelsen och kommunikationen med andra
manniskor.

Den tydliggorande pedagogiken inom TEACCH-programmet fungerar
for ménga personer med autism som ett stod i kommunikation och
dagligt liv (Alin Akerman & Liljeroth, 1999; Powell & Jordan, 1998).
(Se vidare om TEACCH pé s 10 och s 12 och om kommunikation pa
s 7.) USA med sitt Division TEACCH 1 North Carolina &r féregdngare
inom omradet. I Sverige och flera andra europeiska ldnder har man
inspirerats att arbeta efter programmets basprinciper. Ett par av
basprinciperna ar struktur och visualisering. Genom att strukturera
och visualisera 1 miljon kan personer med autism ges bittre



forutsittningar bland annat nar det giller kommunikation och
samspel.

Ett annat system med ursprung i delstaten Delaware 1 USA dr PECS—
Picture Exchange Communication System (Bondy, 2002; Layton &
Watson, 1 Quill, 1995; www.autism.se/utbildningscenter). (Se vidare
om PECS pa s 12.) PECS kan beskrivas som ett hjalpmedel. Med
bilder och/eller ordbilder som anvénds 1 ett inldrt system kan personer
med autism ges bittre fOrutsdttningar att frdmst initiera
kommunikation och att samspela.

Mina fragor som dr upphov till denna undersokning, har véackts utifran
ett undervisnings-, individ- och samhdéllsrelaterat perspektiv. Nér
skoltiden dr forbi, och vuxenlivet tar vid — hur fungerar det d& {for en
person med autism och samtidig utvecklingsstorning? Ar deras
forviarvade kunskaper och utvecklade fardigheter fran skoltiden till
nytta 1 vuxenlivets nya miljoer som arbete/daglig verksamhet, boende
och under fritid?

Studien utgar frdn de fardigheter och redskap som skolan givit till en
ung medborgare 1 vart samhélle. Mer preciserat syftar denna studie till
att undersOka om vissa fardigheter och redskap for att kommunicera
kommit att bli anvéndbara senare 1 livet och pd nya arenor. En
ytterligare avsikt med undersokningen &r att finna exempel pa nér det
fungerat s, och vilka férhallanden som kan ha spelat in for detta.

Min {6rforstielse inom studiens omridde begransar sig till de
specialpedagogiska utbildningar, bland annat med inriktning mot
utvecklingsstorning, samt de kurser med fokus pd autism som jag
genomgdtt. Jag har under mina yrkesverksamma &r pd arenor dir det
ar vanligt att mota minniskor med olika funktionshinder, déribland
autism och samtidig utvecklingsstorning, upplevt och kommit néra
deras situation 1 vardagen. Genom att 1 en studie fordjupa mig inom
detta omrade fér jag mojlighet att bredda min kunskap.



2. SYFTE

Syftet med studien ar att undersoka om kommunikationsstod for
personer med autism och samtidig utvecklingsstorning som anviands
under skoltid, blir ett fortsatt redskap eller stdd 1 kommunikation 1
vuxenlivet - pa nya arenor och med andra méanniskor.

Ett annat syfte dr att finna exempel nédr s& har skett samt uppticka
forhallanden som kan ha spelat in for detta.

Fragestillningar

For att nd studiens syfte har nigra sirskilda fragestédllningar legat till
grund for fragorna som stéllts 1 enkét och intervju. Frigestillningarna
ar:

o Har man upplevt att ett fungerande kommunikationsstod, d v s
metod och redskap som syftar till att stodja formaga att
kommunicera och samspela, anvints under skoltiden?

o Har kommunikationsstodet O&verldimnats eller f6ljt med
personen till vuxenverksamheten?

o Upplevs det att kommunikationsstodet fungerar att anvéndas for
personen i vuxenverksamheten ?

o Hur har eventuell Overlimning och mottagande av
kommunikationsstodet gétt till?



3. TEORETISK BAKGRUND
Autism

Under aren som gitt sedan Leo Kanner och Hans Asperger pa 1940-
talet forst beskrev begreppet autism, har en mingd utvecklade
forklaringar och beskrivningar funnits av det tillstdind och de
svarigheter som ér utmérkande for autism (Frith, 1994).

Ordet autism kommer frdn grekiskans auto’s och betyder sjilv. I
andra forklaringar avses avskdrmning. D& det forekommer inom
vuxenpsykiatrin star det for indtvindhet, sjidlvforsjunkenhet och
frdnvaro av intresse for stimuli utifran. De betydelser ordet kan ha, ger
dock en mycket begriansad information eftersom variationen inom
diagnosen autism kan vara mycket stor (Astrand, 1996).

Cohen (2000) beskriver utvecklingsmonster for autism. Dessa dr inte
typiskt forutsdgbara och manga forhédllanden paverkar en prognos.
Autism &r heller inget konstant tillstdnd och skall inte sammanblandas
med att det beskrivs som livslangt. Ett antal studier utférda av olika
forskare visar entydigt att autism &dr vanligare bland pojkar (Frith,
1994).

Variationen inom autismens diagnosspektra dr stor. Medan en del
diagnosbérare har lagre intelligens och pétagliga svarigheter med det
mest elementéra 1 sin dagliga livsforing, kan andra visa prov pa stor
formaga och intelligens. Nagra av de personerna har ocksd skrivit
bocker dar de gor sin personliga beskrivning av hur de upplever
tillstandet. Gerland (1996) och Schifer (1996) har diagnoser inom det
vida autismspektret och genom sina sjdlvbiografier ger de andra
ménniskor mdjlighet till inifrdnperspektiv.

Symptomen som ger diagnosen autism brukar delas in i tre omrdden
(Astrand, 1996):

- Kyvalitativt nedsatt forméga till social interaktion

- Kvalitativt nedsatt formaga till kommunikation

- Begridnsade repetitiva och stereotypa beteendemonster, intressen
och aktiviteter



Utvecklingsstorning

Utvecklingsstorning dr en funktionsnedsittning pa det intellektuella
planet. Beroende péd den grad eller omfattning av utvecklingsstorning
som personen har och miljon dir personen agerar utgér den ett
handikapp. Den som é&r utvecklingsstord har en enklare och mer
konkret verklighetsuppfattning &n andra (Riksforbundet FUB, 1994).

Ett annat forkommande uttryck i sammanhanget &r begavnings-
handikapp. I begdvningen byggs en verklighetsuppfattning upp genom
att sinnesupplevelserna bearbetas och ordnas i tinkandet. Med hjélp
av tdnkandet anvdnder man sig av den ordning man fitt 1
uppfattningen om omvirlden (Kylén, 1981).

Framlidne Gunnar Kylén, som hade ett stort intresse for och forskade
om hdmning av utvecklingen, foredrog uttrycket begévnings-
handikapp. Han menade att just det uttrycket sade mest vad det giller.
Negerar man uttrycket begévad fir man obegédvad, och det forklarar
bist tillstdndet, menade Kylén. Till dess forsvar resonerade han att
uttrycket utvecklingsstorning dr inte vél valt, dd det inte géller hela
utvecklingen och inte alltid beror pé storning (Ibid).

I denna studie anvinder jag ordet utvecklingsstorning. Det har hér
betydelsen - det intellektuella funktionshinder som uppkommit under
utvecklingsperioden och som ger upphov till behov av sdrskilt stod
och sérskild hjilp 1 livsforingen. Utvecklingsstorning dr ockséd det ord
som anvdnds 1 Skollagen och Lagen om Stdod och Service for vissa
funktionshindrade (LSS), for att definiera, nir man avser manniskor
med funktionsnedséttning pa det intellektuella planet.

Studier gjorda fram till mitten av 1980-talet visar att tre av fyra
personer med diagnosen autism har nagon grad av utvecklings-
storning, d v s en IQ ldgre &n 70. Att en liten del av personerna med
autism inte klassas som utvecklingsstorda, forklarades 1985 av
Goldstein och Lancy (i Frith, 1994) med att inom den autistiska
populationen finns en fordelningskurva likt den normala
populationens, men med skillnaden att medelvéardet dr siankt med ca
50 IQ-poing. Hjarnskador skulle vara orsaken till sdankningen, men
det finns d4ndd kvar ett antal individer med relativt hog 1Q (Frith,
1994).



Kommunikation och sprak vid autism

For personer med autism finns vanligen de storsta svarigheterna inom
omrddet kommunikation. Det dr visserligen mojligt att lara in vissa
fardigheter men innebér inte alltid att de sedan sker med automati-
sering, d v s att man utan att tinka pé det agerar efter ett inldrt monster
eller en modell. Nagra av de framtridande diagnoskriterierna for
autism ar just svdrigheter i kommunikation och samspel.

Det latinska ordet communica’tio, commu’nico och commu ’nis
betyder i nimnd ordning: 6msesidigt utbyte; géra gemensamt, 1ata fa
del 1, fa del av, meddela; gemensam, allmin offentlig. Att kommu-
nicera betyder mycket forenklat att ett budskap formedlas och mottas.
Det kréaver dels ett sprék eller en kod som uttrycker informationen
dels ett fysiskt medium genom vilket informationen kan Gverforas.
Spréak som anvédnds kan vara sdvil talade ord som kroppshéllning,
gester och mimik (Brodin, 1991; Nationalencyklopedin, 1997, 1998).

Samspel dr en viktig komponent for att kommunikation skall fungera.
Ordet interaktion kan anvidndas synonymt och betyder 1 samman-
hanget vixelverkan och Omsesidig paverkan. Alin Akerman och
Liljeroth (1999) skriver om den bristande eller hammade formagan till
omsesidighet och turtagningsférmaga hos barn med autism. Barnens
kommunikation blir darmed piverkad dd de saknar en sédan
grundliaggande forméga till utbyte med en annan person.

Det tidiga samspelet som naturligt uppstir mellan foridlder och det lilla
barnet dr ofta stort och begrdnsat vid autism. Den grundmotivation att
sOka uppmérksamhet som ett normalutvecklat barn har, tycks barn
med autism sakna eller ha stora svarigheter med. En mérkbar
forsening eller brist pa formiga till samspel dr utmérkande for autism
dven i vuxen &lder (Alin Akerman & Liljeroth, 1999; Brodin, 1991;
Peeters, 1998; Astrand, 1996).

Att vilja kommunicera dr en annan forutsdttning for kommunikation.
Det ar “en drivkraft som ofta lyser med sin frinvaro hos barn med
autism” (Cohen, 2000, s. 60). Tva personer med autism uttrycker 1
sina sjdlvbiografier att de mycket hellre vistades 1 sin egen virld dn
tog kontakt med virlden utanfor, vilket stodjer idén om franvaro av
vilja. Nagra andra forfattare till sjdlvbiografier beréttar istdllet om sina
svarigheter att fd fram ett begripligt tal. En kvinna berdttar hur hon



varje morgon maste arbeta upp sin kommunikation, och att de

formagor hon behover kommer inte med automatik som hos andra
(Ibid.).

Frith (1994) beskriver de svarigheter en person med autism har att
tolka och uttrycka sig sprakligt. Cohen (2000) ger flera exempel fran
sjalvbiografier pa detta; En man berittar att han larde sig tala vid fyra
ars alder, men det var forst ndr han var 11-12 ar som han kunde
kommunicera. En kvinna siger att det var egentligen inte orden som
var problemet, utan att ménniskor forvintade sig att fa ett svar pa vad
de sade. Men detta forutsatte att hon forstod vad de sade. Exemplen
belyser dven svarigheten for en person med autism att hantera
omsesidighet och att samspela.

Hogan (2000) vid Division TEACCH, North Carolina, USA, skriver:
”Att forstd kommunikation ar lika svért som att lara sig uttrycka sina
behov” (s. 13). Vidare skriver hon: ”Utgé inte frdn att barnet forstar
ord bara for att det reagerar pad dem” (s. 13).

Powell och Jordan (red) (1998) lyfter fram vad de ser som utmirkande
for tdnkandet hos personer med autism. Det menar att det finns

“fyra sammanlédnkande nyckeldrag i det autistiska tédnkandet:
det forsta dr hur man uppfattar information, det andra hur man
upplever vérlden, det tredje hur information tolkas, lagras och
aterfas 1 minnet och slutligen kénslornas roll som ett
sammanhang ddr dessa processer kanske eller kanske inte
verkar” (s. 17).

Frith (1994) beskriver det specifika inom omréddet kommunikation. En
uppdelning av sprékets formagor anger att pragmatiken, det vill siga
att anvdnda sprdaket for kommunikation, dr den forméga som mest
entydigt ligger pa en ligre nivd hos personer med autism. De andra
lingvistiska formédgorna; fonologin — att hantera sprakliga ljud,
syntaxen - hantering av grammatikaliska regler, och semantiken — att
forstd och skapa mening, kan var och en vara hogt utvecklade i
forhéllande till pragmatiken.

Aven om forsdk att kommunicera sker, blir det litt en foljd att
personen med autism inte kan avldsa avsikten i budskapet som ska
mottas. Eller omvént — det meddelande personen med autism sénder,



begrinsar sig till ren information, utan virdering. Ordval, tonfall och
kroppssprik anger ofta virdet 1 information, och just detta dr forsvagat
hos personer med autism. Det krdvs att man bemdistrar en mangd
instrument, som att anvénda sprék och dess ljud, hantera grammatiska
regler samt fOrstd mening for att en lyckad kommunikation skall
kunna ske och dmsesidig forstaelse uppnas (Ibid).

I den sprakliga utvecklingen hos barn med autism finns en stor brist 1
formagan att fora ett samtal, och begreppen tala och samtala har
dérfor 1 detta ssmmanhang olika innebord.

”Theory of mind” dr det uttryck som inbegriper en persons forméga
att sitta sig in andras mentala forestillningar. Oférmaga att sitta sig in
1 vad nagon annan tror, Onskar eller, vilka avsikter han eller hon har,
ar en brist som ses som en central storning hos personer med autism
(Alin Akerman & Liljeroth, 1999). Cohen (2000) skriver att senare
forskning visar att mellan 40 och 80 procent av alla barn med autism
saknar denna forméga att mentallisera. Om det skulle finnas ett
samband mellan denna brist pad formaga och svarigheten att samtala
och kommunicera med andra maéanniskor dr en infallsvinkel, lika
intressant som kopplingen mellan “Theory of mind” och Piagets
undersokning av hur det normala barnet skiljer pd den yttre vérlden
och den inre, subjektiva. — I tidiga ar kan inte ett barn “trdda in 1
nagon annans stille — se saker ur en annan persons perspektiv”’
(Kristiansen, 2000, s 116).

Kommunikationsstod

Bergh och Bergsten (1998) forklarar Alternativ och Kompletterande
Kommunikation (forkortas AKK) Det ar

“alla de kommunikationssitt som kompletterar eller ersitter
vanligt tal fOr personer som inte kan uttrycka sig
tillfredsstéllande genom att tala” (s. 7).

Ofta ar det frdga om tecken, bilder och symboler. Vilka dr da de
primdra anvidndarna? Personer med grav utvecklingsstorning och
autism dr exempel péd anvidndare. Anvindande av AKK kriver
grundlaggande kunskap om barns utveckling och ocksd de
utmérkande svarigheterna vid autism t ex. Om man anvénder bilder
som stdd eller som verktyg i kommunikationen dr det forbundet med



att anviandaren har uppnatt en viss kognitiv utveckling och har
kapacitet for detta, d v s att anvindaren har en utvecklingsnivd som
medger att han kan forstd en bild och har tillrdackligt god syn. Layton
och Watson (1 Quill, 1995) péapekar att Alternative Communication
Systems (AKK pa svenska) har bade for- och nackdelar. Att anvénda
tecken t ex kan innebédra en begriansning i anvindandet eftersom det
forutsitter att andra méanniskor ocksé kan tecken.

TEACCH, Treatment and Education of Autistic and related
Communiction Handicapped Children, dr ett (habiliterings)program
med ursprung i USA som anpassats till svenska forhallanden (Alin
Akerman & Liljeroth, 1999). Man skulle ocksd kunna beskriva
programmet som ett forhallningssitt. Framst erbjuder det personer
med autism och liknande tillstdnd ett tydliggérande i1 tid och rum,
samt fardigheter 1 kommunikation — sdvél dess funktion som form.

Funktion kan vara att begédra/be om négot, f4 uppmérksamhet, végra,
kommentera, ge information, fraga efter information, uttrycka kénslor,
sociala rutiner. I naturliga eller arrangerade situationer trénas
personerna att anvianda dessa funktioner. Dartill 14ggs olika former for
hur kommunikation kan ske; motoriskt, med foremal, gester, med
foto, ritad bild eller pictogrambild, med skrivna ord, teckensprék eller
tal. Form och funktion kombineras i ett sammanhang (kontext)
(Layton & Watson, 1 Quill, 1995).

Vidare inom TEACCH-programmet finns inriktning mot vardags-
fardigheter och sociala fardigheter for att ndmna négra. I det foljande
lagger jag fokus enbart pd kommunikation da det har mest betydelse
for denna studie.

PECS, Picture Exchange System, har liksom TEACCH sitt ursprung 1
USA. Programmet avser frimst att ldra personen att spontant starta
och rikta kommunikation till andra. Med bilder som redskap lérs och
ovas, 1 konstruerade situationer for ren trédning, att anvdnda olika
funktioner i kommunikationen. Man Ovar t ex att begira, fA upp-
mirksamhet eller fraga for att sedan, pa eget initiativ, anvinda dessa
funktioner i1 vardagliga situationer. (Bondy & Frost, 2002; Aspeflo,
foreldsning 2000; Layton & Watson, 1 Quill, 1995).
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Behandling

En dominerande teori 1 1700-talets upplysningsfilosofi beskriver att
endast en upplyst fostran, fran den tidigaste barndomen, kan fa det
moraliska beteendet att utvecklas. Dérigenom allena kan ett barn
integreras 1 samhéllet. Ndgra hundra ar senare finns en annan syn.
Frith (1994) skriver att varken uppfostran eller utbildning kan gora ett
skadat barn normalt. I stéllet kan det hjdlpa barnet att uppnd sina
potentiella mojligheter.

