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Autism och
en annorlunda hjarna

Aida A, 10 ar, autist

AUTISM och andra nepsy-fragor ar en stor del av mitt liv. Autism syns inte utat
och darfor sager manga manniskor till mig: “Du ser inte alls ut som en autist”.
Vara hjarnor fungerar annorlunda an andras. Vi forstar och upplever saker pa
ett satt som andra har svart att forsta. Men vart satt ar inte fel och det beho-
ver inte andras. Vi kommunicerar, férnimmer och tanker pa ett annat satt och
andra saker ar viktiga for oss an for andra.

For oss ar det ofta viktigare med egen tid och egna sarskilda intressen an att
umgas med andra och syssla med hobbyer i grupp. Aven om vi ir olika till véra
personligheter, dr det lattare for oss att vara tillsammans med andra autister,
eftersom en annan autist dnda forstar och inte kraver att man ska andra pa sig.
Vi tillhor en minoritet som annu inte accepteras pa lika villkor i samhallet, och
darfor har vi autister varit med om manga likadana erfarenheter. Det ar sarskilt
roligt att traffa en annan autist som har samma sarskilda intresse som man
sjalv.

Ett bra satt att forklara autism &r att alla har olika hjarnor, men vara hjarnor ar
sarskilt annorlunda.



Forord

Johanna Laisaari
Generalsekreterare for

den nationella barnstrategin
Statsradets kansli

MALET med den nationella barnstrategin ir ett barn- och familjevanligt
samhalle som respekterar barnets rattigheter. Ett samhalle dar alla barn ar
vardefulla och jamlika. Ett samhalle dar man kédnner till barnets réttigheter
och respekterar dem.

Ett av malen for verkstallandet av barnstrategin ar att 6ka det tidiga stodet
sarskilt for de barn och barngrupper som pa ett eller annat satt ar sarbara eller
utsatta for diskriminering. Autism Finlands guide framjar pa ett utmarkt satt
detta mal. Guiden har utarbetats som en del av verkstallandet av barnstrategin.
Guiden innehaller information om hur yrkespersoner, beslutsfattare, barnens
narstaende och deras familjemedlemmar kan framja valbefinnandet hos barn
inom autismspektrumet och sakerstalla att barnens rattigheter tillgodoses.

Yrkespersonerna man moter i servicesystemet har en viktig roll nar det galler
att stoda barn inom autismspektrumet och barnens familjer. Det ar avgérande
hur val dessa yrkespersoner kanner till autismspektrumet och dess individuella
uttrycksformer samt hurdant stdd, hurdan hjalp och hurdan handledning barn
inom autismspektrumet och deras foraldrar har nytta av. Guiden ger
yrkespersoner information och perspektiv for att planera stéd och handledning
for barn inom autismspektrumet samt for att stoda en balanserad tillvaxt och
en god vardag for barnet.

Utgangspunkten for barnstrategin ar i enlighet med strategins namn ett
Finland for alla barn. Det innebar att vi i all verksamhet efterstravar

ett samhalle som ar gemensamt for alla, dar varje barn ar vardefullt och en
viktig deltagare och aktor och far den hjalp och det stod hen behover.
Denna guide av Autism Finland ar ett viktigt steg mot detta mal.

Tack for detta till Autism Finland och till alla experter, barn och féraldrar
som deltagit i att skapa guiden.
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DENNA GUIDE ar avsedd for vuxna som ar anstéllda inom bildnings-,

social- och halsovardstjanster. Den riktar sig aven till alla som fattar beslut som
paverkar barn och deras narstaende. Guiden har utarbetats ocksa med tanke
pa de barns foréldrar och narstaende som behdver mer information om
autismspektrum och dess uttrycksformer. Guiden har skapats ocksa for att
varje barn ska fa forstaelse och tid att lara sig och att behandla saker samt
respekt och uppskattning som de ar. Detta mojliggors genom att man har
formaga att tillampa kunskap om autism i praktiken och att man forstar att
barnet eller dess narstaende inte ar besvarliga eller sarskilt kravande; de ar barn
och foraldrar med sarskilda behov eller ett annorlunda satt att uppleva varlden
och dess handelser.

Guiden har tagits fram eftersom autismspektrum och dess mangfald inte
identifieras i tillracklig utstrackning, vilket orsakar skada sarskilt for barnen och
de unga sjalva samt for deras anhodriga. Att starka kunskapen om autism hjalper
aven yrkespersoner som arbetar med barn och unga samt deras familjer.
Identifiering paverkar forstaelsen for att ett barn inom autismspektrumet pa
ett individuellt sétt kan behova tid, metoder och stod for att lara sig saker

och véxa. Alla barn och unga behdver stod, men for barn och unga inom au-
tismspektrumet kan det handla om annorlunda stéd én vad vi ar vana vid.

Medan lasarna gar igenom materialet hoppas jag att de kan fundera 6ver

hur de genom sin verksamhet kan framja att barn och unga inom autism-
spektrumet kan leva ett fullvardigt liv och att deras sanna rattigheter
forverkligas. Varje 16sning eller regel, som anvénds till exempel inom
hobbygrupper pa fritiden, i skolan eller i smabarnspedagogiken, paverkar alltid
ocksa barn inom autismspektrumet. Sannolikt finns det i varenda en skola,

om inte i varje klass, atminstone ett sadant barn. Inga regler eller I6sningar far
orsaka barn inom autismspektrumet orimlig belastning, svarigheter, uteslutning
eller en kdnsla av att vara samre. Det finns ingen sadan habilitering, praxis eller
handlingsmodell for autism som lampar sig for alla barn inom autism-
spektrumet. Det finns satt som manga barn inom autismspektrumet har nytta
av, men att lara kidnna barnet och dess liv ar alltid av storsta vikt.



Jag anser att alla vuxna, yrkespersoner och narstaende garna ska granska sina
egna tankesatt sa att inte sarskildhet, olikhet eller autism som ord i de egna
attityderna omfattar tankar om sjukdom eller felaktighet, eller att ordet
habilitering inte omfattar en tanke om att autismhabilitering har som mal att
avlagsna eller gomma drag som hanger samman med autismspektrumet eller
barnets person. De vuxna har ocksa ansvar for att formedla en attityd om och
forstaelse for manniskans mangfald till alla barn. Att ett barn har autism
betyder att hen ser och upplever varlden annorlunda an andra, men barnet har
alla samma rattigheter som andra barn.

Varfor maste autismspektrum sarskilt identifieras och varfor ska kunskap om
autism kunna tillampas i praktiken? Tidig identifiering och individuellt ordnat
stdd gynnar barnets utveckling och sjalvkannedom. Tidig identifiering gor det
lattare att fa stod, att ordna det och i synnerhet att barnets drag av autism kan
beaktas och man kan ta hansyn till barnets behov och satt att uppleva saker.
Om autismspektrum inte identifieras leder det ofta till motsatsen och det dras
slutsatser om barnets drag av autismspektrumtillstand som inte stammer

och som verkar vara negativa utmaningar till exempel kring uppfostran.
Identifiering och medvetenhet om familjernas situationer ar viktigt ocksa pa
grund av att genomférandet av habiliteringen for barn inom autismspektrumet
kan variera mycket beroende pa foraldrarnas aktivitet, resurser och bostadsort
samt yrkespersonernas resurser och liknande faktorer. Oftast ar det inte en
enda myndighet eller anstalld som ansvarar for planeringen och koordinering-
en av habilitering och stdd, utan barnets foralder eller annan narstaende. Det
ar en belastande uppgift och det antas ocksa att foraldern har krafterna och
kunnandet som behdvs. Resurserna som anvands for koordinering borde kunna
laggas pa arbete, samvaro med barnet och familjens valfard osv.

Barn och unga inom autismspektrumet och deras foraldrar bemots fortfarande
av mycket ofdrstaelse, som beror pa bristande kunskap om autism och

pa avsaknad av tillracklig lyhordhet for behoven hos barn och unga inom
autismspektrumet. Som orsak ndamns ofta brist pa resurser och kunskap, grupp-
tryck och tidsbrist. En del av dandringsbehoven giller sddant som bara kraver att
man forandrar invanda satt och tankar. Det kravs att man lar kanna barnet och
dess behov, tar dessa saker pa allvar och beaktar dem i vardagen. Till storsta
delen handlar det om att minska belastningen pa barnet i olika situationer och
miljoer samt att andra pa handlingssatt sa att de motsvarar barnets behov.
Forandringarna kraver inte alltid extra resurser, och det basta ar att manga av
dem ar till nytta for alla barn. Resurserna ska anda inte underskattas. Att satsa
pa barnen ar en av de viktigaste och mest I6nsamma saker man kan och bor
gora. Man ska inte utga fran att autismspektrum ar ett knippe drag som
orsakar problem och svarigheter. Att stoda de starka sidorna ar viktigt i fraga
om alla barn, ocksa barn och unga inom autismspektrumet.

For narvarande varierar diagnostiseringsprocessens langd och stodet till
familjerna mycket mellan olika omraden och pa grund av sa manga olika



faktorer att man inte alltid ens kan ta reda pa varfor det ar sa. Narstaende till
barn inom autismspektrumet berattar om foérdrojningar i tillgangen till
undersokningar och diagnostisering samt om brister pa stdd och tjanster.

Pa grund av dessa fordrojningar hopas problemen och bade barnen och férald-
rarna belastas. Utmaningarna med skolgang, genomforande av integration och
inlarningsmiljoer tas alltid upp i meddelanden av narstaende till barn inom
autismspektrumet och i olika forfragningar. Det férekommer ocksa problem
med inom vilka tjanster ett enskilt barns drenden placeras inom social-

varden och hur val autism identifieras inom tjansterna. Man far inte glomma
att utmaningar i vardagen och att vardagen inte |6per paverkar barnets senare
utveckling, funktionsférmaga och valbefinnande. De paverkar ocksa i hog grad
de ndrstaendes resurser.

Alla barn har ratt till delaktighet och att bli horda; det ar upp till de vuxna

att se till att detta forverkligas. Vuxna maste genom sina egna attityder och
genom att skapa en trygg miljo se till att dessa rattigheter tillgodoses dven for
barn inom autismspektrumet.

Guiden om autism har skapats som en del av verkstallandet av den nationella
barnstrategin. Det ar viktigt att starka identifieringen av autismspektrum, och
det har ocksa samband med bekampningen av ojamlikhet mellan barn och
barngrupper och tillgodoseendet av utsatta barns rattigheter. Om autism-
spektrum inte identifieras paverkar det barnets utveckling, vdlbefinnande, er-
farenheter av delaktighet och brist pa stéd, den lilla mangden stéd och stéd

i fel tid samt att forédldrars och narstaendes resurser sinar.

Denna guide kunde genomféras tack vare samarbete mellan flera personer
och instanser. Guiden har skrivits och planerats av en grupp experter, yrkes-
personer, vuxna och barn inom autismspektrumet samt foraldrar till barnen.
Ett varmt tack till Jaana, Sanna och Kaisa, Anniina, Katja, Piia, Mira, Aida,
Riikka, Karoliina, Aslak, Sari, Noora och Kirsi, Johanna, Pia-Maria, Katriina, Tarja
och Elina.



Om terminologin

ORDET AUTISMSPEKTRUM beskriver autismens mangfald, individualitet
och variationer i funktionsformagan. Det finns manga olika ord och termer for
autism som anvands for att beskriva hela spektrumet: autismens spektrum,
autismspektrum, autism och olika diagnosbeteckningar som sa smaningom
haller pa att forsvinna da nya diagnoser gors. En av de diagnosbeteckningar
som faller bort dr Aspergers syndrom. | fortsattningen finns det inga separata
diagnosbeteckningar, utan den medicinska diagnosen kallas autismspektrum-
tillstand. Det ar mojligt att diagnosbeteckningar som getts tidigare inte
andras, om det inte uppkommer skal att till exempel kontrollera diagnosen

i olika skeden av livet.

Nar man talar om en manniska anvands i dag i allmanhet person med
autismspektrumtillstand och att vara pa autismspektrumet. Manga anser i dag
att det ocksa gar bra att anvanda ordet autistisk om en manniska. Det var
vanligt dnnu for dryga tio ar sedan, men da kritiserades det, eftersom

en manniska ar sa mycket mer an sina drag av autism. Nu anvands orden autist
och autistisk mer allmadnt av personer inom autismspektrumet i sina egna
gemenskaper. Alla manniskor har en stark ratt till fri sjalvidentifikation.

Om nagon som hor till majoritetsbefolkningen anvander ordet autistisk, anser
alla inte nédvandigtvis att det ar acceptabelt. Terminologin forandras med
tiden och malet i denna guide ar att anvanda ett icke-diskriminerande sprak
som respekterar manniskovardet.

| denna guide behandlas barn och unga som har diagnosen autismspektrum-
tillstand eller drag av autismspektrumtillstand. De kallas alla huvudsakligen
barn, unga eller barn och unga inom autismspektrumet. Med barn avses i
denna guide alla under 18-aringar. | guiden anvands orden autismspektrum och
autism synonymt med varandra. Guidens referensram ar barn och unga, men
autism forekommer i alla aldersgrupper.

Guiden innehaller artiklar av flera skribenter, och de har sjalva definierat
terminologin de anvander i sina texter. Till exempel Aida A anvander i sina
texter orden nepsy och neurodivergent. Hon anvander dem for att beskriva
barn och unga med adhd, autismspektrum, Tourettes syndrom, sprakstorning
osv. Det ar bra att se pa ord och deras betydelser ur barnets och den ungas
eget perspektiv och utifran hur personen sjalv vill definiera sig. Det ar bra att
beakta ocksa de narstaendes och familjens synvinkel nar man satter ord pa
barnets autism. Guiden erbjuder darmed ingen sarskild ordlista som kan
anvandas eller som det ratta sattet att tala om autism.



Den osynliga
autismen?

AUTISM AR INTE en egenskap som syns utanpa barnet, ¥ "~ ’ °

men det paverkar barnets satt att uppleva och reagera pa omvarlden

samt att uttrycka sina inre erfarenheter. Autism framtrader ocksa

i situationer av interaktion och i reaktioner pa yttre och inre stimulus.
Erfarenheterna av autism hos personer inom autismspektrumet och narstaende
varierar, och det ar ocksa mycket individuellt hur dragen visar sig. Autism-
spektrum kan innebara bade styrkor och svarigheter och omgivningen har alltid
en stor inverkan pa hur dragen kommer till uttryck. En manniska vaxer inte

ur sin autism som vuxen, utan barn inom autismspektrumet blir vuxna inom
autismspektrumet.

Dragen av autismspektrumtillstand ser inte likadana ut i alla situationer.

Ett barn och en ung ar alltid i forsta hand ett barn och en ung person, och efter
det kommer alla de egenskaper som paverkar personens liv, till exempel drag
av autismspektrumtillstand eller diagnosen autismspektrum.

For autism i sig finns ingen behandling eller medicin som skulle fa egen-
skaperna att sluta framtrada eller avlagsna dess existens. Barn inom
autismspektrumet eller narstaende kan ha svarigheter for att barnets behov
inte beaktas tillrackligt bade med hansyn till den byggda miljon och manniskor-
nas verksamhet och attityder. Det finns ocksa manga situationer och saker for
vilka det kan vara svart att hitta ett lampligt satt att stoda barnet eller att
forsta hur barnet bast kan stodas och varfor vissa saker eller situationer ar
svara for barnet. Barnet handlar pa ett satt som kanns naturligt just da eller
som hen har lart sig, och barnet har kanske ingen orsak till, motiv till eller
kunskap om varfor hen borde handla pa ett annat satt. Nar sadana

situationer upprepas kan de ge barnet en kansla av att andra alltid tycker att
barnet handlar pa fel satt. Pa grund av manga olika forsok och press utifran kan
narstaende fa en kansla av att ingenting som man provat ar till hjélp eller
passar detta barn. Hos en fordlder eller narstaende leder det ofta till

en kénsla av att ha misslyckats i sitt foraldraskap, nar det ar ont om medel

och basservicen inte kan erbjuda hjalp. | vérsta fall kan utomstaende
skuldbeldgga foraldern. En sadan situation paverkar oundvikligen ocksa

barnet och dess valbefinnande.
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De nérstaende och barnet stodas i att hitta och 6vervaga lampliga tillvaga-
gangssatt och stodformer. Att ordna och genomfora stodet kan inte vara
endast de narstaendes ansvar. Nar man funderar 6ver olika individuella behov
och situationer ar det viktigt att komma ihag att inte signalera at barnet eller
de narstaende att det dr nagot fel pa barnet, utan att det tar tid att hitta en
|6sning eftersom barnets behov och drag av autismspektrumtillstand och
dess effekter dnnu inte kan tolkas tillrackligt val. Situationen ar sarskilt
utmanande nar barnet inte sjalv antingen kan reflektera Gver eller uttrycka sina
erfarenheter. Da kan det handla om saker som beror antingen pa funktions-
formagan eller aldern. Man far heller inte glomma att autism i sig hos vissa
barn kan orsaka sadana problem med funktionsférmagan som ar svara att
paverka genom omgivningens verksamhet. Barnet behover da kraftiga,
noggrant och individuellt planerade habiliterings- och stodatgarder i ratt
ogonblick. Att hitta och lara sig det ratta sattet som passar barnet kan

ocksa ta tid och krdva mycket gemensam eftertanke.

| Finland finns det ingen enskild autismhabiliteringsmetod som skulle ha

fatt en dominerande stdllning. Oftast kombineras olika metoder och
habiliteringen planeras utifran barnets individuella behov och allt oftare sker
det genom att barnets starka sidor starks. Med hjalp av habilitering stravar
man efter att frimja barnets mojligheter att lara sig och utvecklas, och inte
hamna utanfor det 6vriga samhallet, kretsen av jamnariga osv. Malen ar alltid
individuella och bor omvarderas och dndras enligt barnets behov. Stravan ska
alltid vara ett gott liv och god kontroll 6ver livet samt god sjalvkannedom som
hjalper barnet att vaxa mot vuxenlivet. Malet ar en férandring dar bade barnet
och de ndrmaste personerna kring barnet kan utvecklas. Stodet for foraldra-
skap ska alltsa alltid ocksa vara en del av barnets habilitering. En vuxen styr och
lar barnet att reglera sitt beteende, bygger upp en lamplig struktur fér barnet
samt stoder utvecklingen av kommunikations- och interaktionsfardigheterna
och den egna verksamheten. Den vuxna har i uppgift att fasta uppmarksamhet
vid barnets omgivning och reglera den sa att barnet har en lamplig mangd
belastande och avhjalpande faktorer runt omkring sig. Fér barn inom
autismspektrumet maste varje situation och barnets behov beaktas indivi-
duellt. Familjer och barn som behéver habilitering ska aldrig lamnas ensamma.