Nér det géller behandling av personer med autism, har olika metoder
eller modeller varierat over tid. Det finns dven idag olika
behandlingar, och var och en av dem bottnar 1 en vetenskaplig
tradition som dr antingen medicinsk, psykologisk eller pedagogisk.

Vid forskningskonferensen Med fokus pa autism hosten 2000 1 Malmo
talade professorn 1 klinisk psykologi Patricia Howlin, London, om
detta. P& 1960-talet dominerade beteendeterapin. I véar tid, och fran
1990-talet har de kommunikationsutvecklande pedagogiska meto-
derna fatt stort gehdr, men det innebér inte att triviala och oseridsa
metoder rensats bort. Annu inges fortvivlade forildrar hopp av varje
ny behandlingsmetod. Howlin anser att det generellt 4r ont om studier
och utvérderingar av olika behandlingsformer (Klasén McGrant,
2000). Forhoppningsvis kommer vi 1 framtiden att fa tillgdng till
behandlingsmetoder som vi dag inte kédnner till (Cohen, 2000).
Trenning (i Hallerstedt, red., 1996) skriver:

”De  medicinska, pedagogiska och  psykoanalytiska
behandlingsmetoderna av barn och vuxna med infantil autism
utesluter inte varandra. Forutséttningarna 1 det enskilda fallet
borde fa styra vilken form av behandling som eventuellt kan
komma 1 frdga. Ett generellt uteslutande av den ena eller andra
behandlingsformen gagnar varken forskningen eller barnen”
(s.199).

Tidigare behandlingsmetoder och modeller kom vanligen frdn den
psykologiska vetenskapstraditionen. Det dr okdnt hur omfattande det
ar 1 Sverige med behandling som utgir frén psykoanalysens fore-
sprakare Bettelheim, Mannoni och Tustin. Utomlands forekommer
den med framgéng for enstaka barn (Ibid). Beteendeterapin utgar fran
att svarigheterna uppkommit av brister 1 den psykosociala miljén, och
avser forsoka dndra sittet att vara hos personer med autism. Frith
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(1994) menar att psykoterapi for personer med autism dr en
kontroversiell fraga.

Lovaas metod éar ett exempel pd beteendeterapi, vilken Cohen (2000)
beskriver och dessutom kritiserar for dess bryskhet. Metoden har
senare fordndrats 1 sin tillaimpning s att det terapeutiska arbetet
bedrivs med storre lyhdrdhet och interventionen dr mer anpassad till
det aktuella barnets beteende.

Det omfattande TEACCH-programmet tillimpas 1 Sverige sedan
manga ar. Cohen (2000) tar upp detta som ett huvudexempel pad en
metod som skiljer sig 1 sitt syfte frdn en beteendeterapeutisk metod
som Lovaas. Medan Lovaas inriktar arbetet pid att de autistiska
sardragen skall overvinnas, strivar TEACCH-programmet efter att
skapa en omgivning som 1 ett forhdllningssétt tar hdansyn till
sdrdragen hos personer med autism. Inom undervisningen tar man
fasta pa och utgar fran styrkor och fardigheter. Bdde forskningsdata
som kliniska iakttagelser visar att det dr vanligt att en person med
autism “tdnker 1 bilder”. En person med autism har relativt stark
visuell formaga, vilket man utnyttjar 1 bland annat TEACCH-
programmet. Att programmet fick fiste i Sverige vill Alin Akerman
och Liljeroth (1999) forklara med att det ’passade in i tinkandet 1 vart
land” (s. 16).

Ett annat program som bygger pé att den visuella formagan ar stark ar
PECS, med dess frimsta syfte att utveckla kommunikationen,
framforallt att initiera kommunikation dvs. spontant begédra och
kommentera. Programmet beskrivs som “en bro till eget tal” (Bondy
& Frost, 2002; Cohen, 2000; www.autism.se).

Ett nyare synsitt 1 autismhistoriens tid, ndr det géller att ’behandla”
personer med autism, r att anvinda pedagogik vilken bygger pa den
tvarvetenskapliga specialpedagogiken (Mandre, 1999). Att framhalla
mojligheter och formdgor, att utnyttja de starka sidorna &r viktiga
grundstenar vid behandling av autism. Stark koppling till pedagogik
har dven begreppet struktur, pa s sitt att struktur ar ett medel 1 all
pedagogik. Struktur &r sdrskilt vérdefullt ndr det géiller autism.
Forhallningssatt, bemdtande och kontinuitet dr andra nyckelord (Alin
Akerman & Liljeroth, 1999; Cohen, 2000; Trenning i Hallerstedt, red.,
1996).
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Nagon generell farmakologisk medicinsk behandling mot just autism
finns inte. Diremot kan enskilda symptom och andra somatiska
sjukdomar som epilepsi ges riktad behandling (Cohen, 2000; Trenning
1 Hallerstedt (Red.), 1996). Gillberg péatalar ocksd de svéra biverk-
ningar som de existerande preparaten ger (Klasén McGrant, 2000).

Forskning

Svaret pd ”Gétan Autism” finns knappats dnnu, da forskningen kring
autism inte kommit till ndgot slutskede, utan pdgar intensivt.
Dessutom har en del av de teorier som tidigare var starka, fatt nytt
virde eller ersatts av nya, baserade pd senare forskning (Kristiansen,
2000). Nagra av de mer banbrytande forskningsresultat som
presenterats dr kanske de som givit teorierna om att autism kommer
av en organisk skada 1 hjarnan hos personen i frdga. Tidigare trodde
man att orsaken var moderns kénslokalla relation till sitt barn.

Den dominerande hypotesen, vilken skulle kunna forklara autism,
finns inom biologin. Det &r 1 subcortikala, d v s inre delar av hjdrnan
som dysfunktioner eller skador finns som ger symptomen for autism.
Forskningen koncentrerar sig till omrddet 1 hjdrnan dér det mesolim-
biska systemet finns, vilket tar emot signaler frdn kroppens inre
liksom frdn omvirlden via syn, horsel och kédnsel. Det dr hir som bl a
komplicerad spriklig tolkning och ljudvarseblivning har sina centra
(Frith, 1994; Gillberg 1 Hallerstedt, red., 1996; Trenning 1 Hallerstedt,
red., 1996; Kristiansen, 2000).

Cohen (2000) uttrycker sig mer forsiktigt vad man idag tror om
orsaken till autism:

”An sa linge vet vi inte vad det dr som fororsakar autism, men
vi borjar skonja svaren pa manga av de viktiga fridgor som
omger dess ursprung” (s. 38).

Senare forskning har starkt uttryckt krittk mot tidigare forskning.
Cohen menar att forskningen maste fortsdtta for att identifiera de
bakomliggande orsakerna till autism. Det giller dven att finna
lakemedel och utveckla de pedagogiska insatserna som kan forbéttra
och hoja livskvalitén for personer med autism. Kristiansen (2000)
papekar risker med den forskningstradition som menar att orsaken till
autism dr biologisk. Manniskan med autism blir d4 en “biokemisk
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maskin” diar man bortser frdn den sociala och psykologiska
situationen. Nar det giller syn och perspektiv pd orsaker, har debatten
1 Sverige blivit alltmer ensidig, menar Hallerstedt (red., 1996) Den
tenderar till ... att ge ett biologiskt perspektiv monopol pa sanningen
nidr det géller orsaker, kompletterat med en pedagogisk syn pa
behandling” (s. 8). En konstruktiv dialog mellan olika behandlings-
och forskningstraditioner efterfragas darfor. En levande saddan hjilper
sannolikt till att vardera nya forskningsron.

Akerstrdom (2001) menar att studier som uppmirksammar sociala
faktorers betydelse for utvecklingen hos personer med autism &r {3 till
antalet, och att de borde bli fler. Speciellt viktiga ar longitudinella
studier och att studera vuxna med autism for att upptacka faktorer som
paverkar deras utveckling. Aven pedagogisk forskning inom omradet
saknas 1 stor utstrickning, trots att pedagogik ar den dnnu sa linge
mest rekommenderade och framgingsrika behandlingsmetoden
(Mandre, 1999).

Sambhiillet och lagarna

Samhillet, det dr vi — alla medborgare. De skyldigheter och rittigheter
som vi har regleras via de lagar vilka bildar ramarna for oss alla i
samhdllet. Oavsett dlder eller kon omfattas vi alla av véra lagar under
delar av, eller hela, vart liv.

I denna studie ar det sdrskilt tva lagar som dr aktuella; Skollagen
(SFS, 1985) med Léroplan for det obligatoriska skolvdsendet (Lpo-
94) samt Socialtjdnstlagen med Lag om stod och service till vissa
funktionshindrade, som en rattighetslag (LSS, 1993). LSS har tio
olika insatser 1 form av stdd och service som kan &beropas av tre
personkretsar.

P& varje kommun vilar ett ansvar gentemot varje kommuninnevanare.

I den figur som foljer, och som dr min egen konstruktion, forsoker jag
askadliggora hur de samspelar och agerar parallellt.
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Fran 6 ars alder

SAMHALLET=

Alla vi medborgare

Rattigheter och skyldigheter

finns i de lagar som bildar ramarna

Fran fodelsen

SKOLLAGEN SOCIAL-
TJANSTLAGEN
VERKSAMHET VERKSAMHET
PRAGLAD AV: o PRAGLAD AV:
PEDAGOGIK Kommunniva FRAMJANDE
FOSTRAN STOD
— (OMSORG)
) Framja:
Offentligt
skolvasen - ekonomisk
Forskoleklass Ff.ygghet .
Grundskola - jamlikhet i
Sarskola levnadsvillkor
Sameskola - aktivt
- Specialskola deltagande
Vid ca 16-17 Gymnasieskola i samhallslivet
ars alder Gymnasie-
sarskola -
Vuxen- RATTIGHETSLAG LSS:
utbildning Rétt till assistans . .
Ratt till bostad (Till 65 ar)
Ratt till sysselsattning
Vuxen
alder Till livets
slut

Figur 1. En samspelsmodell for Skollagen och Socialtjinstlagen.

Skollagen styr det offentliga skolvdsendet och uppdrar at
kommunerna att ansvara for verksamheten 1 forskoleklass, grund-
skola, sidrskola, sameskola, specialskola, gymnasieskola samt
gymnasiesirskola. Verksamheten préglas av pedagogik och fostran.

Socialtjdnstlagens yttersta uppgift ar att framja och stodja ekonomisk
och social trygghet, jimlikhet i levnadsvillkor samt ett aktivt del-
tagande 1 samhillslivet.

P& kommunerna vilar ansvaret gentemot staten genom skollagen, for
genomforandet av utbildning diar mal och medel finns 1 en lokal
skolplan. Socialtjansten verkar pa kommunniva genom att framja och
ge stod till arbete, bostad och utbildning. Som extra styrdokument for
till exempel de personer som denna studie beror finns LSS, med bland
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annat ritt till assistans, bostad och sysselsdttning — d v s arbete och
fritidsverksamhet.

Under en stor del av méanniskans levnadstid verkar dessa lagar sida
vid sida. Mest tidsbegransat géller Skollagen, vars paragrafer omfattar
barn frdn sex ars alder och upp till ca 16-17 ar, vilket innebér till och
med de obligatoriska aren 1 grundskolan respektive sérskolan.
Diérefter skall kommunerna erbjuda gymnasieutbildning och vuxen-
utbildning till alla som Onskar, oavsett om man gatt i grundskolan
eller sdrskolan tidigare. Med en persons stigande alder avtar alltsa
Skollagens dtagande. Den pedagogiska och fostrande karaktirsandan i
en manniskas liv minskar markant.

Socialtjanstlagen har ingen direkt undre eller 6vre aldersgrins. Det ar
typen av insatser som styr, och mest dr de av frimjande och
stodjande/omvéardande karaktdr. Till skillnad fran skollagen kan
insatserna med stod av socialtjdnstlagen och LSS o6ka nér en person
uppnétt vuxen dlder. Det sker ndr avslutad skolgang skall dverga till
nagon form av sysselsittning i vuxenlivet — det géller savél arbete
som fritid. Dartill kan komma insatser i form av boende, utover den
assistans som kan finnas dnda sen barnaéren.

Samspel individ och miljo

Enligt interaktionistiskt synsétt sker samspel mellan olika aktorer 1 de
flesta sammanhang. I modern tid lyfts milj6 pa samhillsniva fram som
en viktig faktor och betydande komponent 1 samspelet (Bjorklid &
Fischbein, 1996). Nir det giller utvecklingsteorier ér interaktion, eller
samspel, gemensamt for Bronfenbrenner, Piaget, Eriksson och
Vygotsky, dven om var och en av dem har sin speciella syn pd hur
samspelet sker och didrmed paverkar utveckling (Lange, 2000;
Bjorklid & Fischbein, 1996). 1 denna studie dr det interaktionistiska
synséttet utgdngspunkten for mina tankar och resonemang.

Aktorerna 1 min studie (personer med autism och samtidig
utvecklingsstorning) samspelar med miljon - den sociala och den
fysiska - och hela tiden utifrin sina egna psykologiska och biologiska
forutsattningar. I en ldnad figur ”Individens samspel med miljon”
(Kylén et al, 1995, 1 Bjorklid & Fischbein, 1996) visar jag detta:
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A. PSYKOLOGISK ASPEKT C. SOCIOLOGISK ASPEKT

Za,b

Manniskan Social miljé

e 1

familj grupp
samhélle
kultur

kansla tanke
handling

3a,b

1a,b 6a,b

V 4ap \¢

B. BIOLOGISK ASPEKT D. FYSISK ASPEKT

Manniskan

i

arv
kropp halsa
kondition

Fysisk milj6

i

materiel lokaler
"livs” medel

5a,b

Figur 2. Individens samspel med miljon
(Kyléen et al, 1995, s. 22, i Bjorklid & Fischbein, 1996, s. 14).

I foljande ger jag exempel pa samspelseffekter ur figuren ovan.

Minniskan med funktionshindren autism och samtidig utvecklings-
storning agerar utifrdn sina forutsittningar (1a). Upplevelser kan vara
obegripliga och utan sammanhang (1b). Att forstd nadgons avsikt kan
vara svart (2a), liksom att bli bemott med respekt for detta (2b).
Skolmiljon upplevs forvirrande med likadana dorrar och langa
korridorer (3a) och anpassade lokaler efterfrdgas utan framgéng (3b).
Arbetssitt och modeller som kan underlétta finns men personal saknar
utbildning och kan inte anvinda dessa (4a). Funktionshindret kan vara
osynligt vilket gor att personen kan utséttas for ordtta krav (4b).
Behovet av lugn och ostérd arbetsmiljo kan inte infrias och utmynnar
1t ex stress (5a). I stresstillstdnd kan destruktivt eller utagerande
beteende uppkomma och skada omgivningen (5b). Inflytande och
respekt for sérskilda behov kan ge anpassad bostad/miljo (6a).
Gruppboende kan vara en boendeform som passar om personen
uppskattar sociala relationer (6b).
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Generellt sett deltar manniskan med hela sin person i1 samspelet med
miljon. For att en méinniska ska kunna forstis, maste man forutom att
lara kidnna henne sjilv dven ldra kdnna hennes miljé och samspelet
med den. En dynamisk beskrivning kan dven vara pé sin plats. Hel
och total helhetsdynamik bestir av personlighetsdynamik, biologisk
dynamik, miljodynamik och samspelsdynamik. Ett interaktionistiskt
synsétt beskrivs sd, enligt Kylén (i Bjorklid & Fischbein, 1996).

Den moderna utvecklingsteorin kan beskrivas likt en spiral (Bjorklid
& Fischbein, 1996). Personen (P) genomgér f{orindring genom
mognad och samspel med miljéon 1 olika situationer (P1—-MI1).
Darefter dr utgngsldget ett annat dn tidigare och vid fortsatta moten
med miljén 1 nya situationer (samspel) sker pd nytt fordndring
(mognad) hos personen (P2—M2). Genom hela livet upprepas denna
process (figur 3).

Manniska Samspel Miljo
(P)

Mognad

OA0Ca0

C

Samspel

Figur 3. Individens utveckling genom mognad och samspel
med miljon (Kylén, 1992, s. 20, i Bjorklid & Fischbein, 1996, s. 17).



Skola — undervisning

Vanligen far elever med autism och samtidig utvecklingsstérning sin
grundutbildning 1 sédrskolan; grundsarskolan eller traningsskolan.
Denna elevgrupp omfattas av Lpo-94, det styrdokument som for
nidrvarande dr géllande for den svenska grundskolan. Mal 1
grundsdrskolan som eleverna skall uppnd efter sina individuella
forutsattningar, och som ligger pé skolans ansvar att de uppnés ar t ex:

- efter sin forméga kunna lyssna, ldsa och kommunicera.

Nagra av de mal som eleverna 1 trdningskolan skall uppnd, efter sina
individuella forutséttningar, och som skolan ansvarar for att de uppnas
ar att:

Utveckla elevens formaga att
- samspela socialt
- kommunicera genom sprik, symboler, tecken eller signaler.

Efter de obligatoriska nio aren (med ett tionde frivilligt sddant) har
sdrskolans elever ritt till en fyradrig utbildning inom gymnasie-
sdrskolan. Den har f6rutom nationella dven specialutformade program
och tvd individuella program. Det ena av de tva sistndmnda
programmen &r yrkestrdning och det andra dr verksamhetstrdining,
vilket framst vander sig till elever med grav funktionsnedséttning pé
det intellektuella planet.

Verksamhetstraningens kursplan tar upp fem undervisningsomraden;

- Kommunikation och socialt samspel

- Verklighetsuppfattning och socialt samspel
- Idrott och hilsa

- Estetisk verksamhet

- Vardagsaktiviteter

Skolans styrdokument fordndras och uppdateras emellandt 1 takt med
ideologiska influenser och samhillets rddande struktur. I Lpo-94

uttrycks skolans uppdrag pa foljande satt:

”Skolan skall férmedla de mer bestdndiga kunskaper som utgér
den referensram alla i samhéllet behover” (s 7).
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Undervisningen av elever med autism éar sirskild. Powell och Jordan
(red.,) (1998) skriver att undervisning méste syfta till att 1ara dem med
autism att

“kénna igen sina egna och andras kénslor, att ’1dsa’ personalens
avsikter ndr de ger instruktioner, att tolka ’motiverande’
budskap, att 6verfora det inlérda 1 en situation till en annan och
forstd meningen med alltsammans” (s. 32).

Vuxenliv

Efter avslutad skolgéng tar en ny fas vid i en ménniskas liv. En period
1 livet som varit ganska ordnad och forutsédgbar overgar till en som
initialt kan upplevas oviss. Efter skolan forutsdtts att man pa nagot sétt
far mojlighet till en trygg tillvaro med arbete, bostad och en bra fritid.
Det innebér dven att man har vénner och tillhorighet - som medfor en
tillvaro med kvalitet. Allt handlar om ett gott liv for den vuxna.

Alla foréldrar tanker sdkert ndgon gang tankar som: ”Vad ska hinda
med mitt barn efter skolan? Hur kommer livet som vuxen att bli?”
Som forélder till ett barn med funktionshinder blir kanske dessa fragor
storre och forknippade med mer oro én for andra fordldrar.

I Gostasson, 1992, hinvisas till de tre nordiska livskvalitéforskarna
Allardt, 1976, Kajandi, 1981 och Naess, 1979. Dessa anger tre
grupper av faktorer, som bedoms viktiga for ett gott liv:

- Yttre livsvillkor, som ocksd brukar betecknas vilfard eller
levnadsstandard, omfattar allt material som man “har”, pengar,
bostad, arbete, utbildning, hilsa etc.

- Mellanmdnskliga relationer avser forhédllande till andra,
partner, familj, vanner, grannar, arbetskamrater.

- Inre psykologiska forhdllanden omfattar ett antal delaspekter
som aktivitet, engagemang, sjélvforverkligande och frihet;
sjalvkinsla och sdkerhet; grundstimning, trygghet (s. 14).

Riksforeningen Autism (www.autism.se) beskriver 1 sitt handlings-
program bade hur situationen for personer med autism ser ut for
ndrvarande och vad fOreningen arbetar med for att uppnd for sin
malgrupp. Nar det giller arbete/sysselsittning kan det for unga med
autism och samtidig utvecklingsstorning erbjudas anpassad
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sysselsittning forlagd till dagcenter. For en del kan skrdddarsydda
losningar pd vanliga arbetsplatser forekomma.

Dagcenterverksamhet har en tradition sedan drygt trettio ar. I ett
Ooppningsanforande 1989, 1 samband med 100-arsjubileet av
Omsorgsverksamheten 1 Dalarnas lén sade Karl Grunewald: “Att
Oppna dagcenter for alla vuxna som bodde hemma var det bésta vi
gjorde pa 70-talet” (Gostasson, 1992, s. 50). Dér fick vuxna med
funktionshinder arbeta med enklare sysselsittning och fick dessutom
en viktig social motesplats. Sysselsdttningen kunde vara hantverk
eller legojobb for foretag mot en blygsam, kanske mer symbolisk
inkomst eller ersittning. P& senare ar har forandringar skett som ger
en storre variation inom verksamheten. Arbetstagarna kan t ex skota
sysslor i en kaféverksamhet eller en secondhandbutik. Atervinnings-
hantering och trddgérdsarbete dr andra exempel.

Eget boende och meningsfull fritidssysselsittning dr andra stora och
viktiga forindringar som hor vuxenblivandet till. Aven nir det giller
boende och fritid har intresseféreningen en handlingsplan; I alla
situationer och miljéer behover personer med autism handledning i
olika grad for att kunna leva ett s meningsfullt och sjilvstindigt liv
som mdjligt. Alla personalgrupper som moter personer med
funktionshindret skall darfor vara vil utbildade och ha speciell
kunskap om autism.

Enligt LSS (Lagen om Stod och Service till vissa funktionshindrade),
som &r en rattighetslag 1 Socialtjanstlagen, tillhor underséknings-
gruppen 1 denna studie den personkrets som har ritt till stod och
service. Bland de tio insatser som anges 1 LSS § 9 finns bland annat:

- Daglig verksamhet

- Bostad med sirskild service

- Expertstdd som syftar till goda levnadsvillkor och att minska
funktionshindrets foljder

(LSS, 1993; www.hu.sll)

21



4. METOD OCH GENOMFORANDE
Metod- och perspektivval

Val av ansats och metod for denna studie blev fenomenografin och
den grundade teorin, vilka bada framhéller aktorsperspektivet.
Centrala drag 1 grundad teori &ar fokus pa praktiskt ménskligt
handlande; vikten av social nytta och hellre studera det enskilda fallet
an fokusera pa mdngden av foreteelsen.

I min studie &r jag intresserad av att ta reda pa hur verkligheten kan se
ut for en grupp av manniskor. En fraga som Fischbein lyfte fram 1 en
foreldsning (2000-09-08) var just fragan om verkligheten. Finns den?
Svaret blir utifrdn var och en — och min uppfattning ar att den finns,
men ser olika ut for var och en av oss. Tva ménniskor upplever inte
samma situation pa exakt samma sitt. Det finns en variation 1
upplevelsen. Olika perspektiv maste pa samma séitt forenas — forst di
kan man se det man vill, menar Fischbein vidare. Detta dr ocksa,
enligt min mening, utméirkande for ett fenomenografiskt synsétt.

Att med fenomenografisk forskning betrdda pedagogikens filt syftar
framst till att lyfta fram de variationer som finns i upplevelsen av t ex
kunskap och fardigheter. Mandre (1999) skriver:

”’I fokus finns vad och hur nagot upplevs av en person, inte hur
en person beter sig, inte de kognitiva processerna i sig eller vad
som sker i nervsystemet nir upplevelsen sker” (s. 155).

Enligt Glaser (i Ahlstrom, 2000) skall forskaren inte ha for stor
forforstaelse, men jag betvivlar att det vore mojligt att finna det unika

i en speciell kontext om forskaren inte har en viss mdngd av
forforstaelse. Eller som Odman (1979) skriver:

“Forforstaelsen dr dock inte enbart ett inbyggt minne vi har till
forfogande nér tillvaron sa kriaver. Den ger riktning 1 vart
sokande. Det dr den som avgor vilken aspekt vi ldgger pa det
foremal som studeras. Man kan ocksd formulera det sd hér:
utan forforstdelse inget problem och inget som kan ge
ledtradar” (s 81).

Genom att den hir studien skett genom mig som dr praktiker pa filtet,

har problemstillningar och frdgor fitt djupare forankring i empirin,
och resultaten blir forhoppningsvis inte enbart en produkt for
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forskarsamhéllet. Istdllet bor forestdllningar och forhéllningssatt
kunna é&terspeglas till mig sjdlv och andra praktiker och 1
forlingningen komma den studerade gruppen till gagn. Min
undersokning ar tdnkt vara pragmatisk, vilket betyder praktisk och
nyttig och kan sdgas vara inspirerad av aktionsforskning. Enligt
Mattsson (2000) framtrdder aktionsforskning som en vetenskaps-
teoretisk tradition med mojlighet att dverbrygga klyftan mellan det
informella universitetet och det formella.

Nér man studerar en relativt liten undersdkningsgrupp medfor det en
begrinsad mojlighet att generalisera eller att dra nédgra generella
slutsatser for en storre grupp. Insamlad data utgor ett for litet underlag
for detta. Dessa forutsittningar bor inte hindra en forskare fran att
gora studier inom dessa omrdden. Analysmetoderna far véljas utifran
det material man har att tillgd. Olsson (Olsson & Granlund, 1993),
med flera gjorda studier hos ALA (Anpassning till Liv och Arbete) har
ofta en liten undersokningsgrupp, eller ett litet underlag for insamling
av data.

I min studie ingdr en undersdkningsgrupp som dr relativt liten — det ar
personer med autism och samtidig utvecklingsstdrning och dr 1 dldern
20-26 ér. Gruppen utgor en liten del av Sveriges befolkning, men det
borde inte hindra mig att studera vad som syftar till att finna ut
mdjligheter och villkor for individerna 1 gruppen. Den grundade teorin
fokuserar just vikten av social nytta och att hellre studera det enskilda
fallet &n koncentration pa méngden av foreteelsen.

Ett utmirkande drag for fenomenografin &r att under hela
forskningsprocessen inta andra ordningens perspektiv. Man tar ett steg
tillbaka och intar sdledes en annan parts plats, forsoker se fenomenet
och situationen — uppleva personens erfarenheter 1 dennes stille.
Marton och Booth (2000) menar som jag uppfattar det, att
forforstaelse av fenomenet genom egen erfarenhet endast anvinds " for
att belysa andras sétt att prata om det, hantera, erfara och forsta det
[fenomenet, min not]” (s 159).

Ett annat sdrdrag 1 fenomenografin dr variationen 1 kvalitativt skilda
uppfattningar om ett fenomen (Larsson, 1986). Marton och Booth
(2000) beskriver det som antalet sitt som méinniskor erfar eller &r
formogna att erfara fenomen 1 sina virldar. I denna studie soker jag
just uppfattningar och variation i dessa. Genom att jag stéller likadana
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fragor till ett antal informanter, forvintar jag mig att var och en dem
lamnar sitt sdrskilda svar. Svaren som ldmnas av informanterna kan
sdledes vara forekomsten av den variation av uppfattningar som finns
om det undersokta.

I den grundade teorin framhalls aktorens perspektiv pd det som
studeras. Det var ocksa det perspektiv jag helst dnskade i min studie.
Dock kan det jag valt att studera, d v s upplevelser och uppfattningar
om en speciell verklighet knappast forvéntas direkt frén killan som
har aktorsperspektivet. Det beror pa att aktoren 1 sammanhanget — det
vill sdga en person med autism och samtidig utvecklingsstorning, har
begrinsad formaga att skildra sitt perspektiv da funktionshindret
vanligen blir som tydligast just i kommunikation. Med denna
forforstdelse har jag tagit hinsyn vid uppldgget av min studie och har
darfor valt att anvianda mig av en sekundir killa — en informant som 1
det hir fallet dr en ndrstdende till personen med autism och samtidig
utvecklingsstorning. Det har varit en anhorig eller en personlig
assistent med néra kontakt som fatt beskriva och tolka situationen for
aktoren.

Heidegger menar, att tolka dr “’sittet att lagga 1 dagen vad vi redan har
forstatt” (Odman, 1979, s 18). Odman anser fortsittningsvis, att
”forutsittningslos tolkning” dock &r en orimlighet, da vi alltid har en
forforstaelse av det vi tolkar. ”En tolkning utfoérs vid en bestimd tid
och pd en bestimd plats av en ménniska som befinner sig mitt i
historien” (s 18). Fenomenologen Husserl hdvdade att vdr vanliga
viarld av vardagsupplevelser foregar framvéxten av vetenskapen
(Hughes & Mansson, 1988). Med foregdende rader som bakgrund
utgor darfor med tiden mina tolkningar av de beskrivningar och
tolkningar som gjorts av informanterna 1 min studie - vetenskap.

Med ett tillvigagingssitt dir tolkning av tolkningar utgor data stills
stora krav pa medvetenhet om validitet och reliabilitet.

Kvalitativa forskningsmetoder har med tiden etablerat sig. Virdet av
en kvalitativ studie har ocksa stigit och det kan dessutom vara sa att
kvantitativ metod dr den kvalitativas forutsdttning. Fischbein (2000-
09-08) menar att bdda behdvs och att de med fordel kan kombineras.
Min uppfattning om detta ligger 1 linje med Fischbeins, och i1 denna —
foretrddesvis — kvalitativa studie har jag valt en insamlingsmetod som
huvudsakligen sorterar under rubriken kvantitativa metoder, d v s
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enkét. De data som enkéterna givit har sedan tolkats bade kvantitativt
och kvalitativt, och kompletterats med ett antal intervjuer. Vid
kvalitativa metoder forekommer vanligtvis insamling av data genom
intervju. Hér blir foljaktligen kombinationen av de tvd metod-
ansatserna tydlig.

Helldins studier (1990, 1997, 1998) ar kvalitativa och vanligtvis har
Helldin arbetat med intervjuer som empiriskt material. I studierna tas
validitetsfrdgan upp till diskussion. Nér det géller intervju som metod
pekar Helldin pd risken att stdlla ledande (foljd)frdgor 1 avsikt att
komma at, t ex ldrares, uppfattningar. I konstruerandet av en skiss som
skall visa nagot fran en gangen tid, finns dessutom ett
validitetsproblem — hur dr det mdjligt att ge en ’sann” skiss av ett
kunskapsomride?

Enligt min mening &r det knappast mojligt att befria sig fran
validitetsproblem 1 studier. Allt som upplevs och uppfattas av en
person blir tolkat utifran dennes forutséttningar och upplevelse av
verklighet. Dock kan jag genom min medvetenhet om detta
forhallande oka validiteten i en studie samt redogdra f6r de problem
jag sjalv uppmérksammat.

Forberedelser

Infér undersdkningen har jag sokt, valt ut och studerat litteratur inom
omrddet autism. I forsta hand har jag fokuserat pd autism och
kommunikation for att bredda och fordjupa min tidigare kunskap
inom omradet. Genom detta fick jag mojlighet till sdvidl nya
perspektiv, som bekriftelse pd mina egna med tiden erhdllna
erfarenheter och tidigare forviarvade kunskaper. Litteraturstudien har
ocksé delvis legat till grund for bakgrundsavsnittet och redovisas déri.

Jag har funderat Over olika mojligheter att nd min undersdknings-
grupp. En tinkbar sokvdg var via habiliteringen i olika distrikt 1
Sverige, en annan var att soka genom en rikstdckande intresseférening
som var relevant 1 detta sammanhang. Jag fann FUB (Foreningen
Utvecklingsstorda Barn, ungdomar och vuxna) och RFA
(Riksforeningen Autism) som mojliga sddana. Jag valde RFA, dé
autism dar det primdra kriteriet for att ingd 1 studiens undersok-
ningsgrupp, men dven for att RFA 1 sitt handlingsprogram har
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intentioner att Oka forstdelsen hos andra ménniskor for sina
medlemmar, nir det giller kommunikation, stod och sjilvstindighet.
Det sammanfaller med min studies syfte.

I min egen kommun har forforsok gjorts for att testa fragestillningar
och enkiten. Ett utkast till intervjufragor gjordes och reviderades efter
att enkétsvaren inkommit och studerats.

Undersokningsgrupp

Jag sokte personer med autism och samtidig utvecklingsstorning 1
aldern 21-23 ar. For att fa ihop ett tillrackligt underlag fick jag justera
aldersintervallet ndgot. Det dr ddrmed tio personer, bdde kvinnor och
man, 1 dldern 20-26 &r med autism och samtidig utvecklingsstorning
som har utgjort undersékningsgruppen 1 studien.

Informanter

Informanten &r en person med relation till, och kdnnedom om
undersokningspersonen. Han eller hon har varit nérstiende under
undersokningspersonens skoltid och vid Overgdng till en ny
verksamhet/miljo efter avslutad skolgéng. De ar fordldrar eller
personlig assistent och som informant har de fatt foretrdda och aterge
sin beskrivning och tolkning av situationen for sin individ 1
undersokningsgruppen.

Det ar nio fordldrar och en personlig assistent som dr informanterna 1
studien. I ett fall dr fordldern dven personlig assistent till under-
sokningspersonen.

Undersokningens karaktir

Studien bygger pa data som insamlats via enkét och telefonintervju,
dér svar, beskrivningar och tolkningar ldmnats av informanten.

Materialet har sedan 1 huvudsak forklarats kvantitativt, och redovisas 1
studiens resultatdel med antals- eller méngdbegrepp for att pa sd sitt
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visa variationen och fordelning av uppfattningar och beskrivningar av
empiriska forhallanden.

Det kvalitativa 1 materialet har varit av speciellt intresse att lyfta fram
och givits sidrskild uppmairksamhet. I form av citat i resultat-
redovisningen dterges darfor informanternas uttalanden och
kommentarer, vilka framkommit i intervju och enkit.

Genomforande av undersokningen

Sjédlva undersokningen har genomforts 1 etapper nér data har insamlats
for att nad studiens huvudsyfte. Det skedde forst under
varen/sommaren 2001, 1 en enkdt som sdndes ut till distrikt 1 hela
Sverige.

Personerna som besvarat enkéten tillfraigades 1 densamma om de var
villiga att svara pd ndgra ytterligare frigor 1 en telefonintervju. De
som accepterat detta har 1 en andra etapp av undersdkningen blivit
uppringda av mig under senhosten 2001, och ett antal kompletterande
fragor har stillts till dem. Efter deras godkédnnande spelades
intervjuerna in pd band och transkriberades sedan ordagrant av mig.