Om ett barn inom autismspektrumet inte behover officiella stodatgarder
sasom habilitering och terapiformer som ingar i den, betyder det @nda inte att
barnets autism och de individuella behoven kring den inte beh6ver beaktas.
Barnets diagnos eller avsaknaden av den far inte avgora stodet. Stod kan
handla om olika terapiformer, men ocksa andra atgarder som barnet har nytta
av, till exempel handledning, forutseende, mindre gruppstorlek, sensorisk
tillganglighet, individuellt stod eller beaktande i interaktionssituationer osv.

Barnet maste ocksa ha mojlighet att anvanda mangsidiga satt att fungera och
interagera, na egna slags resultat och finna gladje utan att det leder till att

11



barnet far en negativ stampel. Det ar viktigt att komma ihag att barnet inte
med avsikt agerar eller beter sig pa ett satt som uppfattas som speciellt.

Sa kallat daligt uppférande hanger ofta ihop med alltfér mycket belastning,
problem med de exekutiva funktionerna, bristande férutsebarhet osv. som
omgivningen orsakar. Oftast stravar barnet efter att handla ratt och pa ett for
sig typiskt satt i olika situationer. Ett barn inom autismspektrumet ar forst och
framst ett barn och hen lar sig fardigheter, soker och provar pa lampliga satt
och lar sig standigt nya saker. Varje barn har manga goda egenskaper och
starka sidor, och genom att starka dem utvecklas sjalvkanslan och
fardigheterna inom flera olika omraden.

Vuxna, och i synnerhet alla yrkespersoner, har i uppgift att forsakra sig om att
omgivningen och gemenskapens attityder inte ar sadana att ett barn inom
autismspektrumet upplever dem som alltfor betungande att vara och leva som
sig sjalv. Tidiga erfarenheter av utanforskap paverkar ofta langt in i vuxenlivet
och det ar inte bra for barnets utveckling. Man hor an i dag barn anvanda ordet
"handikappad” som skallsord och allt oftare uttrycket "Du &r autistisk”.

Da dessa ord anvéands i mobbningssituationer ger det en bild av att det ar
nagot fel eller skamligt med funktionsnedsattningar eller drag av autism-
spektrumtillstand. Utan kunskap och handledning av en vuxen forstar barn inte
vad funktionsnedsattningar och autism betyder.

”Jag har alltid sagt at mitt barn att det inte ar nagot fel pa hen, hen har
bara Aspergers syndrom utdver annat. Det kanns speciellt illa for barnet
nar de andra, utan att veta nagot om barnets autism, pa skolgarden sagt
att du ar autistisk, och barnet verkligen ar det. Forsok nu sedan som mor
fortfarande forsakra barnet om att det inte ar nagot fel pa hen!”
Foralder

Utover autism kan barnet ha en intellektuell funktionsnedsattning, andra
neuropsykiatriska sardrag, epilepsi osv. Flera olika faktorer paverkar barnets
funktionsférmaga och hur autismen framtrader. Om omgivningen inte pa
nagot satt beaktar de individuella behoven, orsakar det manga hinder och
utmaningar for barnet. Ett tillrackligt och individuellt stod framjar

att autismspektrumet inte blir en faktor i barnets liv som hindrar utvecklingen
och stanger ute.
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Autismspektrumtillstand
i familjen

GENERNA BIDRAR till utvecklingen av autism, och efter att ett barn
diagnostiserats ar det inte alls ovanligt att ocksa en foralder eller en annan
familjemedlem kéanner igen liknande drag hos sig sjélv eller i de andra barnen.
Darmed kan antalet autismspektrumdiagnoser i familjen bli fler. Utover
autismspektrumtillstand kan flera familjemedlemmar och slaktingar ha drag av
adhd och Tourettes syndrom. En och samma person kan ocksa ha flera olika
diagnoser eller anknytande drag.

Familjens situation som helhet maste beaktas i arbetet med familjen. Ocksa
foraldrar inom autismspektrumet kan behéva stod eller habilitering och deras
drag av autismspektrumtillstand och individuella behov maste beaktas ocksa
nar barnets habilitering planeras. Alla familjemedlemmars behov ska beaktas
utan nagon som helst skuldbelaggning. Det ar ocksa bra att komma ihag att en
foralder med egen erfarenhet av autism tack vare sin erfarenhet bra kan forsta
behoven och sattet att uppleva varlden hos ett barn med samma drag. Ibland
kan en foralders upplevelse av sin autism vara helt annorlunda an barnets
upplevelse av autism och ocksa det ar viktigt att ta hansyn till dad man arbetar
med familjen.

En yrkesperson som kanner till autismspektrum kan i sin verksamhet beakta

de narstaendes behov och ocksa fraga dem sjalva vilka saker de 6nskar att
samarbetet ska ta hansyn till och om den narstaende har drag eller behov som
borde beaktas for att samarbetet ska fungera smidigt. Situationen kan vara
utmanande om foraldern inte identifierar sina egna eller barnets drag av autism
eller fornekar att de finns. Inte heller dessa barn och familjer kan lamnas att
klara sig pa egen hand, men da ar det bra att fundera 6ver hur krafterna och
resurserna ska riktas. Det ar bra att fundera 6ver om det da ar viktigast att
fokusera pa att stoda barnet och pa att etablera ett 6ppet samarbete, och inte
pa hur stddbehovet uppkommer eller pa eventuella gral om autismens fore-
komst. Det kan man kanske aterkomma till i ett senare skede. Det ar viktigt att
hora de narstaendes och foraldrarnas behov och synpunkter och de ska alltid
inkluderas nar man planerar olika stédformer for barnet eller stéd for
foraldraskapet. Ett langsiktigt arbete som respekterar familjens starka sidor
hjalper och stoder ofta ocksa barnet bast.
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Nar man arbetar med familjemedlemmar inom autismspektrumet ska man
komma ihag att anvanda tydliga budskap. Samarbetet kan méjliggoras genom
att arbetstagaren anvander ett tydligt sprak som vid behov ocksa stéds av
bilder. Utmaningar for samarbetet kan bero bland annat pa specialterminologi
som foraldrarna inte kanner till, och da hanger problemen inte ihop med
foralderns drag av autismspektrumtillstand.

| ett Finland som respekterar barnets rattigheter ska alla yrkespersoner och
beslutsfattare identifiera barn inom autismspektrumet och deras behov.

Om man inte identifierar autismspektrum och konsekvenserna det har for
barnet men ocksa for de narstaendes liv, paverkar det barnet och samtidigt
hela familjens valbefinnande. Det giller ocksa om autismspektrumets
betydelse och existens ifragasatts. Manga barn inom autismspektrumet och
deras narstaende behover stdd men blir for narvarande utan det. Om barnen
och deras narstaende lamnas ensamma blir foljden att stddbehovet mang-
dubblas och familjernas resurser sinar. Det skulle inte behova ske om det fanns
tillrackligt med kunskap om autism och individuellt planerat stod.
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Tidig identifiering och resurser

FORALDRAR och nirstaende ir ofta de forsta som ligger mirke till barnets
drag av autismspektrumtillstand, men de kanner inte alltid till vad dragen beror
pa eller vet att det ar fraga om autism. Att upptacka eller identifiera drag av
autismspektrumtillstand kan vara resultatet av att ha funderat lange och sjélva
processen for att fa en diagnos kan ta till och med flera ar. For barnet och fa-
miljen dr det en alldeles for lang tid, om det inte i den osakra situationen finns
stod och forstaelse att fa enligt behoven. Ovisshet, oro for barnet och uppre-
pade undersokningar belastar hela familjen i hog grad. | praktiken ar det ofta sa
att barnet inte far det stdd hen behéver innan diagnosen har faststallts, dven
om behovet av stdd kan vara uppenbart. | det skedet da barnets diagnos fast-
stalls, har de narstaende ofta nastan slut pa krafterna. Dessutom kan barnet ha
fatt en negativ uppfattning om sig sjélv eller sin funktionsférmaga, sarskilt om
de narstaende och barnet under undersokningarna har fatt ett negativt bud-
skap om autism eller barnets drag och funktionsférmaga.

Ju tidigare autismspektrumet identifieras, desto battre ar det for barnets ut-
veckling och sjélvkdnnedom, for de narstaendes krafter samt med tanke pa att
fa korrekt information. Om en diagnos inte har faststallts, kan familjerna lida
av osakerhet om vad det ar fraga om eller vad barnets beteende beror pa, brist
pa stod, brist pa information om hur man kan stéda barnet och en kénsla

av att inte férma hjalpa barnet pa det satt som hen behover. Det paverkar
forédldrarnas krafter och de narstaendes psykiska valbefinnande och upplevelse
av skuldkénslor. Foraldrarna moter ocksa mycket skuldbelaggande fran yrkes-
personers hall, sarskilt om det forekommer svarigheter med barnets uppféran-
de (FPA 2017, Vuori m.fl.). Enligt en enkat (2017) som Autism Finland latit gora
har en stor del av forédldrarna till barn inom autismspektrumet lamnat arbets-
livet pa grund av att det inte langre gatt att skota sitt arbete da man skoter
barnet och barnets drenden. Bade barnet och de narstaende behover stod
redan langt fore den officiella diagnosen, och grunden for ordnandet av stod ar
ofta inte en officiell diagnos.

Tidig identifiering och en faststalld diagnos forandrar tyvarr inte heller
situationen i familjerna tillrackligt. Identifiering av drag av autismspektrum-
tillstand, bedomning av stddbehov och servicesystemets splittring ar fortfaran-
de ett stort problem. Om barnets beteende varierar mycket fran en situation
till en annan, visar sig inte nodvandigtvis det beteende som barnet eller hela
familjen behover stod for till exempel under ett familjeméote med en yrkes-
person inom socialarbetet. Familjen stods inte om det riktas misstanke mot
dem i sddana situationer. Barnet stods inte om man signalerar att hen bara
borde bete sig annorlunda eller att barnet ar daligt eller okunnigt i sig.

15



Tyvéarr upplever manga foraldrar till barn inom autismspektrumet fortfarande
att samarbetet med olika yrkespersoner och myndigheter inte fungerar. Ofta ar
orsaken yrkespersonernas otillrackliga kunskap om autism och om att identi-
fiera familjernas situation. Erfarenheten ar likadan oavsett om foréldern sjalv
har drag av autismspektrumtillstand eller om hen &r en sa kallad neurotypisk
foralder. | varsta fall maste foraldern undervisa yrkespersonerna om autism,
sjalv soka information om tjanster, kimpa om habiliterings- och stodbeslut,
formedla information mellan olika yrkesgrupper och bara helhetsansvaret for
hanteringen av svara service- och stodhelheter. Servicesystemet borde battre
identifiera variationer i familjernas resurser och stodformerna borde flexibelt
reagera nar det sker forandringar i situationerna for barn inom autismspektru-
met och dess familj. (Autism Finland 2017)

Nar det galler barn maste man komma ihag att de vaxer upp och blir vuxna,
och att riskfaktorer med autism maste beaktas redan i identifieringsskedet. Un-
dersokningar har visat att personer som hor till en neurominoritet (autismspek-
trum, adhd, Tourettes syndrom) I6per en stor risk for social utslagning samt for
psykiska och somatiska sjukdomar. Sarskilt personer inom autismspektrumet
har komorbiditet i form av psykiska problem, sasom angest och depression. En-
ligt en undersokning i Sverige (Hirvikoski m.fl. 2016) ar sjalvmordsrisken tiofal-
dig bland personer inom autismspektrumet jamfort med den Gvriga befolkning-
en. Dessa statistikuppgifter och forskningsresultat kanske inte verkar relevanta
med tanke pa att guidens referensram ar barn och unga. Betydelsen av tidig
identifiering bland barn och unga inom autismspektrumet ar emellertid mycket
stor ocksa for deras framtid, vagen till vuxenlivet och valfarden som vuxen.

| fokus for denna guide star barnen: de barn vars funktionsférmaga, interak-
tionsférmaga, sociala fardigheter och beteende undersoks, foljs och dryftas i
olika sammansattningar, samband, undersokningar, grupper och individuella
moten. Narstaende och andra familjemedlemmar spelar ocksa en viktig roll,
eftersom de ar en integrerad del av barnets liv.

Fran forsta borjan maste det vara klart och tydligt formulerat for bade barnet
och de nérstaende att man inte sdker efter fel eller skador hos barnet, oavsett
om det ar fragan om ett syndrom som kraver diagnos eller inte. Budskapet att
barnet dr bra som sadant ar viktigt for alla familjemedlemmar. Barnet och de
narstaende maste fa information och man maste beratta for dem om under-
sokningar pa ett for dem lampligt satt sa att de kan forsta och bearbeta infor-
mationen. De behdver fa veta att undersdkningarna och habiliteringen syftar
till att finna satt att stdda och hjélpa barnet battre, pa det satt som passar just
hen bast.

Kallor:
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Hirvikoski T, MittendorferRutz E., Boman M, Larsson H., Lichtenstein P, Bolte S: Premature morta-
lity in autism spectrum disorder. Br | Psychiatry. 2016.

Vuori M, Tuulio-Henriksson A, Autti-Ramo |. Vanhemmuuteen liittyvat huolenaiheet ja psyykkinen
hyvinvointi neuropsykiatrisesti oireilevien lasten huoltajilla. Kuntoutus 2017; 40 (3-4): 20-33.

16


https://autismiliitto.fi/voimavarat-vahissa-autismikirjon-lasten-vanhempien-jaksaminen-huolestuttaa/
https://autismiliitto.fi/voimavarat-vahissa-autismikirjon-lasten-vanhempien-jaksaminen-huolestuttaa/

Jag vill vara mig sjalv

Aida A. 10 ar, autist

HOSTEN 2021 mirkte jag att jag inte ir det enda autistbarnet som upplever
orattvisor. Jag beslutade da att fraga andra neurodivergenta personer hurdana
de ar och hur de upplever att likabehandling sker. Har kommer tankar som de
svarande berattade om.

Vi blir stressade av larm och buller, och vi tycker inte heller om oreda.
Vi tycker inte om att det saknas en god tidtabell eller plan eller att det sker
Overraskningar.

Vi ogillar att inte veta till exempel nar en viss person kommer pa besok.

Det ar stressande om en person till exempel bara séger att hen kommer forbi
nagon gang fore klockan atta, men inte ger en exakt tid. Det stressar ocksa att
inte veta i vilken ordning saker gors eller hur lange olika saker tar.

Ibland forsoker vi bara gissa hur man ska bete sig, for vi tycker varlden kanns
mycket speciell. Ibland tycker vi varlden ar ologisk och oréattvis. Ibland verkar
det som om man maste behaga alla och alltid sdga "ja”. Om nagon staller fragor
till oss, svarar vi ibland sa att vi gor fragestallaren glad. Andra bryr sig inte om
hur det kdnns for oss.

Vi kan absolut saga att vi inte vill vara som andra. Vi vill vara oss sjédlva, men
hur ar det mojligt? Det kdnns som om vi ar som dockor och andra kontrollerar
oss, kan ni forestélla er hur det kanns?