Genomforandet av undersokningen dskadliggors 1 en egen skiss (figur
4) och kan sammanfattas pé foljande satt:

Undersokningen inleddes med att kontaktpersonen 1 vart och ett av de
25 distrikten av Foreningen Autism 1 Sverige kontaktats av mig via ett
brev (bil. 1). Brevet inneholl en forfragan och ett dnskemél om hjalp
med att inom sitt distrikt formedla mitt enkdtmaterial med tillhorande
missivbrev (bil. 2), till en person som tillhér undersokningsgruppen.
Enkéten (bil. 3) som formedlats har besvarats och sénts tillbaka till
mig av den fOretrddare (informant) som beskrivit och tolkat
situationen for personen 1 undersdkningsgruppen. De informanter som
var villiga att dven lata sig intervjuas har ddrefter blivit uppringda av
mig och per telefon besvarat ett antal fragor ytterligare (bil. 4). Pa
detta sdtt har insamlingen av data skett och kommit mig som
undersokare till hands.
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Figur 4. Undersékningen. Datas vig till undersokningsledaren.

Enkaten

Centrala frdgor i1 enkéten ar; om, ndr, form av och utfall av
kommunikationsstod. De flesta fragorna 1 enkédten har givna
svarsalternativ. N&gra frigor har oppna svar, d v s den som skall
besvara uppmanas att med egna ord formulera svaret eller att beskriva

nagot.
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Den forsta delen av enkéten innehaller nagra fragor till den nérstdende
(informanten) som skall beskriva och tolka undersokningspersonens
situation. Déarefter foljer frigor som handlar om tiden fére och under
skolaren for undersokningspersonen. Senare delen berér tiden efter
avslutad skolgdng for undersdkningspersonen, d v s ndr de unga
vuxna borjat 1 en annan sysselséttning.

Enkiten sidndes med brev for vidare befordran till kontaktpersonerna
for vart och ett av de sammanlagt 25 distrikten 1 Riksforeningen
Autism 1 Sverige.

Frdn distrikten hade det efter cirka fyra ménader, inkommit
sammanlagt femton svar. Jag sdnde under perioden paminnelser till ett
antal distrikt. Till ett distrikt sdndes en forfrdgan om att pd nytt
formedla en enkit dd den som inkommit var besvarade for person som
kraftigt avvek fran den efterfrigade éldersgruppen.

Totalt fyra distrikt svarade att de inte hade nigon person 1
undersokningsgruppen att formedla enkéten till. Fran elva distrikt
inkom enkiter. De var besvarade av foretrddare for personer i dldern
20-26 &r trots att jag sokte dem som var 21-23 dr. Efter 6vervidgande
beslot jag toja nigot pa aldersgranserna for ett par av de inkomna
enkiterna; en person gjorde sjilv forfragan att {3 ingd, trots aldern 26
ar pa undersokningspersonen. P4 samma sitt har enkitsvaren fran
personen som var endast 20 ar tagits med. Svaren tyder pa att kontakt
med och erfarenhet av vuxenverksamheten redan finns, trots att
urvalspersonen dnnu inte helt lamnat gymnasiesérskolan.

Det dr sammantaget tio enkéter, vilka kommer frén tio olika distrikt,
som ingar i sammanstéllning och analys.

Enkatbortfall

En av de elva inkomna enkdterna har jag sorterat bort. Den var
mycket ofullstindigt besvarad 1 de delar som mest avser na syftet med
studien. En annan enkét var besvarad av foretrddare for en person som
var 11 ar, det vill sdga aldersmissigt l&ngt utanfor den sokta
undersokningsgruppen och togs dirfér bort. Frin tio distrikt uteblev
svar helt.
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Intervjun

Fragorna som stdlldes i intervjun hade direkt anknytning till enkéaten.
Det var f0ljdfragor om kommunikationsstdd, med avsikt att fortydliga
eller fordjupa vissa av enkédtsvaren och for att na syftet med studien.
Intervjufragorna, fanns 1 ett utkast och valdes sedan ut efter att
enkétsvaren studerats. Svaren 1 enkdten var végledande for vilka
frigor jag skulle stdlla 1 intervjun. De flesta som intervjuades fick
samma fragor, men till ndgon person stélldes en unik friga.

Sju personer hade uppgivit att de kunde stélla upp 1 en intervju och
besvara fler frigor. Sex av dem fick jag kontakt med per telefon och
intervjun genomfordes efter Overenskommelse. Fem av de sex
personerna godkéinde att intervjun bandades for senare utskrift. En
ville hellre att jag forde anteckningar under tiden. Alla sex erbjods att
lasa igenom utskrift/anteckningar och en har pd begéran gjort detta.

Intervjubortfall

Av de elva enkiter som slutligen inkom, varav tio anvénts 1 analysen,
var det sju som svarat ja pd frdgan om de var villiga att besvara fler
frdgor 1 en telefonintervju. Det blev mojligt for mig att ta kontakt med
sex personer 1 undersokningsgruppen for att stilla ytterligare fragor. |
det sjunde fallet blev jag sjilv gdng pa gang forhindrad att tillmotesgé
den tidpunkt som angivits som passande, om man skulle bli uppringd
for intervju. D4 jag ansag det viktigt, och 1 forvdg beslutat att
respektera de tider som angivits och inte ringa vid annan tidpunkt,
bestdmde jag slutligen att avstd en av mojligheterna till intervju.

Analys av data

Ur insamlade data har jag sedan sokt

- Vilket/vilka kommunikationsstod som forekommer

- Om dessa anvinds av personen

- Om/hur skolan givit personen kommunikationsstéd for vuxenlivets
arenor

- Former eller forum for samverkan mellan skola och vuxenlivets
arenor
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- Forekomst av utbildning inom autism och kommunikation for
personal inom skola/respektive vuxenlivet

- Exempel dir larda fardigheter fran skoltiden blivit brukbara i
vuxenlivet.

Tillforlitligheten 1 mitt material méste ses utifrin att jag fatt ta emot
data av sekundédra kéllor. Med det menar jag att det dr inte personen
med autism och samtidig utvecklingsstorning som sjidlv svarat pa
mina fragor 1 enkédt eller intervju. Det dr istéllet en assistent eller
fordlder som formedlat sin  beskrivning och tolkning av
undersokningspersonens uppfattning om, och upplevelse av, sin
situation.

Etiska aspekter

De fyra huvudkraven 1 HSFR (1999) har varit vigledande for att
uppfylla de etiska fragorna i samband med min undersékning:

Information

Enkédten har natt sina tinkta besvarare, det vill sdga undersoknings-
personerna och deras foretrddare - informanterna, via kontaktpersonen
1 de 25 lokalforeningarna 1 Foreningen Autism 1 Sverige. Savil
kontaktperson som undersokningsperson/informant har fatt ett
missivbrev dér jag kort presenterat mig sjdlv, anledningen till att jag
tar kontakt och syftet med studien.

Samtycke

Undersokningsperson/informant som fétt enkédten fran kontakt-
personen i sin distriktsforening har haft mojlighet att avstd deltagande.
Jag vddjade da om, att i denna héndelse f4 den obesvarade enkéten
returnerad 1 det bifogade frankerade svarskuvertet. P4 sd sitt skulle
ingen som inte odnskade delta behdva fa en pidminnelse. For min egen
del skulle en returnerad obesvarad enkét vara bekréftelse pa att svar
inte kunde forvintas fran just det distriktet.

Konfidentialitet

Personuppgifter om dem som deltagit 1 studien ar starkt begridnsade.
Distriktstillhorighet, kon och fodelsear ar de enda uppgifter enkéten
ger upplysning om. Darmed kan en hog grad av anonymitet hallas for
dem som deltagit.
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I de fall svarspersonen accepterat att bli uppringd av mig for en
kompletterande telefonintervju har dennes namn och ett telefon-
nummer hallits tillgdngligt endast for mig. Bandinspelning av
intervjun har skett endast om personen godként detta. Nar intervjuerna
skrivits ut har namn eller kon pd undersokningspersonen som
ndmndes 1 intervjun ersatts med X. Efter utskrift och godkdnnande av
densamma har bandinspelningarna forstorts.

Nyttjande
Det insamlade materialet har anvéints endast for den hir
undersokningen. Resultatet presenteras i denna D-uppsats.

Sarskilda svarigheter i genomforandet

En pétaglig svérighet i genomforandet av studien har varit att halla
tidsplanen. UndersOkningsarbetet har skett parallellt med mitt
ordinarie forvdrvsarbete, vilket begrinsat tillfillena och tiden for
studiens genomforande. Inledningsvis var den ldnga sokvégen for att
na mina informanter, en faktor som spelat in for studien. Dérpa foljde
en forsta véntetid for att informanternas svar skulle inkomma. Sedan
ytterligare véntan pa svar som av olika anledningar inte inkom. Min
tanke och vidjan om att fa tillbaka obesvarad enkdt som en signal pa
att man inte ville delta, uppmirksammades av endast en person.
Darfor beslot jag att skicka paminnelser till alla som inte svarat. Det
tog ytterligare tid 1 ansprik eftersom jag dterigen fick be om hjélp av
kontaktpersonerna i de olika distrikten.

De insamlingsmetoder jag anvint tycktes initialt vara enkla att
hantera. Undersokningen kom dels att ske med en postenkdt. Men
valet att anvéinda sig av detta visade sig inte vara helt utan problem.
Dahmstrom (2000) skriver om att samla in data genom postenkiter:

Det kan skenbart verka administrativt enkelt att skicka ut en
postenkit och sedan sitta och vénta pd de inkommande svaren
och sammanstilla dessa. Ett ofrdnkomligt problem &r
emellertid att man inte fir in s4 minga svar som man hoppats
pa, dvs. man maste bli medveten om risken for ett stort bortfall
(s. 119).
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Vidare har datainsamlingen gjorts med hjélp av intervjuer. Tidigare
egen erfarenhet av bland annat intervjuer var att det dr en tidskrdvande
metod. En intervju kriaver ett genomtinkt frageunderlag, vidare skall
tillfalle finnas for nédr och hur intervjun gors. Darefter foljer utskrift av
intervjun, en uppgift som ar tidskrdvande men mycket vérdefull och
ett forsta steg 1 analys- och tolkningsprocessen.

Intervjudata &r en konstruktion av muntlig kommunikation som blivit
skriftlig menar Kvale (1997). Utskrifterna &ar tolkade och de é&r
abstraktioner, liksom kartan dr en abstraktion av det ursprungliga
landskap den kommer frén. Utskriftens reliabilitet hdnger samman
med kvalitén pa dess ursprung. God ljudkvalitet 1 en bandinspelad
intervju Okar forutsittningarna for hog reliabilitet. Validiteten ar
svarare att faststilla — utskriften baserar sig pa att fora dver talsprik
med dess regler till skriftsprdk som har andra regler och att gora en
sann och objektiv omvandling r inte mojligt.

En annan svarighet som jag befarade var att fa informanter som var
villiga att medverka. Med mina erfarenheter fran det aktuella under-
sOkningsfiltet anade jag att manga av dem jag Onskade kontakt med
upplever en hog arbetsbelastning och/eller en pressad livssituation,
och darfor skulle tycka att det fanns for litet utrymme for att besvara
en enkadt eller stilla upp i en intervju.

Det blev dven en utmaning att utforma enkdt och frigor till en
intervju, sd att sdvil personal med pedagogiskt perspektiv eller t ex
vardperspektiv eller en anhorigrelation uppfattade dem pé likvardigt
vis. For att minska risken for tolkningsforbistring hade provunder-
sOkningen ett sirskilt vérde.
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S.  RESULTAT

I avsnittet kommer jag att gora en uppdelning av resultat som ir av
kvalitativ respektive kvantitativ karaktir. Ibland &ar det dock svart att
sarskilja dem och déa presenteras de utan att ndgon karaktér papekas.

Vanligen dr de kvalitativa resultaten baserade pad en tolkning eller
uppfattning av hur nigot forhéller sig i den undersokta empirin,
medan ett kvantitativt resultat dr beskrivningen av forekommande
forhéllanden 1 densamma.

Redovisningen foljer huvudsakligen ordningen i enkéten. Resultaten
frén intervjun 16per parallellt med enkéten och foljer samma ordning.
Saledes inleds med en beskrivning av informanter och underséknings-
personer. Dérefter fokuseras pad kommunikationsstdod och situationen i
skolan for undersokningspersonen, foljt av resultat som avser Over-
limning av kommunikationsstdd till vuxenverksamheten. Slutligen
redovisas resultat om kompetens och forhallningssitt samt vad som
anses vara bra medverkande krafter vid Overging till vuxen-
verksamheten.

Sammanstillning och resultatet av data fran enkit och intervju
Informanter

Resultat frdn enkdt

De tio personer som besvarat enkdten dr i nio fall fordldrar till de
personer som utgdr undersdkningsgruppen. Den tionde &dr personlig
assistent och en av de nio dr bade fordlder och assistent. Dessa tio
personer dr studiens informanter.

Samtliga har allméin kunskap om autism 1 nigon omfattning, vilken de
forvarvat genom broschyrer, bodcker, temadagar, kurser -eller
studiecirklar. Tre av dem har utbildning om autism pd hogskoleniva.
Sarskild kunskap om kommunikation vid autism finns 1 nistan lika
stor omfattning och har forvirvats pd ndstan samma sitt. Inom detta
omrade har tva personer utbildning pa hégskoleniva.
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Undersokningsgruppen

Resultat fran enkdt
Det ér dtta mén och tva kvinnor som utgor undersokningsgruppen,

d v s personer med autism och samtidig utvecklingsstorning. De ér
fodda 1981, 1980 (4 st.), 1978 (3 st.), 1976 och 1975.

Vid tiden for insamlingen av data hade sex av de unga vuxna i
undersokningsgruppen sitt boende hemma hos sina fordldrar. En av
dem hade detta boende kombinerat med ett korttidsboende. Fyra hade
flyttat hemifrdn, till eget boende 1 ndgon form.

De flesta (atta) har svarat pa frdgan om nér diagnosen autism stélldes.
Det var vid foljande aldrar: 3, 3, 5, 10, 10, 11, 13 och 17 ar.

Skola och kommunikationsstod

Resultat frdn enkdt
[ undersokningsgruppen har alla utom en gatt 1 ndgon form av
forskola. Sju av de totalt tio har sedan gétt 1 traningsskolan, en av dem
1 "specialklass autism” och tre i grundsdrskolan. Tio av dem 1 under-
sOkningsgruppen har direfter gatt ett individuellt program inom
gymnasiesirskolan.

Resultat frdn intervju

Atta stycken informanter, d v s samtliga som svarat p4 just den fragan,
har uppgivit att personerna i1 undersokningsgruppen lart sig att
anvianda kommunikationsstdd under skoltiden.

Hélften av dem anser att det fungerat vil att anvidnda
kommunikationsstddet och de andra att det delvis fungerat. De som
svarat “delvis fungerat” gav forklaringar till detta i intervjun som;
“Det har inte varit heltidsstrukturerat” respektive "Om dom jobbade
intensivt fungerade det... men annars rinner det ut i sanden”.

Resultat frdn enkdt

Vanligaste formen av kommunikationsstdd for undersdknings-
personerna ar bilder. Det har forekommit hos dtta av dem. For fyra
uppges att bilder och tecken, och en att enbart tecken, forekommit.
Dator har fyra anvént, och hos dem har dven bilder forekommit,
liksom hos fyra stycken som angivit symboler.
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Den vanligaste typen av bilder dr fotografier, darefter foljer ritade
bilder och pictogrambilder. Aven svarsalternativet “andra bilder”
(utan vidare definition) forekommer, och det dr vanligt med mer dn en
bildtyp. Andra svar som givits pd frdgan om vilka kommunika-
tionsstdd som forekommit dr almanacka, schema, teacch. Vidare
uttrycker en informant “vikten av kunskap och insikt hos personal om
hur de ska tala for att information ska gda hem”. Hos étta av de tio
personer som ingdr i studien, har tvd eller flera former av stdod
forekommit. 1 intervjuerna framkommer att de olika stoden anvénts 1
kombination med varandra. En informant sade att de ersatt varann
over tid.

Resultat frdn intervju
En annan person tyckte om anvindandet av stodet, att “det inte varit
sd seriost”.

Om kommunikationsstodet

Det dr stor variation 1 ndr, d v s vid vilken period 1 undersoknings-
personens liv, stodet har introducerats. Likasd varierar det vem som
initierat detta. Tre har fatt sitt stod forst pd gymnasiet. De ovriga sju
svaren som finns pé frdgan beskriver en jimn spridning ifrdga om nér
man fatt sitt stod - fran forskoledren till skolar nio (tio). Skolan anses
vara den framsta initiativtagaren till att introducera kommunika-
tionsstodet. Sju av tio informanter svarade detta, men anser 1 tva fall
att fordldrarna ocksa varit med och paverkat. Tre menar att fordldrarna
sjdlva varit initiativtagare. I ett svar uppges “annan” tillsammans med
skolan, respektive “kdnner inte till” som svar pa frdgan vem som
introducerat kommunikationsstodet.

Resultat frdn intervju

Niar de personer som jag intervjuade tillfrdgades om vilken
uppfattning de hade om vad som pdverkat att stodet introducerades,
svarade de 1 tre fall att “fordldrar nog paverkat/inspirerat”. “En
specialpedagog” uppges dven ha varit en padrivande kraft, medan en
informant siger “kunskap och undervisning till ldraren”. En annan
informant forklarar att kommunikationsstodet, 1 form av tecken,
primart kom in for att kompensera en horselskada hos undersoknings-
personen och att “en teckenkunnig lirare tog initiativ till detta”. En
sade "Det var ju nagot som ingick i pedagogiken.”
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Kunskapen i skolan

Resultat frdn enkdt

De intervjuade fick dven fragan om det fanns personal i1 skolan som
hade speciell utbildning om autism. Fyra svarade att personal, som var
utbildad (eller som gatt kurser) kring autism funnits, men inte alltid
eller direkt med anknytning till undersokningspersonen i friga. En
sade att "extern personal anlitats for kunskapen”, medan en annan
informant uttryckte sig “en specialpedagog for kommunikation var
insatt”.