Nar nagon uppmanar dig att anvanda horselskydd om bullret stor, eller om

du inte kan skriva ett prov tillsammans med de andra och du far gora det i
lararrummet, eller nar du far ta matsack med dig till skolan da du inte kan &ta
skolmaten, kdnns det som om man borde tacka for att ha fatt ett undantags-
tillstand. | sjalva verket ar alla dagar verkligen jobbiga for oss. Det kdnns som
om vi ar bra endast om vi uppfér oss som andra, for da far vi berém. Nar vi blir
Overbelastade och far ett stressanfall behandlas vi som om vi skulle uppféra oss
illa.

Manga tycker att vi borde forandras pa nagot satt och om vi bara férsoker
tillrackligt sa lyckas det. Forsta oss och ge oss plats dar ocksa vi ryms.
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Hur syns autism-
spektrumtillstand
hos barn
och unga? :
. »
e ®
- .

DRAGEN AV autismspektrumtillstand ar olika hos varje barn. Ett drag
innebar annu inte autism, dragen framtrader pa manga olika satt och de
paverkar barnets verksamhet pa flera olika delomraden. De egenskaper som
raknas upp i ndsta stycke ar inte en forteckning 6ver officiella diagnostiska
kriterier eller karakteristiska drag, utan exempel pa hur autismspektrum kan
komma till synes i barnets vardag. Det kan vara sadana drag som de vuxna som
ar i kontakt med barnet eller dven den unga sjalv forst borjar lagga marke till.
Nastan varje barn har en del av dessa drag, men om barnet har flera av dem
och de har en stor inverkan pa livet och till exempel pa barnets
funktionsférmaga, ar det bra att vara uppmarksam pa dem. Det forsta man
ofta lagger marke till hos ett barn dr drag som framkommer i det sociala
samspelet och som kan utgora utmaningar eller bara avvika fran uppférande
vi ar vana vid.
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Hur drag av
autismspektrumtillstand syns

Hos barn
» det kan verka som om barnet har problem med hérseln eller
andra sensoriska funktioner
» barnet tycks inte reagera pa sitt namn
» svarar inte pa fragor
» barnet trivs inte i famnen och tycker inte om beréring
» barnet reagerar kraftigt eller inte alls pa olika ljud, ljus eller dofter
» barnets interaktion avviker fran det vanliga
« barnet leker inte med jamnariga och deltar till exempel
inte i tittutlekar
o barnet leker for sig sjalv, stéller leksaker i rader och koer,
faller foremal osv.
» barnet undviker 6gonkontakt
» barnet tar inte initiativ till interaktion, staller inte fragor
och kommenterar inte
» barnet tycks inte reagera pa andras initiativ
» barnet kan ha svarigheter med kanslojustering och uttryckande av kanslor
« barnet reagerar kraftigt och reaktionerna ar langvariga
» barnet kan reagera kraftigt pa forandringar, ocksa
i bekanta situationer
» barnet uttrycker inte nddvandigtvis positiva kdnslor
under den tidiga barndomen
barnet flaxar med armarna, klader eller foremal
barnet vaggar/gungar sig gang pa gang rytmiskt fram och tillbaka
barnets beteende kan vara stelt och barnet tycker om rutiner
» barnet vill gora saker i en viss ordning och pa ett satt som
anses vara speciellt t.ex. att kla sig, tvatta sig osv.
barnet har svart att somna
barnet kan ha svart att forflytta sig till olika aktiviteter, aka hemifran osv.
Situationen kan vara svar for barnet dven om hen tycker om den
kommande aktiviteten.
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Hos unga
» denunga ar mycket intresserad av nagot sarskilt, och vill
koncentrera sig pa det intensivt och under langa tider
» den unga kan minnas valdigt mycket utantill och lara sig manga
saker som intresserar hen
den unga faster uppmarksamhet vid detaljer
den unga har svart att knyta vanskapsband och kan kanna sig ensam
» den unga saknar inte nddvandigtvis vanskapsrelationer
« Omsesidigheten i vanskapsrelationer kan kdannas svart eller
den unga har svart att forsta manniskorelationer
den unga har svart att uttrycka sina kanslor
den unga har svart att beratta vad hen har varit med om under dagen
den ungas sinnen kan vara over- eller underkansliga
den unga forstar kanske inte talesatt eller metaforer
den unga kan forsakra sig om saker. Hen kan behéva mycket
forstarkning och bekraftelse i efterhand om sin verksamhet.
Den unga kan fraga om hen handlade ratt, sade ratt osv.
den unga kan uppleva sexuella kanslor som forvirrade och frustrerade
den unga kan reagera kraftigt nar man ber hen gora nagot
den unga kan ha svart att 6verfora en fardighet som hen
lart sig till en annan omgivning
» den unga kan ha svart att komma ihag anvisningar i flera steg

v v v v Vv

Drag av autismspektrumtillstand hos barn och unga identifieras ofta sa
smaningom. Man har inte alltid genast ratt namn pa bakgrundsfaktorn till
dragen, men man borjar marka av till exempel saker som finns pa listan ovan
i barnets verksamhet eller beteende. Det uppstar ett behov av att hitta

en forklaring till dem och man kan borja fundera pa att féra dem pa tal.
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Hur ska man tala om
barnets autism?

DET KAN KANNAS svart att fora pa tal, oavsett om det giller en situation
dar narstaende, yrkespersoner eller den unga sjalv har identifierat drag av
autismspektrumtillstand. Var och en kan ha egna foérutfattade meningar om
hur man ska forhalla sig till autism, hur man sjalv forhaller sig till det eller hur
man tror att det paverkar en individ. Det kan ocksa handla om en situation
dar sdrdrag har identifierats, men de har dnnu inte nagot namn eller barnets
utveckling och funktionsférmaga vacker oro.

Att fa en diagnos ar en sa lang process att det inte [onar sig att drdja sa lange
med att fora pa tal och diskutera autismen eller barnets drag. De narstaendes
och barnets eller den ungas reaktion nar man for saken pa tal berattar annu
inte om hur de senare kommer att forhalla sig. Ofta minns man dnda erfaren-
heten av att for forsta gangen hora nagon annan ta upp saken, eller nar man
sjalv borjade tala om autism med andra. Ofta uppmarksammas dragen forst
pa daghemmet, pa radgivningsbyran och av narstaende.

Barn och unga inom autismspektrumet kan kdnna sig pressade att vara som
sina jamnariga och de kan redan i mycket ung alder bli missférstadda och fel
behandlade eftersom deras beteende upplevs avvika fran vad man ar van vid.
Att fa en diagnos och forsta att det handlar om autismspektrum kan hjalpa
bade barnet och andra narstaende och personer som har kontakt med barnet
att battre forsta barnet, dess varldsbild och hur man bast kan stéda barnet. Att
veta kan hjdlpa ocksa barnet och den unga att utveckla sin sjalvkannedom. Nar
barnet och de narstaende kanner till autismen, kan de lara sig kdnna igen hur
autismen paverkar barnet och vilka starka sidor, resurser och stodbehov barnet
har.

For foraldrar

Grubbla inte alltfor lange pa egen hand. Om du har narstaende du kan tala
med, dela dina tankar med dem. Du kan ocksa fora saken pa tal

» paradgivningen

» inom skolhdlsovarden

» med den egna lakaren vid halsovardscentralen

» genom att ringa Autism Finlands telefonradgivning.

For vuxna som talar med den unga

Berétta for den unga att det inte ar nagot fel pa hen, att autism ar en med-
fodd egenskap och den unga ar dessutom mycket mer @n sa. Beratta ocksa att
identifiering av drag av autismspektrumtillstand kan hjalpa den unga att forsta
och lara kdnna sig sjalv battre. Genom identifieringen kan hen ocksa beratta for
andra hurdana saker man behover ta hansyn till eller hur andra behéver dandra
sitt agerande.

Beratta for den unga att hen inte ska grubbla 6ver saken ensam.
Hen kan ta upp saken
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med palitliga narstaende
med goda vanner
inom skolhdlsovarden

vV v v Vv

genom att ringa Autism Finlands telefonradgivning
www.autismiliitto.fi/neuvontapalvelu

» genom att leta upp diskussionsplattformar for ungdomar pa webben
och dar s6ka unga som funderar ver liknande saker, till exempel

via Finlands Autismspektrumférening (www.asy.fi)

For yrkespersoner
Nar en ndrstaende har lagt marke till drag som tyder pa autismspektrum
hos barnet
» Lyssna lugnt till vad personen vill beratta for dig.
» Tvivla inte pa erfarenheten och stéll inte tvivlande fragor, aven om
du kdnner barnet och du inte sjalv har lagt marke till drag som
tyder pa autism hos barnet.
» Kom ihdg att drag av autism kan se mycket olika ut i olika
situationer och miljcer.
Om den narstaende ar orolig for barnet, ignorera inte det.
Stall fragor om oron, vad som oroar och varfor.
Fraga hur den narstaende och hela familjen mar.
Observera att autism hos ett barn och misstankar om autism paverkar
hela familjen och familjens vardag.
Fraga vad familjen nu behdver mest och vad som skulle hjalpa.
Lova endast sadant som du kan halla eller som du sakert vet
att finns tillgangligt.
Beratta endast sadant som sakert stammer.
Var medveten om granserna for din kunskap och berétta det
ocksa for foraldrarna.
Lova foraldrarna att aterkomma till saken. Limna dem inte ensamma.
Informera den narstaende om vem hen kan ta kontakt med.
Fraga om den narstaende redan har behandlat saken med nagon instans.
Du kan alltid hdnvisa den narstaende att kontakta Autism Finlands
radgivningstjanst: www.autismiliitto.fi/neuvontapalvelu

v v v v Vv

v

v v v Vv

Nar du marker att ett barn eller en ung har drag som tyder

pa autismspektrumtillstand

» Stod barnet. Ta reda pa barnets behov och ge barnet en méjlighet
att vara med som sig sjalv.

» Fraga om mojligt arbetskamrater eller andra som kanner barnet
om de har markt nagot.

» Avtala ett moéte med de narstaende och beratta for dem vad du
vill diskutera. Ge exempel ur vardagen.

» Talasa tydligt och 6ppet som mgjligt sa att de narstaende
forstar vad ni diskuterar.
Betona att de narstaende inte behdver bli oroliga.

» Forsok forklara saker positivt och hall barnets och de narstaendes
starka sidor i tankarna.

» Stéll under motet fragor som hjalper de narstaende att upptéacka vad det
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ar fragan om. Betona att det inte ar nagot fel pa barnet, men att du
funderar pa om barnet behdver stod i sin tillvaxt. Fraga om de narstaende
har markt liknande saker.

» Har ni till exempel méarkt att barnet ofta haller handerna for 6ronen, att
hen inte besvarar forsok att ta kontakt, att hen ar mycket begavad pa att
rada upp leksaker osv.

Ta lugnt upp olika situationer och saker som marks i dem.
Ge exempel ur vardagen pa saker som har fangat din uppmarksamhet
nar du arbetar med barnet.

» Om det galler en ung person, beakta hens syn pa de saker och drag
som du har fast uppmarksamhet vid.

» Lyssna till de anhdrigas och/eller den ungas egna erfarenheter och
beratta vid behov hur du tanker dig att andra ungdomar handlar
i motsvarande situationer.

» Ta hela tiden hansyn till hur mycket de narstaende pa en gang ar redo att
diskutera och vara mottagliga for tankar som kanske avviker fran deras
egna synpunkter.

» Var beredd pa att de narstaende och/eller den unga ocksa kan reagera
kdnslomassigt eller pa ett satt som du inte ar van vid.

Ge dem tid att behandla saken, tvista inte, hall dig lugn.

Var medveten om att de behdver information, inte debatt om asikter.
Namn namn pa diagnoser om de kommer pa tal, du far fragor om dem
eller om du annars anser att det ar viktigt.

Tala om barnets autism sa att du betonar barnets eller den ungas starka sidor.
Ge inte en diagnos, om du inte ar en yrkesperson till vars uppgifter det hor.
Betona att det inte skulle vara ratt mot barnet eller mot familjen att

ge en saker diagnos utan undersékningar.

» Tala tydligt om autism och ge bara information som stimmer.

Lamna inte de narstaende och barnet eller den unga ensamma.
Informera om vem de kan ta kontakt med.
» Ge dem mgjlighet att tala mer om saken senare.

Det ar viktigt att

« Foraldrarnas eventuella oro over barnets egenskaper tas pa allvar.

» Vid radgivningsbyran sallas tidiga drag som tyder pa autism.

» Symtom pa autismspektrumtillstand eller misstankar om det som
upptacks vid radgivningskontroll ska foras fram.

» Yrkesutbildade personer inom halso- och sjukvard och smabarn-
spedagogik utbildas till att kdnna igen autismspektrumtillstand.

« Barnet hanvisas sa fort som magjligt fran radgivningsbyran till den
specialiserade sjukvarden for undersokningar hos en barnneurolog.

« Efter att diagnosen faststéllts har lakaren tid att diskutera med
foraldrarna. (Yliherva m.fl. 2018)

Kallor Anneli Yliherva, Leena Rantala, Hanna Ebeling, Mika Gissler, Tarja Parviainen, Pekka Tani
och Irma Moilanen. Autismikirjon hdirion varhainen tunnistaminen ja diagnosointi Suomessa

- perheiden nakemys. 2018. Pa adressen: https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&g=&esr-
c=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwj-yMjqltH8AhWRQVEDHaDzAdQQFnoECAgQAQ&url=htt-
p%3A%2F%2Fjultika.oulu.fi%2Ffiles%2Fnbnfi-fe2019103035815.pdf&usg=AOvVawiNxQnpsM4cgYox-
z8xky1jW Hanvisning 10/2022.
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Att fora pa tal

Riikka, foralder

MIN SON med autismspektrumtillstand hor till den lyckliga minoritet vars
autismspektrumtillstand diagnostiserades redan nar han var mycket ung, det
vill sdga vid ungefar 4,5 ars alder, och tillstandet ar sa gravt att diagnosen
senare har kompletterats med en diagnos om intellektuell funktionsnedsatt-
ning. Detta har garanterat honom och var familj relativt fungerande tjanster
fran och med diagnosen. Det har visserligen hjalpt att ocksa andra barn i var
familj har neuropsykiatriska problem.

Min sons historia ar satillvida typisk att det forsta man lade marke till var den
langsamma, dels himmade sprakutvecklingen vid tva till tre ars alder. | det
skedet fanns det redan fyra barn i var familj, varav den forstfédde bara var fyra
ar. Vi foréldrar var sa trotta att vi inte ens riktigt insag att det yngsta barnets
utveckling pa nagot satt var ovanlig. Vi tankte att den tunga vardagen mesta-
dels berodde pa den enorma somnbristen, och att vi pa grund av trottheten
inte var sa vidare bra foraldrar.

Beskrivande for situationen var nar vi nagra ar efter att det yngre barnet fatt
sin diagnos av en slump vid den barnneurologiska enheten stotte pa handl-
edaren som tidigare hade arbetat med var forstfodda i parkverksamheten.
Handledaren berattade att hen och hens arbetskamrater hade misstankt att
det yngre barnet hade sardrag redan nar barnet var i trearsaldern. De hade inte
tordats ta upp saken, eftersom de sag barnet bara korta stunder i taget nar vi
hamtade var forstfédda. De tankte att jag hade det mycket tufft med fyra sma
barn och de ville inte 6ka bordan med oro om det yngsta barnets utveckling.

En del av mig tanker att vardagen hade kunnat bli lattare fortare om hand-
ledarna hade tagit mod till sig och vi fordldrar tidigare hade insett barnets
sirdrag och behov. A andra sidan hade vi kanske reagerat mycket negativt pa
misstankar, vilket hade kunnat leda till en cirkel av fornekelse, att diagnoserna
getts senare och en allt svarare situation i vardagen.

Nar ar det egentligen ratt tidpunkt att fora fordrojning i barnets utveckling pa
tal med foraldrarna? Och pa vems ansvar ar det? Det finns inget ratt svar pa
dessa fragor, men som mamma ténker jag trots allt att varje yrkesperson som
arbetar med familjen har en skyldighet att féra pa tal, aven om man ar

orolig over foraldrarnas reaktion. Ju snabbare barnet och familjen far

stod desto battre.
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Att bemota ett barn

Noora Koponen,
foralder till ett barn med sarskilda behov och riksdagsledamot.

VARJE BARN inom autismspektrumet har sitt unika satt att vara, leva och
fungera i forhallande till sin omgivning och manniskorna omkring sig. Som man
brukar sdga, nar du traffat en person inom autismspektrumet, har du bara
traffat en person inom autismspektrumet. Med varje barn inom
autismspektrumet borjar man alltid fran borjan nar man ska lara kanna

barnet och lara sig om hen.