Overlimning av kommunikationsstod

Resultat frdn intervju

Sex informanter har svarat att éverldmning av kommunikationsstodet
till vuxenverksamheten skett 1 ndgon form. Tva svarande uppger nej,
men en tilligger att det bade skett en dverlimning - och inte. En har
svarat entydigt nej, och tva har inte besvarat fragan alls.

Resultat fran enkdt

Den informant som svarade ett entydigt nej pd frdgan om 6verlamning
av kommunikationsstodet skett till vuxenverksamheten, forklarade 1
intervjun att det berodde pa brist pa samarbete mellan forvaltningar.

Kommunikationsstod efter skoltiden

Resultat fran enkdt

Nar undersokningen genomfordes hade alla utom en av
undersokningspersonerna, d v s nio av tio, avslutat sin skolgdng och
overgatt till ndgon form av sysselsdttning. De flesta fanns 1
dagcenterverksamhet (5) eller 1 ndgon form av daglig verksamhet (3).
Fem av nio informanter som svarat, uppgav att undersoknings-
personerna fatt sitt kommunikationsstdd med sig vidare fran skolan.
En av de fem tyckte att det “delvis” f0ljt med. En annan svarade att
“sd kommer att ske”. En hade forhoppning om det, medan tva svarade

» * )

nej”.

Resultat frdn intervju

Kommunikationsstod hade funnits sedan tidigare 1 den nya verk-
samheten 1 endast ett fall. Nar personerna som intervjuades fick fragan
om vilken deras uppfattning var, om varfér inte kommunikations-
stodet fanns sedan tidigare, sade de fyra tillfrdgade olika saker. En
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menade att det inte funnits personal med kunskap eller insikt om
kommunikationsstodet. “Insikten om vdrdet av stodet saknas”, sade
en annan informant. I ett fall ansdg man att det berodde pa att
verksamheten var nystartad. En fjarde person gav inget rakt svar pa
frégan.

Initiativ, intresse och ansvar for overliimning av kommunika-
tionsstod

Resultat fran enkdt

Initiativet till overldimning av kommunikationsstodet har tagits av
fordldrar 1 lika manga fall som av skolan, d v s fem vardera. Fyra
svarande informanter uppger att fler &n en initiativtagare har
samverkat om overldmning av kommunikationsstodet. Det finns bara
ett tydligt svar dar “ansvarig for daglig verksamhet”, med andra ord
mottagande verksamhet, uppges som en part i ett sidant samarbete.
Ett assistanskooperativ anges ocksa som exempel pa en part i
samarbetet. LSS-handldggare och habilitering ir andra exempel pa
parter ndr initiativet tagits 1 samverkan. Bara tre informanter har
svarat att skola (1), fordlder (1) eller personlig assistent (1) ensam har
tagit initiativ till Overldmning av kommunikationsstodet for
undersokningspersonen.

Nar det géller ansvaret for 6verlamningen finns sju svar. Det uppges i
fyra fall att en ensam aktor haft ansvaret, medan det i de tre andra
fallen varit tva till fem aktorer inblandade. Mest har fordldrar (fem)
ansvarat for att kommunikationsstddet har kunnat 6verldmnas till den
mottagande vuxenverksamheten. Dairefter var skolan (4) den
vanligaste  parten att ansvara for  Overlimningen  av
kommunikationsstddet.

Bland de personer 1 vuxenverksamheten som uppgavs ansvara for att
ta emot Overlimningen anges: “Utvecklingssamordnaren”,
“Forestandare”, “Personlig assistent”, "Forskolldrare”, "Omsorgs-
assistent”, “Forestandare for daglig verksamhet och skolan” samt

“Enhetschef™.

Resultat frdn intervju

Hur intresset varit for “6verlimningsprocessen” hos Overldmnare
(skolan) och mottagare (vuxenverksamheten) av kommunikations-
stodet besvarades av sex personer. Tva av dem anser att skolan haft
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minst intresse och informanterna har upplevelsen av att det fungerat
daligt. En har upplevt att dverlamningen fungerat bra och att skolan
tagit stort ansvar. En informant hade upplevt att bade dverldmnare och
mottagare haft ett lika gott intresse, medan en annan beskrev hur bada
parter haft brist 1 kunskap om stodet och att kommunikation mellan
verksamheterna inte fanns. I ett svar sades att “intresse” funnits, men
att “kénslan” tor kommunikationsstodet saknats.

Hur och nir om éverlimning av kommunikationsstod

Resultat fran enkdt

I mycket korta drag, och 1 fa fall, har det 1 svaren som informanterna
lamnat beskrivits hur Overlimningen skett. Det var genom att
“personal foljde med eleven till det nya”, och “genom inskolning
eller 'prao’ i den nya verksamheten”.

Ndr, d v s 1 vilken tidsperiod 1 undersdkningspersonens liv, det hela
skett varierar. For fyra har 6verlamningen av kommunikationsstodet
pagatt under perioder av gymnasietiden, medan det for tre andra har
skett efter att man borjat 1 vuxenverksamheten.

Resultat frdn intervjun

Sju personer har gjort bedomningen att det fungerar att anvinda
kommunikationsstodet som undersokningspersonen haft sedan
tidigare, efter det att overlimning skett. En informant tilligger dock
“att overldmning har i egentlig mening inte skett, i och med att
personlig assistent foljt med eleven mellan verksamheterna”. En
annan har svarat "JA4”, men tillagt att X har inte borjat dn pa daglig
verksamhet”. Det saknas svar pa fragan i tre av enkéterna.

Kunskap i vuxenverksamheten

De intervjuade fick frigan om det finns personal med pedagogisk
utbildning 1 den mottagande vuxenverksamheten och vilken utbild-
ning de har 1 sa fall. Fem av de sex som svarade sade nej, tvd av dem
med tveksamhet och de fortydligade att fritidspedagogutbildning och
kurser forekom i viss man - men den behdvde foljas upp och
utvecklas. En informant sade ja pd frdgan om personal hade
pedagogisk utbildning, och uppgav "TEACCH” som svar pd vilken
utbildning.
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Vidare fick informanterna svara pd om ndgon i1 den mottagande
vuxenverksamheten har sarskild kunskap om autism och
kommunikation vid autism, och tre svarade “ja” pd detta. De tillade
att personalen dessutom héller pé att ldra sig, att de gar pa kurser. En
sade sig veta att det inte finns, men att personalen efterfragade
kunskapen. Frin tvd personer kom svaret “nej”, men de var dven
tveksamma - eftersom de egentligen inte vet och personalen dndé
visar ett visst kunnande. Det sades ocksé att tjinstemédnnen 1 aktuell
forvaltning inte &r insatta alls.

Kompetens och forhillningssiitt i skola och vuxenverksamhet

Resultat frdn intervju

Frédgan om skolans personal haft kompetens att erbjuda kommunika-
tionsstod till undersokningspersonen har fatt svar av alla tio. Fyra
svarade JA, medan fem tyckte att personalen bara till viss del haft
kompetensen. En svarade NEJ.

Samma fraga, géllande kompetens hos personal 1 vuxenverksamheten,
fick svaret JA fran fyra stycken. Fem informanter menade att
kompetens fanns "f#ill viss del” och en av dem tillade att "personalen
kunde ndr de fick utbildning, stod och handledning”. En svarade VET
EJ pa fragan.

De svar som informanterna avgett gillande forhdllningssdtt gentemot
undersokningspersonen, hos personal 1 skolan respektive vuxen-
verksamheten, anger att i skolan &r det pedagogiskt i sju fall och
vardande 1 tre. Fler dn hélften av svaren (sju) talar for att det ar ett
pedagogiskt forhdllningssitt 1 vuxenverksamheten ocksd, men att “det
varierar beroende pd vem som jobbar”. Antalet svar som tillskriver
personalen ett virdande fOrhéllningssitt &r fem. Det ar fyra
informanter som svarat att forhéllningsséttet &r bada delarna, d v s
pedagogiskt och vardande. Tva anser sig inte veta, - eller kan inte
kommentera.

Bra medverkande krafter for kommunikationsstod vid 6verging

Resultat fran enkdt

Vad som bidragit till att 6verlamningen fungerat har fem informanter
beskrivit 1 enkéten: kunnig personal; stédet har utvecklats mycket;
intresse att arbeta med fordldrarna och annan tidigare personal;
personlig assistent; skolan har tankt framat; kooperativet har ett
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livsperspektiv, engagerad fordlder,; kunskap, forstdelse for hur viktigt
det dr, verksamheten inom samma viggar; personalen kdnd,
dterknytning till skolan; bland annat — intresse hos personalen.
(Redovisat utan inbordes ordning.)

Den avslutande intervjufrigan till informanten 16d: Néar det géller
kommunikationsstdd, ange EN f{Orutsittning som du anser vara den
viktigaste for lyckad overgang fran skola till vuxenliv for personen i
undersokningsgruppen! Tva personer sade: “Kunskap om vad
funktionshindret innebdr” (autism 1 detta fall). Andra svar utan
inbordes ordning: “Kontakten med fordldrar.” ~Kontinuitet, tydlighet,
struktur.” "Forstd virdet av kommunikationsstodet for personen med
autism.” ”

Samarbete.” samt ” Utbildning av personal.”

Avslutande tankar

Resultat frdn enkdt

Enkiten avslutas med mojlighet for informanten att framfora asikter
eller tilligga nagot. I hilften av enkiterna, d v s fem stycken hade
denna mojlighet brukats:

“Att det inte finns stod i vuxenlivet beror pd att X har tal.”

“Skolan var inte riktad, specialanpassad for barn/ungdomar med
autism. Vuxenverksamheten ddremot startade upp utifran tva unga
vuxna med autism och dr specialinriktad mot autism och arbetar
utifran  tydliggérande pedagogik. (All personal dr TEACCH-
utbildad.)”

Komplikationer efter en operation har givit X ytterligare
funktionshinder. Ar nu dven blind och kan inte lingre ga.”... Pd grund
av tunga lyft och omvdrdnad blev X flyttad till en ren rh-grupp dir
autismkunskapen forsvann. Assistenterna inte utbildade i TEACCH.”

“Personalen vistas i en verksamhet med skola, daglig verksamhet och
boende inom samma viggar och delvis med samma personal.”

“Traning for att forbdttra kommunikationen borde vara sjdlvklart
dnda fran diagnossdttandet och fortga hela tiden. Kdinns inte alls bra
att ldmna o6ver till personal som inte har vare sig erfarenhet eller
utbildning. Aterigen ska de ’6va och lira’ pd X" .

41



Sammanfattning av resultaten

For de flesta som ingér 1 undersokningen har ett kommunikationsstod
introducerats under skoltiden och blivit ett redskap. Hilften av
undersokningspersonerna har det fungerat vél for, medan det for de
andra bara delvis fungerat. Brist i struktur och kontinuitet pétalas
dessa fall som forklaring till att det bara delvis fungerat.

Mest vanligt dr att kommunikationsstodet bestdr av bilder (foton,
ritade bilder och pictogrambilder) och tecken. Dator och symboler
ndmns av flera. Vanligt ar att tva eller fler former av stod forekommit
1 kombination.

Det varierar hos de olika undersokningspersonerna niar man fétt sitt
stod — frin forskolearen till gymnasiet. Tre av dem fick sitt stod under
gymnasietiden. Framst 4dr det skolan som tagit initiativ till
kommunikationsstodet men dven fordldrar har haft en betydande roll.

Flera uppfattningar finns hos informanterna, om vad som gjorde att
kommunikationsstddet gavs till undersékningspersonen med autism
och samtidig utvecklingsstorning. Flera ansag att fordldrar inspirerat
eller padverkat och att det funnits specialkunskap hos personal. Det
framgér dock att denna specialkunskap inom skolan varit begrénsad,
men att man ibland 16st det med extern personal.

Lite drygt hilften av informanterna anser att Overlimning av
kommunikationsstodet har skett till den mottagande vuxenverk-
samheten. | ett fall framtrader ett tydligt nej om detta. Anledningen
ges 1 intervjun — bristande samarbete mellan forvaltningar.

De flesta som ingar i undersokningen har Overgatt frdn skola till
dagcenterverksamhet eller daglig verksamhet. Fyra informanter anser
att kommunikationsstodet patagligt foljt med undersdkningspersonen
dit, medan en uttrycker att det bara delvis foljt med. Det var inte
vanligt att kommunikationsstdd fanns sedan tidigare 1 den mottagande
verksamheten.

Skolan och fordldrarna har 1 lika stor omfattning varit initiativtagare
till att kommunikationsstddet skulle overlimnas till den mottagande
vuxenverksamheten. I ndgra fall har det skett i samverkan med tva
eller flera parter. Det dr dock ovanligt att den mottagande vuxen-
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verksamheten &4r den part som tagit initiativ. Ansvaret for
overlimningen har mest fallit pd fordldrarna, men skolan har ocksi
ansvarat. De som i1 vuxenverksamheten uppgetts ansvara for att ta
emot kommunikationsstodet dr bl a chefer/férestindare men dven
personlig assistent.

Intresset for Overlaimning av undersokningspersonens kommunika-
tionsstod har varit déligt och skolan anses ha haft minst intresse. Det
finns dock exempel pd ndr bdda parter (skola och vuxenverksamhet)
haft lika stort intresse for Overldmning av undersdkningspersonens
kommunikationsstdd - och att det fungerat vil, sa att stodet blivit ett
fortsatt fungerande sddant. Men det talas @ven om upplevelsen av brist
péd kunskap om och kénsla for undersokningspersonens kommunika-
tionsstdd, liksom bristen pd kommunikation mellan verksamheter,
vilket varit hindrande vid Gverlamning. Personalen 1 vuxenverk-
samheten saknar pedagogisk utbildning i1 de flesta fall, men har viss
kunskap om autism. De var positiva till att ldra mera och gick pa
kurser enligt informanterna.

Att en person foljt med undersékningspersonen till den nya
verksamheten samt inskolning/prao dér, &dr exempel pa hur
overlimning av kommunikationsstodet gétt till. Nér 1 tiden detta skett
varierar, men vanligt var under gymnasieperioden. I nagra fall var det
efter avslutad skolging for undersdkningspersonen. Mer én hilften av
informanterna upplever att kommunikationsstodet for underséknings-
personen fungerat att anvinda efter 6verlamning. Exempel pa nér ett
stod foljt med frén skola till vuxenverksamhet finns, och forhdllanden
som anses viktiga for detta ar; kunskap, intresse, livsperspektiv samt
samverkan.
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6. DISKUSSION OCH SLUTSATSER
Disposition
Till att borja med gors en kort presentation av uppliagget.

Jag kommer forst att gora en betraktelse dver undersokningen som
saddan och de brister och fortjanster som skall beaktas. Dérefter foljer
tankar utifrdn syfte och frégestdllningar om de resultat som
framkommit. Sist presenteras de slutsatser som jag tycker framtréader.

Underlag och datainsamling

Min unders6kningsgrupp dr en liten grupp ménniskor i1 vart samhélle.
Hur manga de ér till sitt antal gér kanske inte att exakt faststilla — det
ar trots allt vida begrepp som anvidnds for att definiera och beskriva

gruppen.

Att ha diagnosen autism och dessutom en utvecklingsstorning ér vad
som var uttalat for denna studie, men det blev nédvéandigt att avgrénsa
studien ytterligare. Ett skil till avgrinsningen var att jag ville fa
kontakt med en grupp som hade likheter med min egen yrkesempiri,
dar skola vanligen dr sdrskola och vuxenverksamheten i1 de flesta fall
finns inom omsorgen. Om jag hade valt att 14ta dem med autism men
utan utvecklingsstorning ingd, skulle undersokningen ha blivit alltfor
omfattande. Att ha enbart autism som diagnos innefattar ett stort
spektra. Deras vuxenliv skulle sannolikt inte ha haft koppling till
omsorgens verksamhet 1 samma utstrackning.

Det var dessutom av intresse att fa ta del av hur det kunde se ut i olika
kommuner och delar av vart land. Mitt f6rsok att uppna detta skedde
genom att anvidnda en intresseforening med rikstickning som
sOkhjélp. Brevledes kontaktade jag en person i vart och ett av de 25
distrikten av Riksforeningen Autism (RFA). Dessa var kontakt-
personer och fanns med namn och adress pd RFA:s hemsida pa
Internet. De var spridda over landet — fran Skéne 1 soder till
Norrbotten 1 vdra nordligaste delar. Min forhoppning var att det i
minst 15 distrikt skulle kunna generera en kontakt med nagon i
undersokningsgruppen.
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Med resultatet 1 hand vet jag att det inte blev sa. Det var fiarre dn
forvantat som pd ndgot sitt svarade mig. Antalet pdminnelser jag
skickade var stort och gensvaret pa dessa litet. Undersokningen kom 1
ett lage dir jag fick anledning att begrunda. Var missivbrevet
otydligt? Verkade unders6kningen ointressant? Hade mina fGrsta brev
forkommit 1 posthantering 1 ndgot led? Skulle jag ha lyckats béttre om
jag anvént andra sokvagar? Nigot sdkert svar pé alla fragor jag stillt
mig lédr jag knappast fa. Jag kan bara spekulera.

Sjalvklart kan mottagaren av brevet ha funnit det oklart — det &r nog
inte ovanligt att konstnérer eller uppfinnare far forklara sina verk -
och 1 sammanhanget fir jag kanske se pa mig sjalv som ndgon sorts
konstnir eller uppfinnare. Det dr mojligt att mina ténkta informanter
inte uppfattade brevet pd det sitt som jag tdnkt och hoppats och
forsokt att formulera i skrift. Det dr inte heller sjdlvklart att min
fragestillning skulle uppfattas som intressant hos samtliga. Det kunde
jag inte ta for givet. Gensvaret var trots allt mindre dn forvantat. Men
att sdtta likhetstecken enbart mellan ointressant och svagt gensvar
verkar for enkelt. Postsdckarna dd, hade de forkommit? Nej, det &r
inte heller troligt. Forklaringarna vilar nog péd andra skiftande grunder.

Kanske &terfinns en forklaring 1 att undersdkningsgruppen, det vill
sdga fordldrar eller andra ménniskor med néra relation till en person
med autism och samtidig utvecklingsstorning finner sin livssituation
pressad. Situationen kan ha upplevts sddan 1 minga ér.

Jag sokte kontakt med ménniskor som, om man ar fordlder, befunnit
sig i sin situation i minst 20 &r. Ar som varit fyllda med gliddje men
dven med stor oro och mycket arbete. Tidigare under sin tid som
foralder, eller med annan néra relation, kanske man utan att tveka
stillde upp pa intervjuer och liknande. Men med aren har man gjort
upptickten att man inte orkar detta langre. Jag har tidigare, vid ett
annat tillfdlle, hort detta sdgas och dven ldst om det.

Jag har inte for avsikt att 14gga skuld eller ansvar pd dessa médnniskor
for det tunna gensvaret i samband med denna studie. Det dr med
storsta respekt jag forhaller mig till att det kan vara av skil som
handlar om den egna livssituationen som gjort att man avstatt fran att
beakta min forfrigan om att medverka. Detta dr nagot som jag finner
viktigt att pdtala for att undvika eventuella missforstdnd.
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Hade jag haft storre framgéng att f tillbaka besvarade enkéter om jag
anvént habiliteringen som sokhjilp 1 ett antal landsting spridda over
landet? Ja, kanhédnda att jag nitt ndgon 1 undersdkningsgruppen som
inte ar medlem 1 Riksforeningen Autism. En annan intresseforening,
t ex FUB (Foreningen Utvecklingsstdrda Barn, ungdomar och vuxna)
hade varit en annan mdjlig sokvédg. Foreningen dr 1 sitt program dock
inte lika specifikt inriktad for personer med autism som RFA idr. Det
priméra i studien dr autism. Min uppfattning ar dndé att den sokvig
jag anvént, troligen var den mest relevanta.

Jag uttryckte pa annat stélle 1 denna uppsats att det inte varit helt latt
att formulera fragor, 1 enkdten och till intervjuerna som var lika
begripliga for alla — oavsett bakgrund och perspektiv. Trots att jag lét
prova enkiten och direfter gjorde vissa justeringar, visade det sig att
den var mojlig att missforstd 1 sina anvisningar och att en del av
frigorna eventuellt skulle ha formulerats pa annat sétt. Det har
inneburit att ndgra av fragorna har si lag svarsfrekvens att jag beslutat
att inte ta med dem 1 resultatet. Det var fragor som skulle besvaras
bara om ett visst svar gavs pa foregdende friga, annars skulle den
lamnas och man uppmanades att istillet g vidare till ndsta avsnitt.
Négra svar fanns, men de var motségelsefulla till tidigare svar 1 andra
avsnitt 1 enkéten, vilket jag uppfattar som att anvisningar och frégor
varit svara att forstd pa det sitt jag avsett. De fragor som kom att utga
fordndrar endast marginellt mojligheten att nd det huvudsakliga syftet
med undersdkningen.

Om jag skulle ha gjort fragorna idag, skulle de sannolikt ha varit
annorlunda formulerade. Jag skulle ha fokuserat dnnu mer pé
anvdndandet av kommunikationsstodet 1 vuxenverksamheten. Kanske
mer uttalat bett om exempel pa situationer eller tillfallen dar kommu-
nikationsstodet fyller sin funktion for sin anvidndare 1 samspelet med
omgivningen.

Mitt insamlade material 1 undersokningen dr begrinsat nér det géller
mingd, ddremot inte lika begrinsat det giller vardet av dess innehéll.
Jag har genom enkéten och den efterféljande intervjun, fatt tillgdng
till ett material som dr ménniskors upplevelser av ndgot bestimt. De
beskrivningar och tolkningar av hur en bestimd situation gestaltat sig
for ndgra personer, skulle dirmed kunna belysas. Mandre (1999)
péapekar 1 sin avhandling att fenomenografisk forskning satter 1 fokus
vad och hur ndgot upplevs av en person. Centralt 1 grundad teori star
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vikten av social nytta och att hellre studera det enskilda fallet dn
fokusera pa4 mangden av foreteelsen. Min forforstaelse inom omrédet
spelade ocksé in, den gav riktning 1 mitt sokande (Odman, 1979).

Analysprocessen

I min studie dr det empiriska materialet intervjuer och enkéter, som
har bearbetats 1 en kvalitativ analys. Larsson (1986) menar att det &r i
den processen som man kan finna distinkt skilda sétt att uppfatta
nagot.

Informanterna 1 studien har haft som uppgift att formedla sin tolkning
och uppfattning av undersokningspersonens situation nar det géller
forekomst och tillgang till kommunikationsstod, Overlimning av
detsamma fran en arena till en annan samt forhallanden som paverkat
mojligheten att anvénda sitt stdd. Tolkningarna ar inte forut-
sattningslosa. De bygger pa den forforstdelse informanten har, och ér
enligt Heidegger, ett sitt att lyfta fram ndgot vi redan forstétt (Odman,
1979).

De fyra fragestillningarna har varit ett stod 1 analysarbetet. I enkétsvar
och intervjuutskrifter har jag utifrdn var och en av de fyra frage-
stillningarna sokt kvalitativt skilda uttalanden eller tolkningar av
upplevelser samt beskrivningar av hur nagot skett. Analysarbetet har,
liksom insamlingen, skett 1 flera steg, och avlopt naturligt och
stimulerande.

Enkéter och intervjuer har i1 analysen studerats bdde var for sig och 1
jamforelse med varandra. Den mojligheten var virdefull eftersom
intervjufragorna till viss del bygger pa svar 1 enkéten. Det blev tydligt
att metoderna med férdel kan kombineras.

Jag kunde ldsa och studera varje intervjus innehéll utan storre risk for
sammanblandning dem emellan. Under genomlidsningen kunde jag
inom mig nistan hora rost och tonfall pa den intervjuade. Det gjorde
att dven data fran enkéterna, d v s beskrivningarna och tolkningarna
som synliggjordes via svaren, kéndes levande och ékta.

Enkétsvaren ordnades 1 en sammanstillning, 1 ett slags schema dér
vart och ett av de svar som avgivits pd varje frdga aterfanns
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tillsammans. Dari visade sig relativt tydligt variationen av svar eller
ifall ndgot svar var mer frekvent 4n ett annat.

Intervjuutskrifterna behandlades pd liknande sitt. Varje utskrift
delades upp utifrdn de svar som ldmnats pa respektive fraga som
stillts. Varje enskilt svar framtridde tydligt och likheter eller
skillnader 1 informanternas beskrivningar och tolkningar av undersok-
ningspersonens situation kunde ocksa skonjas.

Insamlat material blev 1 samband med analysarbetet, pd samma gang
bade komplicerat och enkelt att hantera. Efter en forsta genomgéang av
alla enkédtsvar blev det ndodvindigt att ta beslut om att inte beakta
svaren 1 ett av frigeavsnitten. Det var diri som det, vilket jag tidigare
beskrivit, dterfanns minga motsigelsefulla svar. Jag bedomer dock att
beslutet inte har fordndrat studiens reliabilitet ndmnvart.

Validitet och reliabilitet

Min beskrivning av analysprocessen som tdmligen okomplicerad, ger
kanske ldsaren anledning att reagera. Har det insamlade och
analyserade nagot tillforlitligt virde? Ar det befriat frin mina
forutfattade meningar? Reaktionen kan vara beréttigad. P4 sitt och vis
har jag dubbla roller i denna studie — indirekt dr jag badde observator
och deltagare eftersom jag studerar en verklighet som till stora delar
liknar min egen yrkesempiri. Merriam (1994) papekar att det kan
medfora en roll som inte dr latt att hantera. I min studie skulle det
kunna betyda att jag bara kom att se det som jag forviantat mig att se.
For mig har det dock varit en fordel att jag &r relativt “bekant” med
mitt undersokningsfilt. Jag kunde ta mig an uppgiften utan att lagga
anstrangning pd att forbereda mig for att forstd kontexten. Mgjligheten
var storre att med vana 6gon kunna se och lyfta det innersta — kirnan 1
en speciell kontext.

Min kidnnedom om undersdkningsféltet har kanske ocksd wvarit till
nackdel. Som den relativt vil bekante med undersokningsfiltet jag ér,
har det varit forodande latt att jag missat att ldmna betydelsefull
information for kontexten, till dem som inte dr lika vél insatta. Det
kan ocksd ha medfort att jag kommit att se och uppfatta det som den
oinvigde kanske inte skulle ha gjort. Huruvida det ar en nackdel eller
inte kan forbli en olost fraga. Det dr ju d&ndd min kdnnedom om
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undersokningsfiltet och dess kontext som gett mig de 6gon jag sett
med.

Mitt avgridnsade underlag, fran en undersokningsgrupp som visser-
ligen inte heller &r stor, begrinsar naturligtvis mojligheten att
generalisera eller dra nigra tydliga slutsatser. Validitet och reliabilitet
madste ses utifrdn att data bygger pd beskrivningar och tolkningar
gjorda av informanterna 1 studien.

Var och en har beskrivit sin verklighet, som den ter sig ur sin och
undersokningspersonens perspektiv. Om jag hade valt att ocksa lata

t ex en ldraren 1 undersokningspersonens skola svara pd samma fragor
1 enkéten, hade sannolikt manga av svaren kunnat bli langt ifrdn
likalydande som dem jag fatt frin informanten. Exempelvis skulle en
informant kunna svara nej pa en fraga, medan en annan person, t €x en
personal 1 skolan eller vuxenverksamheten, svarar delvis eller ja pa
samma frdga. Var och en har da svarat utifrin sitt perspektiv och den
uppfattning man dirmed haft om den situation eller foreteelse som
belysts 1 den aktuella fragan.

Samma sak giller for tolkningarna. Tolkningarna har i de flesta fall
gjorts av en person med mycket nira relation - av fordldrar till unga
vuxna med autism och samtidig utvecklingsstorning. Det kan innebéra
att jag genom detta kommit mycket ndra empirin och fatt inblick 1
situationen 6ver tid. Men det kan dven medfora att subjektiviteten
dominerar 1 tolkningarna och lagger skugga 6ver objektiviteten.

Som de mycket nérstdende personer som informanterna dndé &r, har
deras mojlighet att vara objektiva 1 sina tolkningar och svar, stora
begrinsningar. Ett exempel pd nir sd kan ha skett dr intervjufragan
“Har ’Overlimnare’ och ’mottagare’ haft ett lika intresse for
overldmningsprocessen?” Det dr mojligt att, om jag stillt intervju-
fragorna till en personal 1 vuxenverksamheten, hade en annan bild
eller version framtrdtt. En bild som bygger pd de tolkningar som
ndgon med annan relation, och ddrmed annat perspektiv, har gjort.

De personer som beskrivit och tolkat for de unga vuxna 1
undersokningsgruppen och formedlat detta via svaren i enkéter och
intervjuer, dr alla vil insatta 1 vad funktionshindret autism innebdr.
Forutom egna upplevelser och erfarenheter som fordldrar eller
assistent, har de forvarvat ytterligare kunskap genom att pa olika sitt
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studera vad funktionshindret innebér. Detta géller dven vad autism
betyder 1 kommunikationshinseende. Jag bedomer att denna
omstandighet har gjort det littare att fa svar pa fragor jag stillt, och
svaren har dessutom storre viarde och palitlighet 4n om de kommit
frén ndgon utan sirskild kunskap inom omradet.

Informanterna &r v&l insatta 1 problematiken kring autism och
kommunikation och de har alla en nira relation till personen som
tillhor studiens undersdkningsgrupp. Att vara nira anhorig gor - helt
naturligt - att kdnslor, engagemang for och band till den person, som
man skall beskriva och tolka situationen for, paverkar pa vilket sétt
detta gors. Det betyder att det for dem, 1 uppdraget beskriva och tolka,
kan medfora en svarighet att befria sig frin forvantningar som de haft.
Forvantningar som pd ndgot sitt paverkat de enkit- och intervjusvar
de lamnat. Det 4r mgjligt att de genom sin néra relation tycker att man
upplevt t ex en brist eller ett ointresse — och att man gor sa pa grund
av att man haft en forvéntan.

Men vem skulle kunna beskriva eller tolka, utan att lata sig fargas eller
paverkas av forvantningar man haft - eller inte haft? Om jag 1 denna
studie kunnat vinda mig direkt till personerna i undersékningsgruppen
och bett dem ldmna sina egna beskrivningar och svar, skulle dven de
ha haft svérighet att befria sig frdn forvintningar. Jag tror att det
knappast vore mojligt att vélja andra informanter &n dem jag valt. Det
vore svart, kanske omojligt, att finna ndgon med en annan relation och
med ett annat emotionellt forhallande till studiens urvalsperson, som
har samma mojlighet och forméga, att med lika nirhet beskriva och
tolka.

I denna studie, dr insamlade data upplevda och tolkade av dem som
stdr nédra, pd griansen till den verklighet jag wvalt att studera. De
beskrivningar och tolkningar som jag efterfrdgat och fatt, gav mig
darmed mojligheten att né studiens syfte.

Resultaten
Syftet med denna studie har varit att underséka om kommunika-
tionsstdd for undersokningsgruppen kommit att bli ett anvéndbart

redskap under, och framforallt efter skoltiden. Det ar en situation som,
ndr den forekommer, kan beskrivas som gynnsam och positiv for dem
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som studien beror. I den foljande resultatdiskussionen kommer det
dock att forekomma exempel som tillhor kategorin mindre positivt,
eller rentav negativt. Skélet till detta dr, symboliskt beskrivet, att
ibland méaste morkret upplevas for att man skall se ljuset.

Skolan

Undervisning och sysselséttning till utvecklingsstorda har varit
lagstadgad ritt 1 bara knappt 50 ér trots att den forsta skolstadgan &r
mer dn hundra &r dldre. For personer med autism dr perspektivet dnnu
kortare. De var tidigare inte en egen diagnosgrupp utan tillhérde de
utvecklingsstorda, skriver Alin Akerman och Liljeroth (1999). De tvé
forfattarna redogdr for hur pedagogiken och just specialpedagogiken
har anvints och utvecklats inom omradet autism. Mandre (1999)
belyser hur vil pedagogik kan fungera som (behandlings)metod vid
autism.

Fore ar 1968 var skola inte obligatorisk for alla barn (Alin Akerman &
Liljeroth, 1999), och barn med utvecklingsstérning, autism eller andra
funktionshinder kunde dérmed std utan mgjlighet till utbildning.
Landstingen erbjod redan fran 1900-talets borjan sirskoleverksamhet i
internatform for dem, men skolgdngen var inte obligatorisk eller
lagféast. Den nya lagen som trddde i kraft 1968 éndrade pa villkoren —
att gd 1 skola blev en lagstadgad rittighet d&ven for barn med
funktionshinder. Fram till 1986 reglerades undervisningen av barn och
ungdomar som gick 1 sédrskola av davarande Omsorgslagen med
Socialdepartementet som ansvarig. Under 1990-talets borjan dvertog
kommunerna undervisningen och ansvaret kom att tillhora
Utbildningsdepartementet. Séarskolan blev en av de fyra skolformerna
1 Skollagen (http://www.umea.fub.se/...).

Vid tiden for min studie var undersokningsgruppen i aldrarna 20-26
ar, vilket innebar att de alla omfattats av skollagen och ddrmed haft
ratt, liksom skyldighet att ga i skola.

Utbildningsmdgjligheter for personer med funktionshinder &r en
relativt ung foreteelse som dessutom haft olika huvudmén under sin
tid. Reglering av undervisning f6r funktionshindrade fanns forr 1
Omsorgslagen med Socialdepartementet som ansvarig. Jag har en
asikt om att bendmningarna Omsorgslag och Socialdepartement 1 sig
talar for ett perspektiv diar omsorg och vérd ar mer framtradande 4n
undervisning och pedagogik. Historien beréttar ocksd om vélgoren-
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hetsinrittningar for “gravt forstindshandikappade barn” i1 slutet av
1800-talet. Landstingen inrdttade 1 mitten av  1900-talet
“centralanstalter med upptagnings-, skol- och arbetshem”.
Omsorgslagen ersattes 1994 av LSS, en pluslag 1 Socialtjanstlagen.
Nér Utbildningsdepartementet med tiden dvertog ansvaret for skolan -
och skollagen kom att styra undervisningen - kom sérskolan ett steg
nidrmare skola och undervisning. Fran och med 1994 finns sérskolans
laroplan med 1 dokumentet for de obligatoriska skolformerna (ibid).

I min studie upplevs att forhallningsséttet 1 skolan foretrddesvis ar
pedagogiskt, men ndgra har svarat att de upplever det virdande. Hur
kommer det sig att skolverksamhet inte enbart forknippas med
pedagogik? Ar det dnnu rester av en ursprunglig organisation och
vilgorenhetsanda som “sitter 1 viggarna” och paverkar? Det dr mojligt
att det forhéller sig pa det séttet. Tidigare forskning kring handikapp
har tolkats som “omgivningens ambivalens infoér méinniskor med
funktionshinder” (Soder, 1990, 1 Hill & Rabe 1996). I minniskans
natur tycks ligga att funktionshindrade ménniskor kan vécka en kénsla
av stark sympati och empati. Den handling som naturligt foljer av
detta blir att ta om hand, varda och kanske dessutom skydda.
Pedagogiken tar ddrmed kanske inte den naturliga och mest
framtrddande platsen nér det géiller skola for funktionshindrade.