Borjan ar faktiskt viktig, for da laggs egentligen hela grunden for i vilken
riktning interaktionen och fortroendet mellan barnet och den nya vuxna som
moter barnet utvecklas. Ett barns drag av autismspektrumtillstand kan synas
pa manga olika satt. En del kan ocksa ha andra diagnoser, till exempel
intellektuell funktionsnedsattning, Tourettes syndrom osv. Oavsett vilken
diagnoshelhet det ror sig om eller pa vilket satt dragen syns utat, berattar det
till sist och slut valdigt lite om i vilken utstrackning barnet ar medvetet om sin
omgivning. Framfor allt hurdana attityder och férvantningar manniskorna i bar-
nets narhet har gentemot hen. Barn inom autismspektrumet férnimmer valdigt
hur en annan manniska forhaller sig till hen. Om barnet vid det forsta métet
eller vid ett senare tillfdlle upplever att man ringaktar, talar forbi, placerar i fack
eller kraver for mycket av barnet, kan det bli omgjligt att bygga upp en fortrolig
interaktion.

For barn inom autismspektrumet, precis som for vem som helst, ar det viktigt
att fa en genuin mojlighet att sjélv visa vem man ar och hurdan man dr som
person. Det kan ta tid och manga méten, men efter hand bérjar man fa en bild
av barnet. Att inkludera familjen nar man lar kdnna barnet ar mycket viktigt, da
familjen ofta har sadan tyst kunskap som inte formedlas genom epikriser och
som barnet sjalv inte kan beratta for en vuxen. Det ar inte heller fel att sdga at
ett barn att man ocksa sjélv ar nervés nar man traffar nya manniskor.

Forutom att det forsta motet ar betydande, ar det ocksa viktigt att ha

ett 6ppet sinne. Att forundras, vilja forvana sig och lara sig tillsammans med
barnet i hens takt lagger en grund for en jamlik interaktion. Det starker
barnets kénsla av trygghet, av att vara vardefull och av att man vill lara kdnna
hen. Detta kraver att den vuxna ar beredd att avsta fran tankar om hur man
borde fungera enligt sedvanliga sociala regler.
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Barnets avvikande handlingssatt kan synas till exempel sa, att barnet forst letar
fram alla bollar och runda féremal som finns i rummet och samlar dem pa ett
stalle, for att sedan ta dem tillbaka, om och om igen. Barnet kan ocksa hitta ett
foremal i rummet som hen kan "vifta med”, det vill sdga vifta och pyssla med
fram och tillbaka med fingrarna samtidigt som barnet ldr kdnna de nya
manniskorna och situationen. Det ar viktigt att inse att det ovan namnda
agerandet ger barnet trygghet, men ocksa en férmaga att klara sig i

en fraimmande situation.

| stallet for att se det som att barnet fastnar, kan den vuxna for sin del tinka
att det ar en mojlighet att lara kanna barnet pa det satt som hen sjalv visar.
Barnet har precis visat att hen tycker om bollar och att organisera dem. Det
visar barnets intresse for matematiska fenomen eller att hen ar visuell och
motorisk och gillar att hela tiden kunna uppratthalla en liten rérelse. Man kan
tanka sig att det ocksa ar en inbjudan av barnet till den vuxna att préva pa hur
aktiviteter barnet tycker om kanns. Om den vuxna ocksa prévar pa att vifta
eller hjalper till med att samla bollar signalerar det at barnet att hens satt att
vara och handla ar viktigt, och att den vuxna vill lara sig dem och férsta dem.

Overhuvudtaget ar det bra att forsta att barn inom autismspektrumet har
individuella satt att interagera och att ta kontakt med andra manniskor.

Det ar ingen regel att barnen aldrig ser nagon i 6gonen eller standigt gungar pa
stallet. Mot férmodan fungerar barnet pa sitt satt i situationen, men det viktiga
ar att man ger barnet en dkta maojlighet att sjalv reglera situationen. Att tvinga
barnet till 6gonkontakt, att sitta stilla eller att skaka hand kan vara ett alltfor
stort krav med tanke pa belastningen. Det ar viktigt att inte i onddan krava
sadant av barnet. Den sociala interaktionen kan redan i sig vara en situation
dar barnet gor en kraftanstrangning och forbrukar alla sina resurser. Det ar
viktigt att den vuxna respekterar och forstar detta.

Barnet ar aldrig separat fran sin familj. Nar man bemoter ett barn, beméter
man alltid samtidigt hela familjen. Ocksa i den har kontakten ar det viktigt hur
man satter ord pa saker och hur man for fram dem. Det ar bra att utga fran att
familjen sannolikt redan fardigt kanner till alla utmaningar och begransningar
som géller barnets funktionsformaga. Att berdtta om och betona dem utan en
tydlig anledning ar sallan nédvandigt. Om situationen till exempel i samband
med ett undersokningsbesok eller liknande d@nda kraver att de har sakerna tas
upp, ar det viktigt att se till att barnet hor diskussionen endast da det ar
absolut nédvandigt.

Samtidigt ar det viktigt att barnet eller familjen aldrig lamnas i en situation

dar uppmarksamheten och diskussionen enbart fokuserar pa att ta itu med
svarigheter och problem. Som motvikt maste man kunna ge starkande respons
for att familjens psykiska krafter inte ska tryta och for att barnets uppfattning
om sig sjalv inte ska bygga pa svagheter. Det som en gang gar i bitar har barnet
sjalv svart att laga.
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| motet med barnet och i uppbyggnaden av barnets vardag borde vi 6ver-
huvudtaget koncentrera oss mer pa hur vi sjalva kan handla annorlunda och
hur barnets omgivning kan byggas sa att den motsvarar barnets behov.

Vilka atgéarder behovs betréaffande ljudvarlden eller interaktionen? Eller hur

gor vi maltiderna smidiga sa att barnet inte 6verbelastas av stimulus.
Utgangspunkten ar att miljon alltid kan justeras och den vuxna kan anpassa sin
verksamhet till barnets behov. Integration behdvs i bada riktningarna.

Nar det sker framgang i att interagera eller fungera i omgivningen, ar det av
yttersta vikt att lagga marke till dem. Ibland kan framgang innebéra att barnet
i en inlarnings- eller undersokningssituation kan sitta stilla en halv minut langre
an gangen innan. Eller att barnet sjalv skuffar undan en vuxen med handen i en
belastande situation, i stéllet for att borja uppfora sig besvarligt. Framgangarna
kan vara sma eller stora, men var och en av dem ér viktig for barnet och darfor
ar det bra att siaga dem hogt.

Till autismspektrumet hor ofta att barnet kan ha olika grader av utmanande
beteende. Detta belastar forstaeligt nog saval barnet sjalv som de vuxna som
verkar tillsammans med barnet. Det viktiga ar att komma ihag att barnet aldrig
ar besvarligt utan anledning. Det finns alltid en orsak eller trigger som barnet
behover en vuxens forstaelse och hjalp for att kdnna igen. Samarbetet med
familjerna for att hitta orsakerna ar viktigt och samtidigt maste man
fortsattningsvis forhalla sig 6ppen till barnet trots utmaningarna.

Aven om dagen innan har varit jobbig, r féljande dag ny och varje gang har
saval barnet som den vuxna ratt till en ny start med ett 6ppet sinne. Barnet ar
alltid fullt av mojligheter och tillsammans med en nyfiken vuxen kan man hitta
dem.
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har inte lyckats ta reda pa vad som orsakar autism.
Enligt medicinsk definition dr autism en neurobiologisk utvecklingsstorning
i hjarnan och den har bade genetiska och fysiologiska orsaker. Formodligen ar
det fragan om en kombination av flera olika bakomliggande faktorer. Man kan
helt enkelt saga att autism beror pa en annorlunda utveckling av hjarnan och
det hdanger ihop med ett annorlunda satt att tanka.

Sarskilt vuxna narstaende kan ha ett behov av att fa en forklaring till vad
barnets autism beror pa och varfor det visar sig hos just deras barn eller néra
slaktingar. Det forskas mycket i mekanismerna som orsakar autismspektrum
runt om i virlden, men en enda och férklarande faktor har inte hittats.
Forskningen om den genetiska bakgrunden till autism har gatt framat, men
nagon faktor som skulle forklara hela autismspektrumets breda uttrycksform
har inte hittats.

Generna har en stor betydelse for utvecklingen av autism och en del av
familjerna hanvisas till genetisk radgivning och genundersékning nar diagnosen
har konstaterats. For familjerna kan den genetiska informationen ha betydelse
till exempel som hjalp for att acceptera diagnosen, dven om informationen inte
skulle paverka hur habiliteringen eller stodet ordnas. (Leppa m.fl. 2020)

Det ar langt ifran alltid det hittas en forklarande faktor och i nagot skede
behover man fora en diskussion med de anhoriga om att en forklaring inte
nodvandigtvis kommer att hittas och att det kanske inte ar relevant att soka en
forklaring om det forbrukar mycket resurser.

Det genetiska arvet har en stor betydelse for uppkomsten av autism och enligt
de senaste uppskattningarna ar autismspektrum till 64-91 procent arftligt
(Leppa m.fl. 2020). Autismspektrumtillstand kan salunda férekomma hos flera
personer inom samma slakt pa grund av arftlighetens stora betydelse, men
forekomsten av autismspektrumtillstand paverkas ocksa av handelser under
fosterstadiet. Det ar mojligt att det ocksa férekommer till exempel Tourettes
syndrom eller drag av adhd i den ena foralderns slakt, men det ar inte alltid
fallet.



Autism ar inte en sjukdom eller ett medicinskt problem. Autism ar inte heller
en foljd av en dalig uppfostran eller ickefungerande foraldraskap. Autismen
bestar hela livet, men behovet av stod varierar avsevart. En del kan leva sjalv-
standigt, andra behdver stod da och da, och vissa behover olika grader av stoéd
under hela livet. Behovet av stod kan férandras mycket i olika skeden av livet
och det kan ofta inte forutses i barndomen. Till autism hor ofta andra sa kall-
lade tillaggsdiagnoser, som kan vara till exempel adhd, intellektuell funktions-
nedsattning, depression, atstorningar osv. Ibland identifieras autismspektrum
forst och i andra fall forst senare i tonaren eller som vuxen. Ibland kan det
handa att nagon annan diagnos har getts forst.

Dragen av autismspektrumtillstand kan variera fran person till person och
darfor kan det vara svart att identifiera autistiska drag om ett barn har socioe-
motionella svarigheter och anpassningssvarigheter (Jussila 2019). Autismspek-
trum kan saledes inte forstas enbart pa ett satt till exempel genom att beskriva
diagnostiken, utan for att kdnna till tillstandet behovs en bred kunskapsbas.

Autism framkommer i en manniskas satt att fornimma och uppleva varlden
samt i den sociala interaktionen med andra. Autism kommer till synes i en
manniskas beteende pa manga olika delomraden. Ordet autismspektrum
beskriver val autismens mangfald, individualitet och variationer i funktionsfor-
magan.

Undersokningar visar att ungefar 1,2 procent av befolkningen har autismspek-
trumtillstand, alltsa uppskattningsvis cirka 55 000-65 0oo personer i Finland.
Alla dessa har inte en diagnos. Enligt nuvarande kunskap &dr autism medfott
och varar livet ut.

Autismspektrumtillstand forekommer Gverallt i varlden. Diagnostiseringen

av autism har forandrats och utvecklats under arens lopp, och i dag upptacks
autism hos flickor battre an for bara tio ar sedan. Prevalensforhallandet mellan
man och kvinnor uppskattas i nuldget vara ungefar 3:1.

Till autism hor gemensamma, igenkannbara drag, som framtrader individuellt
och vars inverkan pa funktionsférmagan ar mycket individuell.

Gemensamma drag:
Svarigheter i det sociala umganget, sarskilt nar det galler interaktion
och kommunikation.
Sinnena férmedlar information och den tolkas pa individuella
och otypiska satt.



Svarigheter med att styra sin aktivitet (exekutiva funktioner).
Onormalt kraftig belastning pa nervsystemet och dkad stressniva.

Autismspektrum hanger ihop med manga starka sidor och resurser. Alla drag
ar inte utmaningar eller funktionsnedsattningar som man borde ingripa i med
hjélp av habilitering. Sadana egenskaper ar bland annat eftertanksamhet, god
koncentrationsférmaga och férmaga att upptacka detaljer samt |6sa aven
komplicerade problem, gott sakminne, ett annorlunda satt att se varlden,
beslutsamhet, tekniska fardigheter, utmarkta kunskaper om sadant man ar
intresserad av, rationalitet, oppenhet och en stark rattskansla. Olika
svarigheter eller avvikelser fran genomsnittet ar emellertid det som ofta
uppmarksammas forst nar man identifierar drag av autism hos barn.

Det ar ocksa vart att lagga marke till att alla drag som ett barn har inte

hanger ihop med autism och kan inte forklaras med autism. Det kan vara
nastan omojligt att helt och hallet skilja mellan vad som beror pa autism och
vad som dr barnets personlighet och temperament. Det har ar inte nédvan-
digtvis viktigt nar man tanker pa barnets tillvaxt, utveckling och anknytande
behov. Autism Finland anvander ofta uttrycket: "nar du traffat en person inom
autismspektrumet, har du traffat en person inom autismspektrumet”. Med det
menas att alla manniskor ar individer och att autismspektrum kan visa sig pa sa
talrika och olika satt hos olika manniskor.

Kallor:

Jussila Katja, On the autism spectrum? Recognition and assessment of quantitative autism traits
in high-functioning school-aged children. An epidemiological and clinical study. Oulun yliopiston
tutkijakoulu; Oulun yliopisto, Laaketieteellinen tiedekunta; Oulun yliopistollinen sairaala. 2019. Pa
adressen: http://jultika.oulu.fi/files/isbng789526223827.pdf. Viitattu 10/2022.

Leppa Virpi & Tammimies Kristiina, Autismikirjon genetiikka - lisdaantynyt tieto ja kliininen kaytto.
Duodecim 2020. Pa adressen: https://www.duodecimlehti.fi/duo15488 . Hanvisning 10/2022.
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ofta drag av autismspektrumtillstand hos ett litet barn i det
skedet da barnet borjar lara sig att prata eller lara sig socialt samspel. Upp-
marksamheten riktas ofta mot kommunikationen da barnet har olika grader
av svarigheter med att forsta och producera tal. Barnet kan ha svart att tolka
ordlds och verbal kommunikation samt hen kan ha svarigheter med att tolka
miner, gester och tonfall.

En del barn inom autismspektrumet kommunicerar inte alls med tal, medan
andra kommunicerar bra med tal. Hos vissa kan talférmagan vara begransad
medan andra har svart att forsta sprakets sardrag och de kan till exempel tolka
spraket ordagrant. De kan ha svart att tolka abstrakta och bildliga uttryck.
Barnets satt att tala kan ocksa lata sakligt med tanke pa aldersnivan och det
kan vara mycket exakt. Vissa barn kommunicerar langsamt. Barnet kan behova
mycket tid for att behandla spraket eller andras initiativ till att kommunicera
samt for att kunna kommunicera och svara pa initiativ. | en del barns tal
forekommer ocksa upprepningar. De upprepar meningar eller ord de hér, och
de kan bli fortjusta i vissa fraser som de ofta upprepar flera ganger i rad.

Det kallas ekolali. Dragen i kommunikationen kan se mycket olika ut, men de ar
inte alltid sadana som man behdver ingripa i.

En del barn inom autismspektrumet behdver kommunikationsmedel som
stoder, kompletterar och ersatter tal (AAC, Augmentative and Alternative
Communication) och stod for att hitta ett lampligt kommunikationssatt och
att lara sig det med hjalp av en talterapeut eller AAC-handledare. Det ar viktigt
att for varje barn hitta ett lampligt satt att kommunicera. Om barnet inte talar
betyder det inte att hen inte skulle ha ett behov och ratt att uttrycka sig.

Om barnet talar betyder det inte heller att hen inte nodvandigtvis behover
stod for kommunikationen. Var och en maste kunna bli forstadd i olika
verksamhetsmiljoer och var och en maste fa stod for att lara sig ett satt att
kommunicera som &r naturligt for hen.

Kommunikationsmedel som stoder, kompletterar och ersatter tal stoder ocksa
utvecklingen av talférmagan. Som stod for kommunikationen anvands ofta
bilder och grafiska symboler, féremal, tecken, lattlast sprak, skrift, olika
tekniska hjalpmedel, datorprogram och mobilapplikationer. Att hitta en
kommunikationsmetod som lampar sig for barnet har en stor inverkan pa
barnets och hela familjens vélbefinnande. Det gar inte alltid latt och snabbt
att hitta och lara sig ett naturligt satt, men det ar ett viktigt arbete att hitta
ett lampligt satt och man maste satsa sa mycket tid och resurser som barnet
och de narstaende behover. En bild eller ett annat kommunikationsmedel kan
ocksa vara det enda sattet for somliga barn att uttrycka sig.

Hela barnets narmaste natverk behdver stod for att borja anvanda och lara sig
det nya kommunikationssattet. Ibland byter man ut sattet nar barnet blir dldre



och lar sig mer. Ibland lar sig barnet med hjalp av bilder eller tecken att tala
och anvanda ord senare dn de jamnariga osv. Att lara sig kommunicera ar ett
exempel pa habilitering vars mal ar att hjalpa barnet att uttrycka sig pa det satt
som passar hen allra bast och darmed bli lattare forstadd och en del av gemen-
skapen. Att lara sig ett kommunikationssatt bidrar avsevart ocksa till att klara
sig i interaktionssituationer.