Kommunikationsstodet i skolan

Enligt min uppfattning har ldra och fa kunskaper for att fungera i
samspel med andra fatt en stark betoning i1 den senaste versionen av
laroplanen for den obligatoriska skolan, LPO-94. F6r dem som den
hir studien handlar om har detta kénts angelédget att stélla 1 centrum.

Ett utmirkande svarighet som personer med autism har ir just att -
samspela och kommunicera. Enkelt vore det kanske for omgivningen
att uppfatta yttringarna av denna svérighet hos personer med autism,
som om det inte finns behov av eller vilja till samspel. Cohen (2000)
menar dock att viljan dr en drivkraft och den saknas ofta hos personer
med autism. Men behovet av att kunna samspela med omgivningen
ser jag inte som nagot att fundera éver om det finns - eller inte finns.
Det & min uppfattning att det dr ett behov som finns hos alla
manniskor. Vi har ddaremot olika latt for att forstd koden och anvénda
oss av de vedertagna satt pa vilka samspel och kommunikation kan
ske. Att gora det pd sddant sitt att man blir forstddd och att man sjélv
forstar.
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Det har under de senaste tio-femton aren satsats och tagits manga
initiativ for att utveckla insatser och specialpedagogik for personer
med autism. Ett resultat av detta &r TEACCH-programmet. Ett annat
ar icke-verbala sprikformer och kommunikationsstod; anvindande av
tecken, bilder, foremal med mera.

I min studie har néstan alla som tillhor studiens undersékningsgrupp
lart sig anvdnda ndgon form av kommunikationsstod under sin skoltid.
Vanligast dr bilder. Manga anser att det fungerat bra, nagra att det
delvis fungerat. Argument som brist pd kunskap, mindre seridst
engagemang eller ostrukturerat anvindande fors fram 1 de fall dér det
inte fungerat att anvdnda kommunikationsstod. Som jag uppfattar
mina informanters beskrivningar och tolkningar forekommer de
ndmnda argumenten hos bade ldrare och assistenter.

De unga vuxna med autism och samtidig utvecklingsstdrning, som ar
aktuella 1 denna studie, har formats av en utvecklingsprocess under sin
skoltid. Néstan alla har kommit 1 kontakt med kommunikationsstod 1
nagon form och genom detta fitt en mdjlighet att samspela 1 sin miljo.
De har fatt en kod och en slags plattform som gett dem mdjlighet att
klara sig 1 nya samspelssituationer och miljder. Men samspelets
forutsittning dr att det finns minst en part ytterligare och att denne
anvinder sig av samma kod, dven om denna part har tillgdng till och
mojlighet att forsta flera eller annorlunda koder.

Att handla utifran att minimera eller 6verbrygga svérigheterna och
dirmed forhdlla sig respektfullt infor en persons funktionshinder
borde vara en sjdlvklarhet. Sverige har stéllt sig bakom FN:s
Standardregler och Salamancadeklarationen, tvd internationella
dokument som fastslar att elever 1 behov av sdrkilt stod méste fa
resurser si att deras behov tillgodoses. Att just personer med
funktionshindret autism inte alltid fir detta &r kanske inte unikt. Det
finns exempel nér t ex horselskadade eller rorelsehindrade behandlas
pa liknande sétt. Den hir studien fokuserar pd autism och samtidig
utvecklingsstorning, darfor avgrinsar jag mitt resonemang till dessa
funktionshinder.

I Salamancadeklarationen (1996) framtrider syften som; - personal

skall ha utbildning och kompetens for att mota olika funktionshinder,
liksom - alla barn skall erbjudas kontinuerligt stod.
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For dem 1 studien som svarat att det fungerat vil 1 skolan, har det 1 de
flesta fall funnits personal med utbildning kring autism att tillgé. Det
ar dock inte alltid som det funnits frin borjan, utan fordldrar har varit
med och drivit pa: "- Vi har tjatat om utbildning och gett information
till berorda i alla ar.” En del av urvalspersonerna i min studie anses
inte ha fatt tagit del av undervisning och skolsituation som motsvarar
deklarationens strivan. Fordldern uttrycker det pa foljande sitt:
“Skolan var inte riktad, specialanpassad for barn och ungdomar med
autism.” En kénsla jag fatt dr, att fortfarande finns mycket kvar att
utveckla och strdva efter att uppna i1 det som Salamancadeklarationen
innehdller och de uttalade ramarna och malen 1 styrdokument, t ex
skollagen.

Efter skoltiden

I studiens undersokningsgrupp hade alla utom en helt avslutat sin
skoltid, sévil den obligatoriska som den frivilliga. For de flesta hade
nagon form av sysselsittning eller verksamhet kommit 1 skolans stélle.
I flera fall var de sysselsatta genom de insatser som LSS goér dem
berittigade till. De tillhor alla personkretsen vilka har ritt till daglig
verksamhet.

En medfdljande fordndring dr dven att man nu nistan helt lamnat
kontakten med Skollagen bakom sig. Ingen av informanterna gav
nagra upplysningar om att vuxenutbildning d v s sdrvux forekom. Det
skulle 1 s& fall ha varit en konkret fortsatt kontakt med skollagen.
Socialtjdnstlagen, med sin yttersta uppgift att fraimja stéd och omsorg,
ar den lag som nu, och mest patagligt finns kvar for undersok-
ningsgruppen. Den kan sdgas omfatta en ménniskas hela livstid. Till
Socialtjanstlagen hor LSS som ger ritten till assistans, bostad och
sysselsittning till 65 ars alder eller langre 1 vissa fall.

Overlimning

For de unga vuxna med autism och samtidig utvecklingsstorning 1
studien har en ny fas i livet borjat. De flesta dr sysselsatta i
dagcenterverksamhet eller daglig verksamhet, vilka vanligen finns
inom kommunernas omsorgsverksamhet och regleras 1 Social-
tjanstlagen. Enligt intentioner 1 styrdokument {f6r den verksamhet man
nu ldmnat, d v s skolan, dr det tdankt att forvirvad kunskap fran
skoltiden ska vara redskap och ge mojligheter att klara sitt vuxenliv pé
nya arenor (Gy.sir, 1995:8; Lpo-94). For de personer som ingar 1 min
studie kan det bland annat handla om att fi anvédnda sitt eget
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kommunikationsstod. Detta kan ge dem fortsatt mojlighet att samspela
och kommunicera, bdde med nya, och fran forr kinda personer — bade
1 nya och sen tidigare bekanta miljoer. Det forutsitter dock att
manniskorna pa den nya arenan har kinnedom om och beredskap for
detta. En o6verldmning och ett mottagande skulle kunna vara en
mojlighet att skapa forutséttningar.

Studien visar att cirka hélften (fyra) av personerna hade fatt med sig
sitt kommunikationsstdd till vuxenverksamheten. Det forekom 1 bara
ett (1) fall att man anvdnde kommunikationsstéd sen tidigare, nér
personerna i undersokningsgruppen kom till sin vuxenverksamhet. De
intervjuades uppfattning varierade ndgot om varfor det forholl sig sa,
att anvandande av kommunikationsstod 1 vuxenverksamheten var
mindre vanligt. Enligt min uppfattning framtrader 1 resultaten ett skél
som var gemensamt och som skulle kunna vara en forklaring - hos
personalen 1 den nya verksamheten saknades specifik kunskap om
kommunikationsstdd och insikt om vdrdet av stodet.

Fordldrar och skolpersonal var de parter som mestadels visat sig ha en
del kunskap om och forstaelse for betydelsen av kommunikations-
stodet. Det var de som vanligen tagit initiativ till och ansvarat for att
stodet kom att folja med den unge vuxne med autism och samtidig
utvecklingsstorning till vuxenverksamheten. Ingen har upplevt
ointresse for att ta emot stodet, diremot patalas att insikt om vdrdet av
stodet har saknats.

Ar det den tidigare och den nya verksamhetens olikhet nir det giller
huvudmin och lagar, som ligger till grund for den verklighet som
framtrader for urvalspersonerna i studien? Tanken att det skulle kunna
vara pa det sittet kdnns spdnnande att utveckla. Jag tar mig friheten att
utgd frén att verksamhet som lyder under Socialtjinstlagen frimst
priglas av frimjande, stod och omsorg och att personalen i dess
verksamheter vanligen har véardrelaterad utbildning. Verksamhetens
perspektiv foljer en tradition. I historiens bdrjan var skola och
utbildning inte heller aktuellt for personer med funktionshinder — de
skulle omhéndertas och vardas och eventuellt behandlas. Att anvdnda
pedagogik som behandling (Mandre, 1999) var inte upptickt dnnu.
Dock skriver Helldin (1997), efter att ha tagit del av skrifter frén tidigt
1900-tal déar han gjort en historisk analys och betraktelse av avvikelse
och segregation: "Man kan skonja en irritation Oover medicinens
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handhavande av sinnesslovéarden, den har inte tagit tillricklig hdnsyn
till uppfostrans och undervisningens gynnsamma inverkan” (s. 97).

Jag snuddar vid funderingen — var det kanske borjan till pedagogikens
intrdde pa omrddet som tidigare dominerats av omhédndertagande och
vard?

Syn pd pedagogik

I samband med min studie och analysarbetet 1 den, blev det viktigt att
klara ut vad begreppen pedagogik, vdrd och omsorg allmént stir for
och vad jag sjélv tdnker om dem.

Orden pedagogik, viard och omsorg ger mig associationer. Vad det
giller orden skola och pedagogik hor de sjdlvfallet ithop. Vard och
omsorg forknippar jag dessutom litt med varandra och de hor hemma
1 verksamheter for sjuka och gamla. I uppslagsverket National-
encyklopedien (1997, 1998) ges foljande forklaringar till de ord och
begrepp jag funnit viktiga i det hidr sammanhanget; Med pedagogik
menas formedling av kunskap och kompetenser. Med véard menas
tillsyn forenad med ndgon form av behandling. Ett nirstdende begrepp
ar omsorg, och i samma uppslagsverk star att omsorgernas innehall
skulle ge psykiskt utvecklingsstorda med flera mojlighet att leva som
andra och 1 gemenskap med andra. Termen omsorg har senare ersatts
av stod och service.

Om jag nu utgar fran att formedling av kunskap och kompetens har
stark anknytning till pedagogik, blir det kanske inte det mest
sjilvklara att pedagogik hor hemma i1 verksamhet som tar vid nér
skolan &r slut. Fragan ar om vird och omsorg (stod och service) ar
mer sjdlvklara? Ja, om man utgér fran att de personer som skall ta del
av det innehall som verksamheten har, att de foretrddesvis har ett
storre behov av att erbjudas service och tillsyn, blir det sd. Ténker
man istillet att d&ven formedling av kunskap och kompetenser ar
fortsatt viktigt, kan pedagogik bli ett lika sjdlvklart inslag. Jag skall 1
det foljande forsoka lotsa ldsaren vidare 1 mina tankar kring detta.

Pedagogik kan innebéra att man strukturerar och gor tydligt. Det ar en
del 1 en pedagogisk process. Detta betyder att man ger forutsittningar
for ndgot, till exempel kommunikation och samspel. Nar det giller att
kommunicera och samspela ar det viktiga element 1 en méinniskas liv,
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nagot man alltid har behov av — oavsett vilken arena man befinner sig
pé eller vilken tid 1 livet.

Vad kravs for att pedagogiskt forhédllningssitt skall vara ett naturligt
och sjilvklart begrepp inom vuxenverksamheter dir personer med
autism och samtidig utvecklingsstdrning finns? Ytterst, vill jag mena,
handlar det om insikt och synsétt — att man har en tro pa att mianniskan
ar bildbar, att hon har formiga. Vidare att det finns mojlighet och
behov av att ldra hela livet och att detta behover tillréttaldggas for en
del manniskor, medan det for andra sker utan att man ténker pa det —
genom de erfarenheter man fir. En miljo som ger struktur och
utvecklingsmojligheter. Dessutom behdvs mer forskning som visar
pedagogikens gynnsamma effekter, vilket d4ven Cohen (2000) och
Mandre (1999) patalar.

En annan faktor som skulle kunna ha betydelse dr ett gott samarbete
och samspel mellan olika forvaltningar, de som ar verksamheternas
organisatérer pad samhéllsniva. I studien framkommer 1 négra fall att
man samarbetat, och dir har man goda erfarenheter av Overgangen
mellan de olika forvaltningarna. Det har dven varit flera aktorer
involverade 1 6vergadngen och LSS-handldggare, assistanskooperativ
och Habiliteringen dr nigra som ndmns férutom skola och forildrar.

Paradigm

Danielsson och Liljeroth (1996) anger och beskriver komponenterna i
ett paradigm; virldsbild — livsaskddning, arbetsomrdde/revir, egen-
perspektiv, samhéllssyn, ménniskosyn, kunskapssyn och etik. Jag
valjer att uppehalla mig en stund vid vad de skriver om ménniskosyn:

“Minniskosyn priglas av virderingar. Ar individen sund och
frisk och bedéms som superkapabel blir hon nagon att rdkna
med och ses som subjekt i samspel med andra. Om hon
déremot dras med svérighet och beddms som mindre kapabel
objektiviseras hon ldtt och blir foremal fér omsorg i1 en
envigskommunikation” (s. 73).

Att ha autism innebér bland annat nedsatt formaga till kommunikation
och social interaktion hos en person. En utvecklingsstérning kan visa
sig sa att en person lever 1 en enklare forestidllningsvarld som upplevs
genom sinnen och kanslor, och att “’kartbilden” att orientera sig efter
saknas eller dr mycket enkel. Ingetdera séger att personen helt skulle
sakna behovet av att kommunicera och samspela eller formdagan att
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tillfora ndgot. Jag anser att instdllningar, baserad pa gammal tro och
vetenskap om att dessa personer skulle vara obildbara, bor ldmnas. De
far inte Gverskugga att undersokningsgruppens minniskor - sdsom alla
andra - har behov och férmaga. Det géller for oss som moter dem 1
vardagen att anvdnda utvecklade och framgingsrika metoder som
baserar sig pa forskning och nyare vetenskap. Ett paradigmskifte
borde vara néra forestdende.

Men kanske ér det en forlegad uppfattning som dnnu i stor omfattning
priglar synsdttet och méinniskobilden hos minga yrkesverksamma.
Hér har kanhédnda inget paradigmskifte skett. Forestéllningar och
stidllningstaganden som styr véra tankar och vart handlande ir fast 1
det forgangna, 1 det traditionella.

Tidigare 1 ett resonemang lyfte jag pastadendet att personal som arbetar

1 verksamhet underlydande Socialtjdnstlagen vanligen hade vard-
utbildning. Jag finner 1 min studie inte underlag for att pd nagot sétt
bevisa detta. Daremot finns uppgifter som talar for att personalen 1
vuxenverksamheten vanligtvis saknar pedagogisk utbildning. Négra
hade dock fortbildat sig genom kurser om autism och TEACCH. Det
skulle till viss del kunna forklara att man, ndr det géller forhall-
ningsséttet hos vuxenverksamhetens personal, anser att de har ett
pedagogiskt sddant. Att ett vardande sétt forekommer anser de ocksa,
eller att det dr bada delarna. De flesta av personerna som gjort dessa
tolkningar har haft mojlighet att uppleva bade skolan och
vuxenverksamheten och kan déarfor jamfora sina upplevelser.

Till sist

De flesta 1 min studie upplever att kommunikationsstodet fungerat bra
eller ganska bra for personen med autism och samtidig utvecklings-
storning. Man &r dock inte riktigt lika n6jd med hur det blivit med
kommunikationsstodet efter skolan.

Ett sétt att ge battre mojligheter for personer 1 undersokningsgruppen
vore kanske genom en av insatserna som de kan fi enligt LSS. 110 § 1
LSS finns rétten till en individuell plan, vilken upprittas 1 samband
med att en insats beviljats (LSS, 1993). Om man t ex fatt daglig
verksamhet som en insats skall en plan upprittas. Planen bér omfatta
olika behov, och tanken &r dven att insatser som tas upp 1 planen skall
samordnas.
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Ar det mojligt att man i den planen tar upp behov av overlimning av
kommunikationsstod t ex? Att det skulle ske 1 samverkan med skolan?
Kanske sker detta redan, men for dem som ingatt 1 studien tycks det
inte ha varit vanligt. I ett fall uppges att fordldrar, skolan och LSS-
handliggaren ar de som tagit initiativ till att en Gverldmning av
kommunikationsstddet skulle ske till vuxenverksamheten.

Vilken mojlighet har skolan att delta nér det géller att samverka kring
overlamning av kommunikationsstod? P4 olika hall i1 vart land kanske
detta forekommer. Hur det forhdller sig varierar sdkert liksom formen
for det. Kanske ér det en studie- och yrkesvdgledare som ér en part i
en san samverkan. Eller en ldrare med stor insyn 1 de individuella
forhallandena och sarskilt kring kommunikationsstodet for personen
det giller.

Efter att ha last vad Soder (1 Gostasson, 1992) skriver om dvergang
till vuxenlivet och brister 1 systemet, kdnns det lite mérkligt att
ovanstdende funderingar dnnu forekommer. Vi befinner oss idag tio ar
framat 1 tiden, rdknat frdn nir denna problematik beskrevs av Soder.
Enligt min mening ir emellertid en viktig forandringsprocess paborjad
1 och med att LSS kom 1993. Lagen skall gora det mdjligt for
ménniskor med funktionshinder att skapa ett virdigt liv, sa likt andra
minniskors som mojligt. Over tid sett har forhllandena i stort
forbattrats for ménniskor som tillhér studiens undersokningsgrupp,
och andra som tillhor personkretsen. Mojligen ses Overlimning av
kommunikationsstod som en mindre detalj 1 ett storre sammanhang,
men dr for den skull inte av oviktig karaktar.

Undersokningen har ocksd goda exempel. Faktorer som kunskap,
intresse, livsperspektiv och samverkan framtrider som bra med-
verkande krafter. Om dessa uppmirksammas av alla manniskor, savél
yrkesverksamma praktiker pa féltet som beslutsfattare péa
samhéllsniva, kan kanske fler goda exempel lyftas fram ifall en
liknande studie skulle goras i framtiden!
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Bilaga 1

Avesta i april 2001
Till kontaktpersonen i de 25 RFA-distrikten.

Lara for livet eller...?

Fragan handlar om vad skolan givit, och om arenorna utanfor klarat att méta dem som har
svarigheter, framst i sin kommunikation. I forsta hand rér fragan ungdomar med autism
och utvecklingsstorning, som nyligen mott vuxenlivet. For att f& mojlighet att veta hur
det forhaller sig, soker jag kontakt med ménniskor som jag tror kan veta och har
upplevelser av detta.

Min forhoppning ir att Du kan hjéilpa mig formedla bifogat enkdtmaterial till
fordldrar, annan anhérig eller personlig assistent till en (1) person med
autism och utvecklingsstorning i dldern 21-23 dr.

Vem dr dad jag som ber om hjdlp med detta? Jag heter Yvonne Ekstrom, &ar
specialpedagog och arbetar i gymnasiesdrskolan. F n deltidsstuderar jag ocksd vid
Léararhogskolan i Stockholm. Den kurs jag ldser skall utmynna i en D-uppsats, och for
mig med intresse for autism, blir det ett tillfdlle att forska i en fraga jag bar pa. Min
handledare for detta arbete #r Britta Alin Akerman, PhD, leg psykolog, leg psykoterapeut,
docent i pedagogik, Lararhdgskolan i Stockholm, Institutionen for individ, omvérld och
larande.

Min avsikt dr att gora en undersokning dér jag hoppas fé se goda exempel pé hur det kan
se ut for dem med svarigheter i sin kommunikation, nir skolan ar slut och vuxenlivet tar
vid. Kanske kommer det ocksa att visa sig att man mott pa svarigheter, da kan detta
belysas och bilda grund for forslag till foréndringar.

Jag har studerat handlingsplanen som FORENINGEN AUTISM haller tillgéinglig via sin
hemsida, och flera punkter sammanfaller med det som jag vill undersoka. Bl a:

Barn och ungdomar skall ha individuellt anpassad undervisning som utvecklar deras
intellektuella, praktiska, kdnslomédssiga och sociala formagor och pé ett allsidigt sétt
forbereder dem for livet som vuxen.

Barn och ungdomar skall ha tillgang till de hjidlpmedel som underlittar deras
kommunikation och sjdlvstindighet.

Overgéngen till vuxenlivet &r ofta svér och ska noggrant och i god tid forberedas i samrad
mellan den unge med autism eller autismliknande tillstand, dennes nérstdende, skola,
habilitering och vuxenverksamheter.

Vuxna skall ha tillgang till de hjdlpmedel som underldttar deras kommunikation och
sjdlvstiandighet.

Nya verksamheter skall utvecklas for dem som inte behdver traditionell
dagcenterverksamhet men dnda ar beroende av stod.

Jag hoppas Du tycker det later intressant och att Du darfor vill formedla enkatmaterialet
till en person inom Ditt distrikt som tillhdr den ovan beskrivna urvalsgruppen. Jag ar
tacksam om detta sker s omgaende som mojligt.

Fragor? Ring gérna 0226/311 47 sékrast vardagar 18-21, eller maila: byase@w.Irf.se
Om Du inte kan hjdlpa mig — returnera i sa fall enkéten i det bifogade svarskuvertet!

Tack pé forhand!
Med vinlig hilsning
Yvonne Ekstrom
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Lara for livet eller...?

Under drygt tio ar har jag varit verksam i sarskolan, tidigare med yngre elever
och nu med &ldre. | mitt nuvarande arbete i gymnasiesarskolan kommer ofta
funderingar om hur det kan komma att se ut i framtiden fér de ungdomar som gar
sina sista skolar. Har de, nar de lamnar skolan, forvarvat fardigheter och
kunskaper som &r anvéndbara i (vuxen)livet ? Och é&r livets andra arenor
beredda att méta dem?

For att fa veta, i synnerhet om kommunikationssituationen fér dem som har
autism och utvecklingsstérning, har jag for avsikt att géra en undersoékning. Min
forhoppning ar, att den i férsta hand skall visa pa goda exempel som man kan ta
tillvara. Kanske kommer den ocksa att visa, att nar man lamnat skolan har det
inte blivit sa bra. Det skulle da kunna bli en grund for forslag till forbattringar.

Via kontaktpersonen i de 25 RFA-distrikten, vander jag mig till Er som jag tror
kan ha nara upplevelser av det som jag vill veta mer om. Jag énskar hjalp av
foraldrar, annan anhorig eller personlig assistent till en person i aldern 21 - 23 ar
som har autism och utvecklingsstérning. Er medverkan ar frivillig. Om Ni vill
delta, ber jag Er svara pa fragorna i den bifogade enkaten och sdnda den till mig
i det frankerade svarskuvertet. Jag vore tacksam om Du har mdjlighet att svara
inom tva veckor.

Enkaterna kommer att tas om hand sa att det inte ar mgjligt att veta vem som
svarat. Om Ni kan téanka Er besvara nagra ytterligare fragor i en telefonintervju,
halls dessa svar anonyma. Era svar kommer bara att anvandas for detta
forskningsandamal.

Enkéaten har en kod-markning. Den ar enbart till for att veta till vilka distrikt som
en eventuell paminnelse skall sandas.

Undersdkningen kommer att redovisas i form av en D-uppsats. Fér narvarande
deltidsstuderar jag vid Lararhdgskolan i Stockholm, pa magisterprogrammet i
pedagogik med inriktning mot specialpedagogik, 20 p. Férutom en D-uppsats och
forskningsmetodik ingar en egen vald amnesférdjupning, och mitt val blev
"Autism och kommunikation”.

Handledare fér den planerade undersékningen ar Britta Alin Akerman, PhD, leg
psykolog, leg psykoterapeut, docent i pedagogik, Lararhégskolan i Stockholm,
Institutionen for individ, omvarld och larande.

Om Ni undrar 6ver nagot kring denna undersokning gar det bra att ringa mig,
telefon 0226/311 47 sakrast mellan 18-21 vardagar.

P& forhand tack for Er medverkan!

Avesta i april 2001

Yvonne Ekstrém
Specialpedagog
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Enkdten besvaras med kryss i EN ruta om inte annat anges!
var vdnlig texta tydligt ddr jag ber om skrivet svar.

TACK FOR ATT DU VILL MEDVERKA!

A Forst ndgra inledande uppgifter och frdgor om Dig som

skall besvara enkdten och Din relation till personen med
autism och utvecklingsstorning.

Kvinna
Manh

1 vilken relation har Du till personen?
Foralder
ANNAN ANhOr T g s
Personlig assistent
ANNAN re1aTT 0N

2 Om Du har qégon_a]]man kunskap om funktionshindret autism,
hur har bu fatt Din kunskap? (Kryssa i forekommande rutor.)

Genom broschyrer om autism

Genom bocker om autism

Deltagit i studiecirkel om autism

Deltagit 1 temadagar om autism

Deltagit 1 kurs/er om autism. Antal dagar/kurs:......
UtbiTldning pa hogskoleniva. Antal podng:.......

AN A S A L ettt et e e e e e et et st e e st e eseeees e eeeeseeseeseaseseaneseseseeseseae s resseeeeneseseeesneananeeen

3 om Du har nagon sarskild kunskap om kommunikation vid
autism, hur har bu fatt den? (Kryssa i forekommande rutor.)

Genom broschyrer om autism och kommunikation

Genom boécker om autism och kommunikation

Deltagit i studiecirkel om autism och kommunikation
Deltagit i temadagar om autism och kommunikation

Deltagit i kurs/er om autism och kommunikation. Antal
dagar/kurs:...eeerenene.

UtbiTdning pa hogskoleniva. Antal podng:..........

AN AT S A L ettt ettt e et et eee st e e st e eseeees e eeseseeeseseaseseaseseseseeseseee s eesseeenneeeneeenneananeeen

Om Du dr assistent skall Du svara pd de foljande tre
frdgorna, annars Jldamna dem och ga till del B, sid 2.

4 Hur ldnge har Du_varit assistent till den har personen?
(Svara i manader eller ar.)

5 Finns det ytterligare assistenter till den hdr personen?
Ja Antal.....
Nej
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6 vem dr Din arbetsgivare?
Kommunen
Brukarkooperativ/Assistansforening
Brukaren/foretradare (t ex foralder) for brukaren
Annan

[; Hdr féljer ndgra frdgor om den aktuella personen med
autism och utvecklingsstorning.

Den aktuella personen ar:

Kvinna Fodelsear:......
Man
Alder da diagnosen autism stalldesS:.. oot

7 Vilka skolformer har den aktuella personen gatt i? (Kryssa i
forekommande rutor.)

Forskola (Forr ”lekis” och ”dagis” i dagligt tal.)
sarskola: Traningsskola
Grundsarskola
Gymnasiesdrskola: Nationellt program:.....eeesseeeeesnne
Individuellt program: Yrkestrdning
Verksamhetstraning

ANNAN SKOTTOIM I oot sssssss s sssss s ssss s sssens
8 vid vilken alder bérjade den aktuella personen féljande:

Forskolan:........e. Sdarskolan:...........
Gymnasiesarskolan:............ Annan skoTlform:........

9 Hur bor personen for narvarande? (Kryssa i forekommande
rutor.)

Hos fordlder/rar Hos annan anhorig
I gruppbostad
I ANNAN DOCNAET O L oot essss s sssssss s ssssssseeee

10 Hur Tange har personen bott i sitt nuvarande boende?
(Svara i manader eller ar.)

11 om annat boende funnits tidigare, ange vilket och hur
Tange. (Ange tiden i manader eller ar.)

Hos foralder/rar... ...

Hos annan anhorig = .
I gruppbostad =
I annan boendeform
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(: Foljande frdgor handlar om stéd, vilket hdar menas material

och/eller metod, som den aktuella personen ldrt sig
anvdanda for att ha bdttre méjligheter att kommunicera.
Kommunicera betyder bdde att ta emot information och att
meddela sig till andra.

om méjligt, svara som Du uppfattar att personen med autism
och utvecklingsstérning upplever sin egen situation. I
annat fall, svara med Din upplevelse.

12 Har personen ldrt sig anvdnda_nagon form av stdéd (enligt
definitionen ovan) under sin skoltid?

Ja
Nej
om nej pd nr 12, gd till nr 18. Fortsdtt sen frdn E.

13 Har stodet fungerat vdl for personen under dennes skoltid?
Ja, oftast
Delvis
Nej, inte alls

14 Vi]%en typ av stod har det varit? (Kryssa i forekommande
rutor.

Symboler/foremal Bilder

Talapparat Dator
Pek-karta Tecken
N 2= § oS

15 Om personen anvant bilder, vilken typ av bilder har det
varit? (Kryssa i de forekommande rutorna.)

Pictogrambilder Nilbilder
Fotografier Ritade bilder
ANATQ DT IO et sss s ss s ssas s s s ssasseessssa s s

16 Ndr introducerades stodet for personen?

Under forskolearen Under skolar 1-3
Under skolar 4-6 Under skolar 7-9(10)
Under gymnasiearen Kanner inte till

17 Pa vems initiativ introducerades stodet? (Kryssa i
forekommande rutor.)

Skolans SIH-konsulents
Foralders/rars Assistentens
Habiliteringens ANNANS & cooooeteeseessessssssesssssssesssssssssssssssssseses

Kanner inte till

[) Foljande frdgor réor tiden efter avslutad skolgdng. Med

vuxenverksamhet menas t ex arbete, dagcenter eller
l7knande verksamhet.

18 vilken verksamhet ar personen sysselsatt i for nadrvarande?
Arbete (anstallning) Dagcenterverksamhet

FN o =L TRV Z =Y ST= 1111 L=
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19 Har personen fatt med sig sitt stdéd (som avsnitt C handlade
om) till vuxenverksamheten?

Ja
Nej

om nej, gd vidare till nr 30.

20 Har personens typ av stdd funnits etablerat i
vuxenverksamheten sedan tidigare?

Ja
Nej
Vet ej

21 Har det forekommit nagon form_av "Overldmning” av_stddet
som personen har, fran skolan till vuxenverksamheten?

Ja
Nej

om nej, gd vidare till nr 30.

22 Vem har tagit initiativ till ”6verlamningen”? (Kryssa i
forekommande rutor.)

Fordaldern/rarna Assistenten
SkoTlan Habiliteringen
ANINN oot esesssssss s e sssssssss RS RRR R R R

23 vem/vilka har ansvarat for “overlamningen”? (Kryssa i
forekommande rutor.)

Foraldern/rarna Assistenten
Skolan HabiTliteringen
ANINN oot esesssssss s e sssssssss RS RRR R R R

25 Nar paborjades ”Overlamningen”? (Kryssa i forekommande
rutor.)

Under gymnasieskolaren

Under det sista gymnasieskolaret

Efter avslutad gymnasieskolgang

Ndar personen borjat i vuxenverksamheten

26 Vvilken eller vilka personer i vuxenverksamheten har varit
ansvarig att ta emot "Overlamningen”? (Ange yrke, t ex
forestandare, specialpedagog.)

27 Har det efter "overldamning” fungerat att fortsdtta anvdnda
det tidigare stodet ndr den aktuella personen kommit till
vuxenverksamheten?

Ja
Delvis
Nej
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om svar Ja eller Delvis pd foregdende frdga, besvara nr 28
och gd sen vidare till nr 33.
om svar Nej, besvara nr 29, ga sen vidare till nr 33.

28 orsaker till att det fungerat: (Ange tre viktiga orsaker.)

29 orsaker till att det 7nte fungerat: (Ange tre viktiga
orsaker.)

E Foljande frdgor handlar om stéd, vilket hdr menas material

och/eller metod, som kan anvdndas for att ha bdttre
mojligheter att kommunicera. Kommunicera betyder bdde att
ta emot information och att meddela sig till andra.

om méjligt, svara som Du uppfattar att personen med autism
och utvecklingsstorning upplever sin egen situation. I
annat fall, svara med Din upplevelse.

30 Har personen fatt tillgang till nagon form av stdéd (enligt
definition ovan) i vuxenverksamheten?

Ja
Delvis
Nej

31 om personen fatt tillgang till stdd i vuxenverksamheten,
vilken typ har det varit? (Kryssa i forekommande rutor.)

Symboler/foremal Bilder

Talapparat Dator
Pek-karta Tecken
2 Y - S OO SOS TS TO O OO O

32 om personen fatt tillgang bilder, vilken typ av bilder?
(Kryssa i forekommande rutor.)

Pictogrambilder Nilbilder
Fotografier Ritade bilder
ANATA DT IO e es s sssse s ss s sssssee
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F 7711 sist.

33 Upplevde Du att personalen i tidigare verksamheten (skolan)
hade kompetens for att erbjuda stod till personen med autism
och utvecklingsstorning?

Ja

Till viss del
Nej

Vet ej

34 upplever Du att personalen i nuvarande verksamheten
(vuxenlivets) har kompetens for att erbjuda stdéd till personen
med autism och utvecklingsstdorning?

Ja

Till viss del
Nej

Vet ej

35 Hur upplevde Du att foérhallningssdttet var mest till
personen 1 skolan? (Ange det som stdmmer mest.)

Pedagogiskt (ldarande)
vardande (omhandertagande)
Vet ej/Kdnner inte till

36 Hur upplever Du att foérhallningssdttet dr mest, till
personen 1 vuxenverksamheten? (Ange det som stammer mest.)

Pedagogiskt (ldarande)
vardande (omhandertagande)
Vet ej/Kan inte kommentera

Hdr dr det slut pd frdgorna. Finns det ndgot Du
onskar tilldgga eller ge synpunkter pa har Du
mojlighet till detta pa foljande rader.

Kan Du tdnka Dig stdlla upp i en telefonintervju for att svara

pa nagra ytterligare fragor? Ja Nej

OM ja, aANge diTT NAMN et s s s s ssssass s s
TR T @ T ONNMUMMET oottt seeeessssss s s s ssss s R SRR RS
Lamplig veckodag och tid att bli uppringd pa:.eeceeeeennennns
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Reviderad version av intervjufrigorna 2001-10-22

Pé fragan om vilka stdd som forekommit har flera angivits. Har dessa ersatt
varann eller anvints 1 kombination?

Du har uppgivit att kommunikationsstodet DELVIS fungerat. Kan du forklara
hur?

Har du ndgon uppfattning om vad som péverkade att stodet introducerades?

Fanns personal i skolan som var specialutbildad kring autism?

Av svaren tolkar jag att stodet 1 vuxenverksamheten inte funnits tidigare. Vilken
ar din uppfattning om varfor?

Har ”6verlamnare” och “mottagare” av stodet haft ett lika intresse for processen?

Finns det personal med pedagogisk utbildning i den mottagande
vuxenverksamheten? Vilken typ av utbildning i sa fall?

Har ndgon i den mottagande verksamheten sérskild kunskap om autism och
kommunikation vid autism?

Nir det giller kommunikationsstdd, ange EN faktor som Du anser vara den
viktigaste for en lyckad 6vergang frén skola till vuxenliv!
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