Om barnet behover tid for att bearbeta sprak, ska hen ges en mgjlighet att
uttrycka sig i lugn och ro och utan press. Ju mer man skyndar pa barnets kom-
munikation eller gar snabbt fran en sak till en annan, desto svarare ar det for
barnet att uttrycka sig och att kdanna sig jamlik med andra. Langsam kommuni-
kation ar inte nddvandigtvis nagot som behover atgardas genom habilitering,
om inte barnet signalerar att det stor hen. Det ar viktigt att man alltid funderar
pa barnets situation utifran barnets synvinkel. Ibland kan de vuxna underlatta
barnets kommunikation ocksa genom att sjalva medvetet tala och interagera
mindre. Da kan barnet koncentrera sig pa situationen som pagar och det blir
ocksa lattare att kommunicera.

Det ar bra att observera att till exempel visuella tips, sasom bilder, oftast hjal-
per alla barn, oavsett deras kommunikationsformaga. Barnet kan kommunicera
bra verbalt, men behdver bilder for att fortydliga. Bilder anvands ofta som stod
for den verbala kommunikationen for att forutse, paminna och fortydliga
dagens program, det vill sdga for strukturering. Bilder anvands i allménhet sa
att de ocksa innehaller beskrivande text och i interaktionssituationer beskriv-
ningar av vad den andra parten sager. | praktiken innebar detta att en beskri-
vande text har skrivits pa bilden. | en situation dar bilden anvands berattar den
andra parten vad det star pa bilden eller vad den formedlar. Spraket utvecklas
nar barnet interagerar med andra och att anvanda tal i exemplet ovan okar
interaktionen med barnet. Sprakutvecklingen stods av att barnet far lara sig
kommunicera i positiva interaktionssituationer.

Om barnet stundvis har svarigheter med kommunikationen ar det bra att beak-
ta om eventuell belastning orsakar hinder. Om svarigheterna ar aterkommande
maste man agna uppmarksamhet at omgivningen och verksamhetssatten och
avlagsna till exempel eventuella faktorer som géller sinnena eller annars
belastar.

Hos en del barn och unga kan det ocksa forekomma tillféllig stumhet, det vill
sdga mutism. Det innebar svarigheter eller of6rmaga att tala i vissa sociala
situationer, aven om man kan tala. Stumheten kan galla pa vissa platser eller
barnet kanske talar bara med vissa personer. Ofta blir det battre med aldern.
Mekanismerna bakom uppkomsten av stumhet ar inte kanda, men den kan
utldsas av dverbelastning och situationer dar barnet forvantas tala. Om det
forekommer stumhet hos ett barn, ar det viktigt att komma ihag att det inte ar
fragan om trots eller ett val att inte tala. Det |6nar sig inte att pressa barnet att
tala, eftersom ocksa barnet sjilv kan ha svart att forsta varfor hen inte kan tala.
Det ar viktigt att signalera att barnet kan delta och kadnna sig accepterad dven
om hen inte kan tala. (Sarvanne. 2022)



Man ska inte vardera ett satt att kommunicera som battre eller viktigare an ett
annat. Vuxna kan pa nagra enkla satt sakerstalla att de sjdlva kommunicerar
tydligt och begripligt

Anvand barnets/den ungas fornamn nar du talar till hen.

Se till att vara i samma rum, ropa inte fran ett annat rum eller

sa att saga bakom ryggen.

Om beroring inte ar smartsamt, kan ni komma 6verens om att du till

exempel lagger handen pa barnets eller den ungas arm nar du vill

att hen ska fokusera pa kommunikation, till exempel att du talar.

Tala med lugn och tydlig rost.

Var pa samma niva som den du talar med.

Kom ihag att 6gonkontakt kan vara svart for personen och att det

saknas betyder inte nddvandigtvis att hen inte lyssnar.

Ge barnet tid att fundera 6ver vad du sagt och vanta nagra sekunder innan

du upprepar nagot. Sexsekundersregeln ar anvandbar och ger tid att

fundera. Da overbelastas inte barnet av upprepningar medan hen

forsoker tanka och formulera ett svar pa det du sagt.

Om du maste upprepa nagot, anvand samma ord.

Anvand farre ord om det ar svart att behandla saken. Om du anvander

manga ord sarskilt nar du talar med en tonaring, se till att

strukturera meningens viktigaste information tydligt, sa att hen inte

blir frustrerad eller irriterad.

Kom ihag att ett barn kanske inte vet vissa saker om du inte har berattat

det tydligt. De svarigheter som ar forknippade med autism innebar att

om du inte har berattat en sak for personen, kanske hen inte kanner till det.

Tala om saker och ting medan de intrdffar och om saker som kommer

att ske senare.

Om du ar nervds, vanta tills du har lugnat ner dig innan du forklarar nagot.

Undvik att anvdnda fraser och bildliga uttryck som ar svara att forsta.

Sag saker exakt. Sag till exempel hellre: "Ga och lagg dina klader i skapet”

hellre &n "Ga och stada ditt rum”.

Anvand visuella hjadlpmedel for att starka kommunikationen.

Anvand med unga "vuxnare” metoder for visuell kommunikation,

sasom tankekartor osv.

Gor ett dagsschema tillsammans med barnet/den unga. Det betyder inte

att hen gor samma saker varje dag. Det sakerstéller att hen vet vad

som sker vilken dag, vad hen ska gora och nar verksamheten borjar

och slutar. (enligt Hattersley, 2014)

Kallor:

Hattersley Caroline, Originalverk: Autism: Supporting your teenager. 2014. Finsk versattning
Nykanen Riitta. Red. Vienonen Elina. Autismikirjo: Ndin tuet teini-ikdista (24-25). Autism Finland
Sarvanne Mari. Valikoiva puhumattomuus eli tilannekohtainen puhumisen vaikeus. 2022. Pa adres-
sen: https://autismiliitto.fi/materiaalia/autismi-lehti/valikoiva-puhumattomuus-eli-tilannekohtai-

nen-puhumisen-vaikeus/ . Hanvisning 10/2022. Sarvanne Mari. Webbsida. Pa adressen:
www.valikoivapuhumattomuus.info . Hanvisning 10/2022.
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sa en gang till mig: "Du ar sarskilt medveten!”
Hen menade det som en komplimang, men jag blev sa forbryllad att jag inte
kunde svara riktigt nagot alls. Kommentaren fortsatte besvara mig, sarskilt det
att jag av nagon anledning upplevde den som negativ. Till slut insag jag varfor.
Nar neuropsykologen forsokte beromma mig, tyckte jag att hen sarade andra
personer inom autismspektrumet. Darfor fick jag en obehaglig kansla av
kommentaren.

Sjalv tror jag inte att jag ar sarskilt medveten. Kommentaren reflekterar
fordomarna om att autistiska personer inte ar medvetna. Jag anser mig vara
sarskilt verbal. Jag tror att manga autister har svart att hitta orden for att fa
nagon annan att forsta vad man tanker. Det skulle vara bra om manniskor larde
sig forsta att om man inte verbalt lyckas beskriva sina tankar sa att neuroty-
piska manniskor forstar, betyder det inte att man inte ar medveten om saker.
Ibland handlar det helt enkelt bara om att inte kunna valja sina ord sa, att
neurotypiska forstar budskapet.

Sjalv har jag varit passionerat intresserad av ord och deras betydelser sedan jag
var barn. Alla ar inte pa samma satt fordjupade i att fundera 6ver de underli-
ga betydelserna av metaforer och liknelser och det forvirrande satt pa vilket
manga neurotypiska manniskor anvander ord lattsamt sa att de egentligen inte
menar vad de sdger. All min verbala formaga till trots uppstar det situationer
dar jag kommer pa de ratta orden for att forklara min asikt forst ungefar 24
timmar senare. Sa gar det sakert ocksa for manga andra. Om man far manga
fragor i snabb takt, sa ar det inte fragan om brist pa medvetenhet, om det laser
sig for en i situationen och man inte far nagot mer sagt. Situationen kanske
bara var socialt alltfor angestframkallande.



upptacks ofta i barnets inter-
aktion med andra. Att lara sig fardigheter ar en livslang process, och alla barn
kan inte dras 6ver en kam. Interaktion kan vara belastande for barn inom
autismspektrumet och darfor maste det vara mojligt att begransa hur mycket
socialt umgange barnet har enligt varje barns egna resurser och till situationer
barnet trivs i. Belastning kan uppsta i interaktion dar barnet sjalv ar aktivt, tar
initiativ eller ur andras synvinkel ar mer en utomstaende betraktare eller obser-
vator. Ett barn inom autismspektrumet kan ocksa belastas pa samma satt av ur
hens synvinkel positiv interaktion betydligt mer an andra barn.

Ett barn inom autismspektrumet kan ocksa uppleva att andra barns beteende
ar speciellt eller inte tycka om andras satt att interagera. Vad barnet tycker ar
ett trevligt satt att kommunicera med andra kan vara helt annorlunda an vad
vi i allmdnhet ar vana vid. Ett barn inom autismspektrumet kanske inte visar
intresse for de jamnariga eller deltar i lekar med dem. Barnets lekar kan vara
mycket annorlunda an hos andra jamnariga, men det kan ocksa kallas lek och
interaktion kan uppsta till exempel genom att gora saker sida vid sida. Barnet
kan ha svart att fa vanner eller kompisar eller hen kanske trivs riktigt bra for sig
sjalv. Barnet soker sig kanske hellre till mycket yngre barns eller vuxnas sall-
skap. Barnet kan komma bra 6verens med och knyta givande interaktionsrela-
tioner med dem. Nar barnet blir dldre kan det ocksa bli lattare att umgas med
andra barn och unga med liknande drag @an med andra.

Barnet kan ha svart med interaktion pa grund av svarigheter att tolka andras
ordlosa kommunikation, kdnslor och intentioner samt att uttrycka och identi-
fiera sina egna kanslor. Sarskilt ungdomar kan ha svart att satta sig in i andras
situation eller inse att den ar annorlunda. Det har galler bade med narstaende
vuxna och jamnariga. Den unga kan sjalv uppleva att hen inte blir férstadd och
det kan uppsta konflikter med andra eller den unga drar sig undan da hen inte
blir forstadd som sig sjalv. Den unga kan ocksa uppleva att hen inte saknar
interaktion med andra utan ar alldeles n6jd med att vara for sig sjalv.

Barn inom autismspektrumet kan ha svart med interaktion pa grund av sa kall-
lade allmanna sociala regler eller sedvanjor som barnet inte kan se eller tycker
att ar viktiga. Manga vuxna inom autismspektrumet upplever att de blev mob-
bade som unga av sina jamnariga for att de inte var likadana som de jaimnariga
kamraterna. | forsta hand maste alla vuxna komma ihag att det finns manga
satt att interagera. Negativ respons av de vuxna pa barnets forsok till eller satt
att vara i kontakt med andra kan leda till att ett barn inom autismspektrumet
bildar sig en uppfattning om att hen &r felaktig eller dalig. Samtidigt férmedlar
den vuxna da ett negativt budskap till andra barn om barn inom autismspektru-
met. | sddana situationer vet ett barn inom autismspektrumet ofta inte hur och
i synnerhet inte varfor man forvantar sig att hen ska interagera pa ett annat
satt. Fundera garna tillsammans med barnet 6ver varfor det skulle vara bra



om hen férandrade sitt beteende och pa vilket satt det nuvarande beteendet
ar skadligt, om sa ar fallet. Pa sa satt kan man undvika att barnet hamnar i en
cirkel av beteende som anses vara svart och problematiskt. Barnet kan hamna

i den har situationen da hen inte kan handla pa nagot annat satt eller pa egen
hand kan dndra hur hen gor i sina forsok att reagera pa andras respons. Det kan
till och med handa att situationerna dar barnet har fatt de starkaste reaktio-
nerna pa ett upplevt beteende och tolkat responsen sa att den starker beteen-
det. Da maste man fundera 6ver hur barnet forstar andras interaktion och hur
allas verksamhet kan dndras sa att barnet lyckas interagera med andra.

Barnet eller den unga kan ur utomstaendes synvinkel verka likgiltig infor bade
andra manniskor och omgivningen. Det kan bero pa manga olika faktorer,

men reaktionen eller kanslan som andra ser beréttar ofta annu inte vad barnet
tanker eller kanner. Barn och unga inom autismspektrumet kan uttrycka sina
kanslor pa ett annat satt an vi ar vana vid och deras reaktioner kan vara betyd-
ligt starkare eller svagare an hos andra. En reaktion som verkar likgiltig berattar
heller annu inte vad personens upplevelse i verkligheten ar. Barnet eller den
unga kan i sin interaktion ocksa agera pa sadana satt som till och med kan
anses vara socialt osakliga i forhallande till aldersnivan. Det kan till exempel
handla om att komma alltfér nara en annan person eller frisprakiga kommenta-
rer om en manniskas egenskaper eller utseende. Barn inom autismspektrumet
maste fa en mojlighet att lara sig acceptabla sociala fardigheter. Samtidigt ar
det viktigt att barnets goda satt att interagera starks och att barnet inte far en
uppfattning om att vara samre dn andra.

Interaktion som upplevs vara annorlunda ar langt ifran alltid skadligt, men
manniskor ingriper ibland i det eftersom man i allmanhet har vant sig vid ett
annorlunda satt. Man har inte ratt att ingripa i sadant socialt beteende som
avviker fran det sedvanliga, men som inte sarar eller orsakar besvar eller skada
for barnet sjalv eller for nagon annan. Det ar viktigt att acceptera annorlunda
satt och uppmuntra barnen till sa mangfaldig interaktion som mdjligt. Det ar
ocksa viktigt att signalera at andra barn att ett mangfaldigt satt att interagera
ar acceptabelt.

Om barnet ofta hamnar i konflikter och andra vill att barnet ska bete sig an-
norlunda, maste man férklara for barnet varfér och hur man énskar att barnet
handlar pa ett visst satt. Man kan behandla saken i flera olika situationer. Om
det till exempel handlar om att saga sarande saker, kan det vara nodvandigt att
ga igenom situationerna i flera olika sammanhang. Genom att starka situatio-
ner dar barnet kan handla bra och genom att reda ut problem i andra situa-
tioner, blir det lattare for barnet att tillagna sig ett satt att vara i kontakt med
andra som passar barnet och som kanns bra for hen.

Om barnet trivs bra for sig sjalv, ar det skal att fundera 6ver hur mycket man
kan krava att barnet ska interagera med andra under dagen. Hurdana inter-
aktionssituationer tycker barnet om och vilka ar saddana som sker for att det

ar vad man ar van vid? Det ar sant att barn lar sig mycket i sallskap av andra
manniskor. Men om det ar fragan om ett barn som belastas av interaktion och
som inte lider av ensamheten, ar det bra att ocksa ge barnet tid att vara ensam



och respektera behovet. Genom att starka de goda 6gonblicken av interaktion
far barnet goda erfarenheter, acceptans och en kansla av att hen inte ar dalig
pa att umgas, dven om hen trivs med att vara mycket for sig sjalv.

Hos unga kan erfarenheter av ensamhet vara betydande och dven i hog grad
paverka sjalvkanslan och upplevelser av avskildhet. Att knyta och uppratthalla
vanskapsband kan vara svart. Manga kanner sig ensamma medan andra upple-
ver att de inte saknar vanner, eftersom interaktion ar svart eller det kanns ono-
digt. Interaktion ar en fardighet som man ocksa kan 6va pa om man kanner att
det behovs och om det orsakar mycket svarigheter. Det viktigaste ar att hitta
ett eget lampligt satt och en lamplig mangd social interaktion. Den unga ska
inte hamna i en situation dar hen standigt rakar i konflikter med andra och mar
daligt. Nar man o6var interaktionsformagan hjalper inte alltid bara de narsta-
endes stdd och handledning. Barnet eller den unga kan dessutom behdva stod
som inbegriper att ga igenom situationer, identifiera kdnslor, 6va pa interaktion
pa ett lampligt satt osv. Nar interaktion belastar kan stressen hopa sig for bar-
net och utldsningen av stressen kan vara tidskravande. Darfér maste var och en
ha ratt att definiera pa vilket satt och hur mycket man interagerar med andra.

Om du méter en manniska som inte kan prata
Fraga anda alltid personen sjalv och dérefter de nara anhdriga vad
som skulle vara det basta sattet att kommunicera och interagera
med personen.
Forbise inte barnet, dven om hen inte talar. Det betyder inte att
du kan tala forbi barnet eller att hen inte har nagot att saga.
Lar dig det satt att kommunicera som barnet ar van vid och som ar
mest naturligt for hen. Lat aldrig forsta att barnets satt att
kommunicera ar daligt eller mindre vart an att tala.
Ge barnet en mojlighet att delta i samtalet och uttrycka sig.

Om du moter ett barn vars satt att interagera ar annorlunda an vad du ar van
vid
Acceptera det.
Om nagot med interaktionen kanns obehagligt eller olampligt,
motivera varfor och uttryck det tydligt. Berdtta ocksa om
ett alternativt satt som du tycker ar lampligt.
Om du inte vet hur barnet helst interagerar med dig, fraga om du
pa nagot satt kan ta hansyn till barnets behov, om barnet behover
pauser, hurdant avstand och hurdan kontakt barnet féredrar.
Du kan beratta om du till exempel tycker att barnet kommer f
or nara dig.
Att dppet ga igenom saker och situationer hjalper barnet att forsta
sitt eget och andras beteende och handlingssatt i interaktion.
Kom ihag att ditt satt att interagera inte nodvandigtvis ar lampligt
for alla andra - bada parterna behover vara flexibla.



Vuxna kan battre reglera sitt beteende och vid behov vara flexibla, medan
barn och unga dnnu haller pa att lara sig grundlaggande fardigheter i
kommunikation och interaktion.

Det behovs inte mycket for att ett barn inom autismspektrumet ska uppleva
att hen inte accepteras eller inte kan eller har ett behov av att bete sig som
andra eller enligt vad som forvantas. Barnet kan redan som liten lara sig att
gomma dragen av autism som ger en kansla av att vara annorlunda, det vill
saga maskering. Barnet kan soka modeller for beteendet till exempel pa
webben, i serier eller hos andra jamnariga. Det kan handla om att lara sig
situationsbundna reaktioner, miner eller gester och att gémma sina egna
kanslor osv. Som resultat av 6vningen borjar barnet maskera, vilket till

en borjan kan gora det lattare att umgas med andra om man till exempel lar
sig att le och skratta nar ocksa andra gor det. Maskering kan forst kannas som
nagot positivt och leda till sociala beloningar, sasom att bli inkluderad i
umganget med andra barn. | det skedet handlar det i allmanhet annu inte om
att medvetet gdmma sina drag, utan om ett forsok att umgas med andra och
som andra. Maskering ar emellertid kanslomassigt mycket betungande och
kan oka med aldern, nér kontrollen 6ver det egna beteendet och pressen fran
omgivningen okar.

Det galler att vara uppmarksam pa dédljande av drag av autismspektrumtill-
stand. Om den unga ar tvungen att maskera mycket till exempel under
skoldagen kan det hdanda att hen val hemma ar sa trott att hen inte orkar
interagera med nagon eller ens rora sig for att ata efter skoldagen.

Hela kvallen kan ga till att aterhdmta sig och genast foljande morgon borjar allt
om fran borjan. | dessa situationer maste framforallt omgivningen fundera 6ver
sin verksamhet och hur situationen kan andras sa att den unga inte ar tvungen
att gémma sig sjalv och sina egenskaper och darmed belastas.

Hur kan den unga kédnna sig accepterad och bra som sig sjalv? Det ar ocksa

bra om den unga sjalv far information om maskering och om hur det paver-

kar valbefinnandet. Kunskap om saken kan hjadlpa den unga att kdnna sig sjalv
och reglera sina resurser. De narstaende och alla som har att géra med barn
och unga inom autismspektrumet ska ocksa ta hansyn till den belastning som
maskering medfér. Man maste dessutom beakta de bakomliggande orsakerna
som leder till att barnet kanner sig tvingat att gomma sig sjalv och sin autism i
manga olika situationer, till och med nastan alltid i sallskap av andra.



Barn inom autismspektrumet har ofta variationer i sina sensoriska funktioner,
vilket kan paverka deras liv i hog grad. Vaxlingarna i de sensoriska funktionerna
kan visa sig som 6ver- och underkanslighet och ocksa andra slags kanslor.

| Katja Jussilas doktorsavhandling (2019) var prevalensen av sensoriska sardrag
atta procent i hela materialet som omfattade tusentals barn och 54 procent
hos barn inom autismspektrumet. Nar man tanker pa sensoriska funktioner ar
det viktigt att lagga marke till att avvikande sensoriska funktioner ocksa kan
vara en styrka eller resurs som ger vélbefinnande och hjalper att koppla av. Det
ar bra att reservera tillrackligt med tid for att skaffa sensoriska upplevelser och
att behandla dem.

Hos barn inom autismspektrumet fasts ofta uppmarksamhet vid sinnena om
barnet ar ljud- eller ljuskénsligt, eftersom detta ar lattast att marka. Barnet kan
halla handerna for 6ronen eller sluta 6gonen i situationer som andra inte néd-
vandigtvis reagerar pa eller stors av. Barnet kan storas av ljud som andra inte
ens verkar lagga marke till. Oftast namns horsel-, syn- och beroringskanslighet.
Sinnena kan vara bade dver- och underkansliga och informationen som sinnena
formedlar kan variera mycket under samma dag, i olika situationer och i olika
livsskeden. Fornimmelserna kan belasta barnet och orsaka angest, rastloshet
eller fysisk smarta. Sensorisk 6verbelastning paverkar hur barnet klarar sig och
omgivningen maste dgna mycket uppmarksamhet at att inte utgora ett hinder
for deltagande och larande.

Barn inom autismspektrumet kan genom olika férnimmelser kraftigt uppleva
saker som skapar vélbefinnande for hen och som darmed ocksa kan vara nyt-
tiga och meningsfulla for barnet. Om barnet upplever starkt valbefinnande av
fornimmelser som ar helt ofarliga, finns det ingen anledning att forbjuda det,
for det hjalper ocksa barnet att koppla av och ma battre. En fornimmelse som
ger valbefinnande kan ocksa vara en faktor som hjalper att fa utlopp fér annan
belastning.



Exempel pa hur sinnena paverkar barnets funktioner

Sinne

Syn

Horsel

Smak

Doft

Kansel
(ytkansla
och djup
kansel)

Rorelse-
och
balans-
sinnet

Overkinslighet syns i barnets
verksamhet

Undviker klara, blinkande ljus.

For manga farger och overflod av
saker orsakar angest.

Foremal eller saker som ror sig emot
en kan orsaka radsla.

Vissa ljudfrekvenser ar obehagliga,
t.ex. ljud fran maskiner, belysning,
manniskor.

Hogljudda ljud ar obehagliga.

Olika slags gnissel, brus och prassel
stor valdigt mycket.

Overraskande plétsliga ljud ar obe-
hagliga, t.ex. hundskall, barns grat,
nagon som snyter sig, nysning osv.

Manga olika ljud samtidigt ar obe-
hagliga.

Undviker sura smaker, starka kryddor
och frimmande smaker.

Struktur, farg och dofter viktiga i
maten.

Bara doften av mat orsakar illama-
ende.

Undviker starka dofter eller parfymer
i omgivningen (manniskor, mat, djur,
natur).

Kladers sémmar, material, blixtlas,
tvattmarken, strumpor, harvard och
dusch kanns obehagliga och kan
orsaka smarta.

Smartkanslighet.

Kanslighet fér 6m och smekande
beréring.

Motorisk klumpighet.

Undviker hoga platser och ojamn
terrang, ar t.ex. radd for rulltrappor
och hissar.

(enligt Autism Finland, 2022)

Underkanslighet syns i barnets
verksamhet

Soker starka synférnimmelser, t.ex.
ser pa klara och blinkande ljus pa
nara hall.

Ser gérna lange pa vissa monster,
t.ex. rander, streck, bollar osv.

Kan verka som om barnet hor bara
med det ena o6rat och vander alltid
huvudet med det ena 6rat mot lju-
dets riktning.

Kan lata bli att lagga marke till vissa
ljud.

Tycker om hégljudda platser och
folksamlingar.

Tycker om ljud som orsakas av att
smalla dorrar eller saker eller av att
sla sonder saker.

Gor kraftiga ljud och fortsatter lange
med det.

Eftersoker starka fornimmelser, t.ex.
chili och andra kryddiga matratter.

Smakar standigt pa oatliga material.

Foredrar starka dofter (aven s.k.
obehagliga lukter).

Luktar lange pa doftkallor.

Soker férnimmelser. Stravar speci-
ellt efter fornimmelser i det djupa
kdnselsinnet, t.ex. kraftig massage av
musklerna kan ge valbefinnande.

Barnet kan ocksa soka smartsam-

ma fornimmelser sasom att sla sig i
huvudet eller lagga handen pa en het
kokplatta.

Soker rorelse, t.ex. trivs i gungan och
tar hard fart eller vaggar kroppen i
repetitiva rorelser.



Hos barn inom autismspektrumet kan ocksa sinnesférnimmelserna blandas
ihop eller vara sammankopplade, det vill saga synestesi. Det kan vara saval
besvarligt och paverka funktionsformagan negativt som kraftgivande och
intensivt. Synestesi kan komma till uttryck till exempel som att hora farger som
ljud eller att se musik som farger eller former. Det kan vara svart att upptéacka
erfarenheter av synestesi hos barn, och barn kan inte nédvandigtvis sjdlva satta
ord pa sina erfarenheter sa latt. Barn inom autismspektrumet kan ocksa ha
interna sensoriska upplevelser som kan handla om att kanna eller héra inre ljud
i den egna kroppen mycket starkt. Dessa kan vara till exempel ljud som hors i
kroppen fran hjartat eller tarmsystemet. Ljudens och kédnslornas styrka kan
variera mycket i olika situationer och de kan inte regleras, men de kan
forstarkas till exempel vid belastning.

Puberteten kan 6ka den sensoriska 6verbelastningen. De fysiska
fordndringarna som sker i den egna kroppen gor att kroppen kanns
frammande. Den sensoriska belastningen som puberteten orsakar hojer
stressnivan vilket i sin tur 6kar sensorisk belastning. Darfor ar det alltid viktigt
att fundera 6ver den sensoriska belastningens inverkan pa utmanande
beteende som kan férekomma hos den unga.

Hos barn och unga inom autismspektrumet kan den alldeles normala vardagen
ge upphov till mycket olika slags sensorisk belastning vilket orsakar stress och
nedsatt funktionsférmaga. Oftast kommer belastningen fran omgivningen och
da ar det mojligt att paverka den med olika [6sningar och andringar i verksam-
hetssatten. Losningar borde i forsta hand sokas pa andra satt an genom att
isolera barnet fran lokalen eller verksamheten. Barnets individuella behov ska
alltid utredas. Nar det galler barn inom autismspektrumet ar det skal att beakta
att det ibland ar lattare och naturligare for barnet att vara ensam an att vara i
grupp, och i sa fall borde den mojligheten ocksa pa allvar 6vervagas. Ibland kan
I6sningen vara att barnet ar med i en grupp men sa, att hen kan halla ett fysiskt
avstand till de andra. Sadana férandringar kraver oftast inga stora satsningar
eller investeringar.

Belastningen kan latta genom att barnet drar sig undan till en lugn plats eller
med hjalp av brusreducerande hérlurar eller andra horselskydd, jamn eller pa
annat satt lamplig belysning, reflektionshinder, anvandning av stressleksaker
att pilla pa samt olika sensoriska rumsldsningar. Det finns manga satt att plane-
ra och andra lokalerna. Sensoriska rum beaktar alltid de individuella behoven.
Ofta ar ett sensoriskt grupprum bra ocksa for andra barn. Att hitta lampliga
hjalpmedel hjdlper barnet att klara sig i den normala vardagen och ger oss
vuxna orsak att fundera Gver de allméngiltiga regler vi skapat, sasom att lamna
kepsen i hallen eller att forbjuda anvandning av huva, solglasdgon eller horlurar
inomhus. Reglerna ar inte nddvandigtvis bra for barn inom autismspektrumet,
utan kan orsaka onddiga funktionsbegransningar i vardagen. Den sensoriska
belastningen som barnet eller den unga upplever forsvinner inte av sig sjalv el-
ler s att man tanker sig att hen vanjer sig. Man maste tillsammans med barnet
eller den unga sjalv trana pa och ga igenom medel och satt med hjalp av vilka



hen kan minska belastningen som uppstatt. Andra har ansvar for
att ge mojlighet till det utan sarskild uppmarksamhet och utan att uttrycka
skuldbelaggning.

Nar det galler barn maste man ta hansyn till att de inte sjdlva vet att deras
sinnen fungerar annorlunda an somliga andra barns eller vuxnas. De har levt
hela sitt liv med de budskap deras sinnen producerar. De forsoker klara sig eller
fungera enligt sina instinkter i situationer dar sinnena ger upphov till reaktioner
som andra inte dr medvetna om eller de belastas av flodet som sinnena orsakar.
Om ett barn reagerar upprepade ganger och 6verraskande i sadana situationer
dar det inte finns klara orsaker, ska den vuxna alltid granska situationen utifran
sinnena. Att tala under lugna stunder och att folja situationerna ger en uppfatt-
ning om vad det kan vara fragan om. For barnets skull ar det bra att beratta for
hen hur andras sinnen fungerar i jamforelse med hens sinnen. Det kan hjélpa
barnet att berdtta om situationer till exempel i skolan eller pa fritiden, dar hen
upplever sensorisk overbelastning. Darmed ar det mojligt att ocksa forhindra
att det sker.

Kallor:

Autism Finland. Webbsida. Pa adressen: www.autismiliitto.fi. Hanvisning 10/2022.

Jussila Katja, On the autism spectrum? Recognition and assessment of quantitative autism traits
in high-functioning school-aged children. An epidemiological and clinical study. Oulun yliopiston
tutkijakoulu; Oulun yliopisto, Laaketieteellinen tiedekunta; Oulun yliopistollinen sairaala. 2019. Pa
adressen: http://jultika.oulu.fi/files/isbng789526223827.pdf. Hanvisning 10/2022.
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av svarigheter med sinnesregleringen i barndomen och ung-
domen

Jag oppnar flyttankens svarta lock. Pa botten av tanken finns ett par tio centi-
meter saltvatten, som ljuset reflekteras vackert i och som ibland adndrar farg.
Rosa, violett, blatt. Vagar jag kliva in? Jag vet att man inte kan drunkna i tanken
eftersom det ar sa mycket salt i vattnet. Vad ar jag da egentligen radd for?

Jag lyfter forsiktigt benet dver kanten satter mig pa huk pa tankens botten.
Minuterna gar, lugn musik spelar. Jag haller hart tag i tankens kant. Om jag nu
later mig flyta, vad kan hdnda? Huvudets och kroppens stillning byts, fotterna
ror inte marken, kanslan ar obehaglig. Struntprat, hor jag lagstadielararens rost
i mitt huvud. Sadana roster hor jag ofta. Jag forsoker forklara att det jag ar radd
for dr en kinsla. Svaret ir, struntprat. Ar minnet verkligt eller inbillat?

Jag ar ensam i rummet. Om jag nu blir skramd och skriker, kommer ingen att
hora, och det ar bara bra. Det betyder att ingen kommer att skratta at mig.
Jag slapper dntligen taget om tankens kant och lyfter fotterna fran bottnen.
Att flyta kdnns knappt som nagonting. De fargglada ljusen far tanken att se ut
som en stor sagolik grotta, trots att den egentligen ar sa liten att mina hander
och fotter tar i kanterna. Jag ar 36 ar gammal.

De forsta orden. Ljus och lampa. Pappa minns hur jag rynkade 6gonbrynen nar
han klippte pannlugg at mig och harstrana foll pa mitt ansikte. Mamma minns
att hon var tvungen att sjalv ata alla puréer nar de inte dog at mig. Lustiga
berattelser som fran vilken barndom som helst. Pa foton ler jag oftast. Solen
skiner.

| nagot skede borjade molnen skymma solen. | borjan av go-talet var visst hela
Finland gratt och sorgset. Lagkonjunkturens Finland var en dunkel stenbelagd
trappa som ledde ner till hdlsovardscentralens kallare. Jag borjade ga dar i fysi-
oterapi nar jag var sex ar gammal. Jag var mest radd for ribbstolarna som vanta-
de i terapirummet. Nar det var meningen att jag skulle klattra pa dem, borjade
jag vifta med armarna och kastade mig hysteriskt skrikande pa golvet. Det



hjalpte inte. Mina granser spelade inte nagon roll. Om man fragade mig vad jag
var radd for, varfor jag inte vill klattra eller sta pa en stor gymnastikboll, kunde
jag inte satta ord pa saken. Jag kunde bara saga att jag vill vara dalig.

Jag borjade undersokas pa sjukhusets barnneurologiska poliklinik, och jag bor-
jade ocksa i sensorisk integrationsterapi. | talterapi hade jag gatt sedan jag var
fem. Jag larde mig en tydligare talrytm och uttala sprakljud ratt, men proble-
men med dtandet hjalpte talterapin inte mot.

Pa bordet ligger en duk med blabarsmonster. Jag sitter i mormors kok och
ater talkonmjol fran en tallrik. Mormor berattar att vi senare ska adta potatis
och kottsas. Att dta gor mig alltid nervos, fast jag tycker om mormor. Sasen ar
obehagligt slemmig och rinner alltid fran den ena kanten av tallriken ovanpa
potatisen. Lyckligtvis tvingar mormor mig inte att dta sasen, utan jag far stro
bara aromsalt pa potatisen.

Mamma sdger nagot om Tammerfors till mormor och morfar. Vi har nagon
gang besokt Sarkanniemi pa sommaren, men nu talar de nog inte om det.

| Tammerfors finns ocksa sjukhuset och terapin. | terapin sitter man i en gunga
och talar. Terapeuten kan ocksa tala engelska. Jag kan ocksa redan namn pa
farger. Red, blue, green.

Sjukhuset tycker jag inte om. En gang skrek jag dar att det har ar djurplageri.
Senast sade lakaren att jag laser alltfor skrimmande bocker. Jag borjade grata.
Vad har lakaren med min lasning att gora? Lakarna lyssnar aldrig och de forstar
inte. Jag ar radd att mamma ska borja tro dem och inte se mig langre. Lite som
i Mumin nar Mumintrollet forvandlades till en ful varelse och Muminmamman
till en borjan inte kdnde igen honom. Det avsnittet var ganska sorgligt. Mamma
ar radd for Morran i Mumin, men jag ar inte radd for nagonting.

En av mina favoritsysslor var alltsa att lasa. Mamma var en handarbetsmannis-
ka sa vi hade alltid diverse hogar med tygbitar och garnnystan hemma. Nar jag
laste en bok, tyckte jag om att samtidigt fingra pa en tygbit eller garnstump.
Barnneurologen pastod pa sjukhuset att om jag behdver en "snuttefilt” medan
jag laser, sa betyder det att jag laser alltfor skrammande bocker. | min patient-
journal talas det ocksa om "nervdsa rorelser med handerna”. Som vuxen har jag
blivit bekant med begreppet stimming. Det har klargjort manga av de vanor jag
hade som barn och som vuxna tyckte var konstiga. Stimming kan hanga ihop
med ett brett spektrum av positiva kanslor, inte bara radsla och stress. En sens-
orisk leksak ar dessutom en annan sak an ett litet barns trygghetsfilt.



De neurologiska undersékningarna avslutades strax innan jag borjade skolan.
Barnneurologen skrev i sitt utlatande att jag inte har nagot egentligt funktions-
hinder, utan problemen ar snarare psykiska. Nagon desto exaktare diagnos fick
jag inte. Skolan var en stor och kaotisk byggnad full av trappor och manniskor
som sprang hit och dit. De flesta skolamnen kom bra i gang, men manga bisa-
ker till skolgangen gjorde vardagen besvarlig. Skorna satt ibland pa fel fotter
och kladerna hangde pa nagot annat satt daligt. Det var omajligt att fa till
prydliga bokstéver eller pyssel, och jag fick ofta hora att jag var slarvig. Jag hade
ocksa svarigheter med uppférandet och umganget med kamraterna.

Den sensoriska 6verbelastningen i skolan bidrog sakert till de har problemen.

Den mest plagsamma timmen under skoldagen var vanligtvis matrasten. Jag
gillade inte smaken eller konsistensen pa de flesta matratter i skolan. Ibland
lyckades jag svalja maten med hjalp av stora klunkar vatten, ibland lyckades det
inte alls. Dessutom tuggade och svalde jag langsamt. Jag hann inte ata maten
innan den kallnade och smakade annu samre. | skolan var man egentligen inte
tvungen att ata, men om man lamnade mat pa tallriken, fick man ofta
forebraelser av bade lararen och kamraterna.

Det har alltid varit svart for mig att lyssna och félja anvisningar som jag hor.

| skolan var det ibland svart att koncentrera sig pa studierna och halla sig pigg,
sarskilt om klassrummet var alltfor dunkelt. Pa spraklektionerna var en extra
utmaning de stora tunga horlurarna som var sa obekvama att jag inte kunde
lagga inspelningens innehall pa minnet.

Jag fick kimpa hart for att lara mig nya fardigheter, vare sig det gallde skrid-
skoakning eller att anvanda kontaktlinser. Jag klarade mig anda med envishet

i skolan. Jag flyttade hemifran nar jag var 16 ar, vilket dr ganska gammalt med
tanke pa att min idol Pippi Langstrump bodde ensam redan i mycket yngre al-
der. Jag gick gymnasiet och till och med bilskolan, och det var ett direkt under
att jag kom igenom den. Forst nar jag var i tjugoarsaldern borjade det kdnnas
som om jag fastnat i ett vagskal och ocksa mitt fordon holl pa att falla i bitar.
Via arbetskraftsbyran kom jag till sjukhuset for rehabiliteringsundersokningar.
Dar fick jag till sist och slut diagnosen F84.8, andra specificerade genomgripan-
de utvecklingsstorningar.

Efter flytningen steg jag ut pa Berghalls regniga gator. | dag ar det den interna-
tionella autismdagen, Autistic Pride Day. For att fira den gar jag till en thai-
landsk restaurang och koper med mig min favoritratt. Phad cha med tofu ar en
matratt jag kanske skulle ha gillat ocksa som barn. Sasen ar starkt smaksatt och
ingredienserna ar i stora, tydliga bitar. Som barn skulle jag ha tyckt om ocksa
att riset ar i en separat lada och att man inte maste ata det blandat med sasen.
| dag ar jag glad dver att jag har ratt att besluta om mina egna granser. Jag far
prova pa nya saker i min takt utan att nagon pressar mig. Det ar fint att vara
vuxen.



avser exekutiva funktioner kognitiva funktioner och fardig-
heter med hjalp av vilka barnet kan anpassa sin verksamhet enligt krav och
forvantningar (Sandberg 2021). Det ar formagan att agera pa ett strukturerat,
planenligt och malmedvetet satt mot det mal som stallts upp och som ar kant.
Ofta kan svarigheter med de exekutiva funktionerna synas till exempel i att
barnet kan ha svart att bilda sig en uppfattning om hur lang tid nagonting
kommer att ta, i vilken ordning det ar bra att gora saker och hur lange
nagonting har tagit. Svarigheter med de exekutiva funktionerna galler manga
olika situationer i vardagen. Barnet kan ha svart att 6verfora till exempel nagot
som hen lart sig hemma till en annan omgivning. Barnet kan vara tvunget att
lara sig samma fardighet pa nytt i varje omgivning och under olika tider
pa dygnet. Svarigheterna med de exekutiva funktionerna hianger ofta ihop med
att paborja eller avsluta en aktivitet, samt med att fastna i en aktivitet eller
ett visst handlingssatt.

Andringar i aktiviteter som ir bekanta for barnet kan hindra eller férsvara hens
verksamhet. Barnet kan utat sett verka envist, spontant eller likgiltigt, men i
verkligheten kan det vara ett tecken pa svarigheter med de exekutiva funktio-
nerna. Barnet kan ha svart att forutse aven vélbekanta situationer, till exempel
vardagsrutiner som upprepas kan vara svara att forsta utan stod. Barnet kan
ocksa utfora egna rutiner som hen har skapat for en aktivitet, men som kanske
inte ser logiska ut for andra. | sddana fall ar det alltid bra att fasta uppmark-
samheten vid slutresultatet innan man forsoker ingripa.

Barnet kan ha svart att uppfatta forhallandet mellan helheter och delar (central
koherens). Det ar mojligt att barnet inte forstar hur de olika faserna i de egna
aktiviteterna paverkar slutresultatet. Forenklat kan det handla om att barnet
till exempel inte forknippar snofall med att ta pa sig vinterskor nédr hen gar ut.
Det handlar inte om intelligens eller formaga utan om sattet att uppfatta saker
och situationer.

Vid svarigheter med de exekutiva funktionerna kan det hjélpa att strukturera,
det vill sdga att disponera och forutse aktiviteter och ga igenom situationer.
Barnet kan behdva tydliga anvisningar och scheman for saval aterkommande
dagliga rutiner som nya situationer. Anvisningarna och andra strukturer gors
antingen med bilder, i skrift, med féremal eller genom att uttrycka dem i ord.
Forutom att kla sakerna i ord dr det viktigt att anvanda ocksa nagon annan
metod, for ord forsvinner och det gar inte att kontrollera eller folja budskapet.
Det ar viktigt att barnet sjalv kan agera och gora ocksa egna handlingsplaner
eller lara sig med hjédlp av dem hur de egna aktiviteterna kan planeras. | slutan-
dan ar det fragan om ett satt som ocksa de vuxna anvander i sina kalendrar.



Ingen kan minnas allt dverenskommet utantill, utan man maste skriva upp
dem. Att skapa en detaljerad struktur, saval for dagligen aterkommande saker
som for enskilda aktiviteter, bygger pa samma handlingsmodell. Med hjilp av
strukturerna och anvisningarna kan barnet lara sig klara sig allt sjalvstandigare
i vardagen. Nar barnet blir tonaring och vuxen kan hen sedan planera sina akti-
viteter som hen sjélv vill. Om barnet har svart att halla anvisningar som getts i
minnet, maste de vuxna uppmarksamma om det har getts manga anvisningar, i
alltfor snabb takt och i ologisk ordning. Anvisningar, forutseende och scheman
har ingen betydelse om barnet inte kan anvanda dem eller forsta deras anda-
mal. Darfér maste man alltid fundera 6ver om huruvida till exempel
dagsscheman har gjorts sa att de verkligen ar nyttiga for barnet eller om de
anvands bara av vana.

Inlarningen underlattas av tydliga strukturer vad géller tider, platser och
verksamhet: handelser forst, sedan, efterat. En strukturerad, det vill sdga
disponerad omgivning och handledning ar habiliteringen. Det ar viktigt att
komma ihag att exekutiva funktioner ocksa kan paverkas av manga faktorer

i omgivningen. De exekutiva funktionerna kan forsvagas avsevart om barnet
till exempel upplever stor sensorisk belastning eller har belastats antingen av
nagot som skett tidigare eller av den pagaende situationen. Det ar de vuxnas
ansvar att organisera omgivningen och sin verksamhet sa, att barnet kan agera
sa bra som mojligt i en omgivning som belastar hen sa lite som mgjligt och
saledes vara med och lara sig nya saker. Nar man funderar 6ver omgivningens
verkan galler det att beakta att belastningen inte nddvandigtvis syns i barnets
beteende just i det 6gonblicket da till exempel ljus, ljud eller andra saker som
belastar sinnena intraffar. Belastning kan uppsta sa smaningom och reaktionen
kan komma mycket senare.

Ett barn som uppfattar véarlden pa ett annorlunda sétt drar nytta av att veta
vad som ska goras
nar det ska goras
med vem det gors
hur lange det tar
vad som hander efter det.

Barnets exekutiva funktioner stods av
Att uppfatta helhetskoncept och sambandet mellan orsak
och konsekvens, att strukturera rymd och handlingar
och sociala berattelser.
Att forutse sarskilt dvergangs- och forandringssituationer,
att disponera och forutse handlingar och
handelser samt visualisering.
Som stdd for att visualisera tid, en tydlig dagsrytm, kalendrar,
urtavla, mobiltelefon, aggklocka och olika
mobilappar for tidsinstallning.
Struktur, lasordning, kalender, uppdragslista
eller uppdelad fardplan.



Att utnyttja rutiner och ritualer: att utnyttja

befintliga vanor och rutiner.

Tydliga anvisningar, inriktat tal, en anvisning at gangen, da det ar
nodvandigt ges de skriftligen eller i tecknad form, tydliga anvisningar
for att styra till ratt sorts aktiviteter, att illustrera forvantningar.
Feedback, i ratt tid, noggrant inriktad och positiv feedback.
Beloning, omedelbar och motiverande beloning.

(enligt Autism Finland, 2022)

Kallor
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kan bli stressade och reagera pa stress. Barn har ofta annu fa satt
att justera stress och de 6var dem tillsammans med vuxna. Varje barn har sitt
satt att reagera och en del barn verkar bli stressade lattare an andra. | basta
fall paverkar stress barnet positivt och kan hjalpa barnet att prestera. Men hos
barn och unga inom autismspektrumet belastas nervsystemet latt och till féljd
av det stiger stressnivan. Hur den stigande stressnivan inverkar och syns pa
barnet varierar avsevart. Stressnivan och att den stiger maste beaktas sarskilt
val hos ett barn inom autismspektrumet.

For barn inom autismspektrumet kan dvergangar fran olika situationer och
aktiviteter till andra vara stressande. Stress kan orsakas ocksa av att gora en
trevlig aktivitet, inte bara att avsluta den. Intressanta aktiviteter som barnen
tycker om far dem ofta att koncentrera sig mycket intensivt pa vad de gor.
Det kan till exempel fa barnen att stanga ute sinnesintryck och annat som
leder bort uppmarksamheten och tar krafter, vilket orsakar belastning.

Nar man gor nagot man tycker om maste man ocksa alltid inleda och avsluta
aktiviteten, vilket helt oavsett aktivitet i sig ofta orsakar belastning.
Stressnivan kan stiga och det kan uppsta belastning pa grund av
kommunikation, interaktion, drag av exekutiva funktioner och belastning

pa de sensoriska funktionerna betydligt mer an hos andra barn.

Ofta inverkar faktorer i omgivningen pa att stressnivan stiger.

En hog stressniva kan vara bunden till en situation och kortvarig, men till
exempel storre forandringar i livet kan orsaka langvariga hoga stressnivaer aven
hos barn. Hos barn inom autismspektrumet kan stressnivan stiga latt och hos
dem &r skillnaden mellan en typisk stressniva och kaos ofta mycket liten.

| praktiken innebar det till exempel foljande. Barnet ar belastat efter en trevlig
lek och av att ha klatt sig i ett gemensamt rum fore leken. Efter det borde
barnet klara av en maltid, ocksa den i grupp och i en 6ppen lokal.

Da kan barnet lattare dn andra barn hamna i ett kaostillstand.

Nar man kanner till autismspektrum kan man som vuxen vara medveten ocksa
om orsakerna till stresskanslighet och dverbelastning. Sensoriska funktioner,
problem med och belastning av interaktion, kommunikationsdrag, utmaningar
med exekutiva funktioner och till exempel somnproblem som ofta hianger
ihop med autism ar faktorer som hojer stressnivan. (Elven, 2010)

Man kan forbereda sig pa manga faktorer som hojer stressnivan genom forut-
seende. Det forsta sittet ar tillrickliga pauser i aktiviteter. Aven om det inte
uppstar stressreaktioner till exempel i daghemmet eller under skoldagen, maste
man ocksa dar kunna ta hansyn till om barnet ar alltfor belastat och det tar



barnet hela kvéllen eller till och med till foéljande morgon att avveckla
stressnivan som uppstatt under dagen. Da behdver barnet fler pauser under
dagen och den méjligheten stoder ocksa barnets larande och tillvaxt. Vardagli-
ga sysslor som aterkommer dagligen kan orsaka stress pa samma satt som nya
situationer man maste lara sig. Vardagssysslor, till exempel morgonrutinerna,
kraver koncentration och uppmarksamhet nar det galler att paborja, utféra och
avsluta uppgiften och att 6verga till foljande uppgift.

Inom smabarnspedagogiken och i skolvarlden hamnar man ofta fundera pa hur
man for ett barn eller en del av barnen kan ordna pauser enligt deras behov
eller annars sirskilda regler eller arrangemang. Oppenhet ir det enklaste sittet
att agera. Det ar bra att tala om autism och om hur det kommer till uttryck
med barnen sa att de forstar vad det handlar om. Ofta ar erfarenhetsexperter
de basta pa att satta ord pa situationer, ocksa for barn och unga. Tala garna
med barnen ocksa om hur de sjalva fungerar nar det kinns att de har for
mycket stimulans och hdndelser omkring sig. Barn &r ofta mer flexibla an vad
vuxna pa forhand kan forutse, forutsatt att barnen far tillracklig information
om vad det ar fragan om och kan relatera informationen till sitt liv.

En hojd stressniva ligger alltid bakom beteende som upplevs som utmanande,
och att minska stressen minskar darmed ocksa det utmanande beteendet.

Nar stressen hopar sig eller plotslig kraftig stress kan i varsta fall leda till en
situation dar barnet inte langre kan gora val kring sitt beteende. | en kaossitu-
ation kan barnet uppfora sig pa ett satt som orsakar verklig skada for barnet
sjalv, for andra eller for den fysiska omgivningen. Sadant uppférande kallas ofta
for utmanande beteende.

Fore stresshantering maste man fundera pa hur barnet och de narstdende kan
identifiera nar toleransgransen eller kaostillstandet narmar sig. Det &r bra att
folja om barnet &r oroligt, far magsmartor, har svart att uttrycka sig eller kan
interagera som i andra situationer. Efter att man har identifierat tecknen pa
stress hos barnet, kan man paverka stresshanteringen. Barnet kanske sjalv
identifierar tecken ndar man gar igenom situationer med hen. Det ar vart att
lagga marke till att det inte ar fruktbart att fora diskussioner och fundera pa
lampliga satt att aterstalla balansen i ett stressat tillstand. Diskutera

och fundera alltid i en balanserad situation.

Nar det galler stresshantering ar det bra att i forsta hand lyssna till och folja
barnet sjalv. Barnet har antagligen kunskap om vad som kadnns bra och pa vilka
satt stressbordan kan lindras. Ofta ar satten att dra sig undan, tystnad,
promenader utomhus, att forhindra sinnesintryck, att vila under ett tyngd-
tacke, att lugna ner sig sjalv genom andningsovningar osv. Ocksa att lara

sig en kommunikationsmetod som passar en sjalv eller att starka sina
fardigheter kan ha stor inverkan pa att stressnivan inte dverskrids sa latt.
Stressreaktionerna kan bidra till att barnets beteende upplevs som negativt
och utmanande. Utdver stresshantering ar det darfor ocksa viktigt att upp-
marksamma hur belastningen kan minskas forhindra att situationerna uppstar.



Det lyckas bara sa att vi alla deltar i att skapa forandringar. Situationen kan
aldrig balanseras sa att vi stravar efter att fordandra endast barnets beteende,
men inte sjalva deltar i férandringen.
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Meltdown, det vill sdga ett kanslomassigt sammanbrott, dr ofta

en foljd av situationer som dr mycket belastande eller orsakar stor

angest som man inte kan fly ifran. Sammanbrotten ar fysiskt och psykiskt
pafrestande for manniskan, och de kan utat se ut som ett raseriutbrott
eller en gratattack. Det ar emellertid fragan om en reaktion pa en mycket
angestfylld situation eller omgivning. Under sammanbrottet ar manniskan
mycket angestfylld och kan skada andra eller sig sjalv.

Shutdown, det vill saga passivitet ar en reaktion dar manniskan till

skillnad fran ett sammanbrott stelnar och verkar vara onabar.

Passiviteten kan orsakas till exempel av 6verbelastande sociala situationer,
mycket kédnslofyllda situationer, trotthet och somnbrist eller situationer som
kraver mycket tankearbete. Personen verkar kanske inte vara sig sjalv da all
energi gar till att hantera denna 6verbelastning och det kan paverka ocksa
formagan att kommunicera.



och belastning hopar sig, borjar det synas i manniskans verk-
samhet. Forst kommer varningssignaler pa stress. Barnet kan vara rastlost, irri-
terat, ty sig till repetitiva aktiviteter eller ritualer, dra sig undan i sin egen varld,
vara icke-flexibelt, spontant eller till exempel radd. Barnet kan sova daligt eller
sensorisk kanslighet kan betonas. Stressens varningssignaler ar alltid mycket
individuella och att identifiera dem kraver ofta att man kanner barnet val och
foljer barnets agerande. Varningssignalerna talar om for barnets narmaste att
den akuta stressnivan omedelbart maste atgardas. For att sanka stressnivan
kan man erbjuda barnet olika laimpliga copingmetoder, sdnka kraven, planera
och férutse framtida aktiviteter ur ett stressnivaperspektiv. De ndrmaste kan
justera sina aktiviteter och bearbeta stressfaktorer fran omgivningen ganska
latt, da de forstar vilka saker som stressar barnet inom autismspektrumet.
Ingen ar som bast under alltfor mycket stress, sa att minska stressfaktorerna
hjalper barnet att agera och lara sig battre. Justering av kraven leder alltsa inte
till att ge upp, utan till battre inlarningsresultat nar barnet ar battre rustat att
lara sig nar stressen ar pa en optimal niva. Att skapa en rytm for saker och
aktiviteter i dagsprogrammet hjalper ocksa enligt hur stressande det ar att
halla barnets stressniva under kontroll och att aterhamta sig mellan stressande
aktiviteter. God framférhallning hjalper barnet att se de kommande kraven och
mojligheterna att aterhamta sig mellan dem.

Copingmetoder, det vill saga satt att hantera stress, ar medvetna funktioner
som barn inom autismspektrumet, vid behov med hjélp av de narmaste, kan
anvanda for att sanka sin stressniva. Hanteringssatten kan vara fysiska, psykis-
ka eller sociala. Barn inom autismspektrumet kan sanka sin stressniva till exem-
pel genom att gunga, hoppa, lyssna pa musik, géra andningsovningar, stimulera
sina sinnen, det vill sdga att stimma, teckna eller be om hjalp. Hanteringsme-
toderna ar alltid mycket individuella och de bygger ofta pa saker som barnet
tycker om och som ger valbefinnande. Barnet kan behdva dven starkt stod av
sina narmaste for att hitta just de hanteringsmetoder som passar hen bast. Det
ar ocksa bra att ha manga olika hanteringsmetoder for att kunna utnyttja dem
mangsidigt i olika miljéer och situationer.

Ocksa resiliens forhindrar stress fran att hopa sig. Resiliens innebar mental
kapacitet med hjalp av vilken barnet kan utnyttja sina resurser och starka sidor



i olika situationer. Betydelsen av resiliens betonas sarskilt i situationer dar
barnets inlarda handlingsmodeller och fardigheter inte motsvarar situationens
krav. Resiliens ar en egenskap som utvecklas hos alla manniskor och som vaxer
och formas i barnets och omgivningens interaktion. Ett barn inom autismspek-
trumet som har en positiv uppfattning om sig sjélv, erfarenhet av att lyckas,
formaga att handla och tanka flexibelt samt tro pa sig sjalv, lar sig att man kan
klara sig ur olika svarigheter med hjalp av ndra gemenskaper, familj, vdnner och
slakt.

Om barnets stressniva inte kan sjunka, ar risken att den stiger till den sa kallade
kaosgransen. Kaosgransen ar 6gonblicket da barnet inte formar gora fornuftiga
val i fraga om sin verksamhet. Foljderna kan vara att barnet blir passivt (shut-
down), far ett kanslomassigt sammanbrott (meltdown) eller reagerar pa den
kaotiska stressen genom annan utmanande aktivitet. Ingen vill hamna i kaos
pa grund av stress. Att befinna sig i kaos dr minst sagt obehagligt, men ofta till
och med en smartsam upplevelse for barn inom autismspektrumet. Mitt i kao-
set behover barnet kansligt, vanligt lyssnande och att man genuint svarar mot
barnets behov. Kaossituationerna ar inte inlarningssituationer, man definierar
inte framtida handlingsmodeller i dem, utan man svarar mot barnets aktuella
behov sa att barnets stressniva fas ned till en positiv niva.

Vi kan inte rakna upp vad allt som ar utmanande aktiviteter: att sparka ar bra
nar det sker pa fotbollsplanen och riktas mot bollen, man far sla motstandaren
i boxningsringen. Utmanande beteende eller uppférande ar aktiviteter som
avviker sa mycket fran meningsfull verksamhet i en situation att det orsakar
verklig, konkret skada for barnet sjalv, andra manniskor eller den fysiska omgiv-
ningen. Skadan kan vara fysisk, psykisk, social eller ekonomisk. Nar man bedo-
mer skada ska man komma ihag att skadan som orsakas alltid ar individuell och
relativ. Samma saker &r inte betydelsefulla for alla méanniskor och darfér varie-
rar ocksa den upplevda skadan. Manniskors personlighet, tidigare erfarenhet-
er, varden och larda handlingsmodeller paverkar ocksa upplevelsen av skada,
liksom ocksa forhallandet till barnet som uppfor sig utmanande. Skadan som
verksamheten orsakar borde alltid granskas i forsta hand utifran barnets eget
perspektiv, sa att man placerar barnet och hens behov i fokus. Det ar viktigt att
bedoma skadan for att skilja sadan verksamhet, som orsakar verklig skada och
som man pa grund av barnets valfard, tillvaxt och utveckling maste atgarda,
fran verksamhet som hanger ihop med barnets person och drag av autismspek-
trumtillstand.

Fysisk skada som orsakas av utmanande beteende kan vara blamarken, skrubb-
sar eller andra fysiska skador. Barnet kan skada sig sjélv eller andra. Psykisk
skada kan vara till exempel radsla eller angest. Att hamna i kaos kan vara en
mycket traumatisk upplevelse for barnet och hen kan fa allvarliga psykiska sym-
tom som aterigen hojer stressnivan. Ocksa personer som star barnet nara kan
uppleva psykisk belastning som paverkar funktionsférmagan. Social skada kan
innebara till exempel att barnet och hens familj inte kan delta i sidana vardag-
liga aktiviteter som de vill delta i. Barnet kan lamnas utanfor roliga lekar eller
till exempel utflykter som barnet skulle vilja delta i. Utmanande beteende kan



ocksa orsaka ekonomisk skada. Det kan handla om forstorda foremal, klader
och omgivning, liksom ocksa till exempel att den ena fordldern hamnar utanfor
arbetslivet for att ta hand om barnet.

Utmanande beteende ar inte normala negativa kansloutbrott. Alla barn har ratt
att bli arga, ursinniga, uppfora sig illa och ibland till och med 6verskrida gran-
ser. Allt detta hor till normal tillvaxt och utveckling och orsakar inte verklig,
konkret skada for barnet eller andra manniskor. Det ar inte heller utmanande
beteende att visa drag av autism utat. Barn inom autismspektrumet upplever,
tanker, uppfattar och kanner vérlden pa ett annorlunda séatt och det syns i
agerandet.

Man kan paverka anhopningen av stress. Det kraver samarbete och lyhérdhet
av dem som star ett barn inom autismspektrumet nara i alla barnets sociala
omgivningar. Minskning av stressfaktorerna kraver ofta saval att lara sig nya
fardigheter som att utveckla sarskilt stodet fran omgivningen samt férandring-
ar i den fysiska miljon. Det finns ofta skal att omvardera omgivningens tillgang-
lighet for personer inom autismspektrumet samt att granska och forbattra

de narmastes attityder och kunnande. | arbete som siktar pa stresshantering
maste fokus ligga pa barnet och barnets individuella egenskaper, behov och
onskemal.

Arbetet maste vara konsekvent och strukturerat for att de underliggande
stressfaktorerna ska kunna identifieras i sa stor utstrackning som mojligt. Ofta
kan sarskilt de narmaste ha tankar om stressfaktorerna och de kan vara mycket
traffande. Genom att undersdka barnets vardag och stédbehov samt omgiv-
ning ur ett brett perspektiv kan det anda vara mojligt att hitta ocksa sadana
stressfaktorer som man inte tidigare har upptackt. Stressfaktorerna kan galla
savdl kommunikation, interaktion, psykiskt och fysiskt vilbefinnande, exekutiva
funktioner, sensorisk kanslighet, sexualitet som drag av autismspektrumtill-
stand. Hos barn inom autismspektrumet orsakas stress vanligen i situationer
dar omgivningens krav ar alltfor stora eller oklara och dar det inte finns nagot
samforstand. For att identifiera dessa situationer ar det ofta viktigt att nog-
grant folja verksamheten och beteendet.

Vid identifieringen av stressfaktorer ar barnets och hens narmastes erfaren-
heter viktiga. Ofta kan barnet sjalv namnge stressfaktorn som akut paverkat
situationen. Dessa faktorer kallas situationsspecifika orsaker. Genom att I6sa
de situationsspecifika orsakerna astadkommer man ofta en kortsiktig eller
begransad effekt. Om barnet till exempel berattar att hen fore en utmanande
situation var torstig och att det var orsaken, maste de narmaste tillsammans
med barnet identifiera den bakomliggande orsaken till att barnet inte klarade
av situationen: varfor bad barnet inte om nagot att dricka eller gick for att
hamta en dryck? Vad i omgivningen, dess stod eller barnets fardigheter hindra-
de barnet fran att mota kraven och orsakade att stressen 6vergick i kaos? Vilka
stressfaktorer férekom under barnets dag fore situationen?



Med hjélp av systematisk identifiering av stressfaktorerna kan barnet och hens
narmaste tillsammans borja leta efter de basta handlingssatten for barnet,
stodformer for vardagen och satt att stoda resiliensen. | vardagen ar det bra att
borja med 1-3 stressfaktorer at gangen: hur stressfaktorn kan avhjalpas - hur
skulle barnet sjalv |16sa saken, hurdana fardigheter behover hen, hur lar man sig
dem, hur stéder de narmaste barnet och hur anpassas den fysiska miljon. For
att uppna en effekt ar det bra att gora upp en gemensam plan. | planen ingar
ocksa att ta hansyn till stressens varningssignaler, att lara sig stresshanterings-
metoder, att ge positiv respons samt att utnyttja barnets starka sidor, saker
hen tycker om och situationer som gar bra i vardagen.

Barn inom autismspektrumet som beter sig utmanande stoter i sitt liv pa myck-
et negativ respons, forutfattade meningar och missforstand. Allt detta paver-
kar barnets uppfattning av sig sjalv och bryter ner barnets tro pa sig sjalv och
sina mojligheter. Att stressen hopar sig och barnet hamnar i kaos ar tarande
och tar pa barnets krafter. Det dventyrar barnets tillvaxt, utveckling och valbe-
finnande. Eftersom stressfaktorerna oftast galler omgivningen och att intera-
gera med den, kan man inte forvanta sig att barnet ska |6sa sina stressfaktorer
pa egen hand. Det &r avgorande att manniskorna omkring tar ansvar for sina
handlingar och fér omgivningen de skapat samt att man har en positiv, upp-
skattande attityd. Att sikerstalla likvardighet, delaktighet och valfard for barn
inom autismspektrumet utgar fran kinnedom om barnets individuella drag,
genuin kontakt och lyssnande samt vilja att skapa och genomféra individuellt
stod i omgivningar som ar autismvanliga och tillgangliga for personer inom
autismspektrumet samt dar barn inom autismspektrumet ses som en egen unik
person.
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hor manga sadana drag eller uttrycks-
former som man inte nddvandigtvis genast marker eller uppfattar som for-
knippade med autism. De kan anda patraffas hos en stor del av personerna
inom autismspektrumet. Det finns inte bara en slags autism eller en enda
uttrycksform, och i sin syftning pa detta ar ordet autismspektrum beskrivan-
de. Alla manniskor upplever autism pa olika satt och det kommer till synes
pa mycket olika satt hos var och en trots gemensamma drag och dven i olika
aldersstadier. Manga utomstaende kan ha en uppfattning om hur manniskor
beter sig och till och med hur personer inom autismspektrumet borde se ut
eller uppfora sig. Stereotypier hjalper oss att forsta saker och fenomen som ar
frammande for oss, men de kan ocksa begransa var forstaelse om autism-
spektrum och forsvara identifieringen av det. Det kanske enklaste exemplet
som man hor oftast och som ar valdigt trakigt dr konstaterandet att det inte
kan vara fragan om autism hos barnet, eftersom barnet ser andra i 6gonen.
Denna stereotypa uppfattning maste brytas. Autismspektrum kan vara férenat
med svarigheter att rikta blicken och att se i 6gonen, men det betyder inte att
ingen av dem kan se andra i 6gonen.

Drag som framtrader pa olika satt kan vara foljder av budskap som sinnena
formedlar, svarigheter med de exekutiva funktionerna och samverkan mellan
olika drag av autismspektrumtillstandet for barnet. Det kan ocksa handla helt
enkelt om att barnet inte far det stéd hen behover och féljderna av det syns
som utmaningar i vardagen. Dessa drag kan vara svarigheter att somna och
andra somnproblem, problem med atandet, motoriska problem, utmanande
beteende osv. Till autismspektrum hor ocksa ofta olika tillaggsdiagnoser.
Enligt Marja-Leena Mattilas doktorsavhandling har 70 procent av personerna
inom autismspektrumet psykiatriska tillaggsdiagnoser, och 6ver 40 procent har
tva eller flera tillaggsdiagnoser. De vanligaste tilliggsdiagnoserna med autism
ar beteendestorning, angestsyndrom, adhd, somnstorningar och tics. Andra
nastan lika vanliga ar Tourettes syndrom, epilepsi, depression, OCD, migran,

57



forsenad sprakutveckling, bipolar sjukdom, atstorningar och inlarnings-
svarigheter. Intellektuell funktionsnedsattning forekommer hos cirka
30 procent av personer inom autismspektrumet.

Autismspektrum férekommer hos mycket olika manniskor. Hos vissa av dem ar
autism den enda diagnosen, utan tillaiggsdiagnoser eller drag av sadana. Hos en
del kan autism vara det mest framtradande draget bland tillaggsdiagnoserna,
medan det kan vara nagot annat for en annan person. Nagon annan diagnos
kan ocksa ha konstaterats mycket tidigare dn drag av autismspektrumtillstand.
Barn inom autismspektrumet ar en grupp barn bland vilka det finns de som
inte talar, de som talar mycket, de som &r sociala, de som trivs ensamma samt
ytterst noggranna, ungefarliga, busiga och allvarliga barn. Darfor ar ordet
spektrum en bra beskrivning pa detta mangformiga fenomen. Det finns inte
bara en autism, utan hundra — atminstone!

Drag av autismspektrumtillstand kan komma till synes pa olika satt hos
flickor och pojkar. Av nagon anledning kan flickor till sin interaktions-
formaga och sociala formaga vara i genomsnitt mer motiverade att ddlja sina
drag av autismspektrumtillstand an pojkar. Flickor lar sig ofta redan som
mycket unga att harma andra barns beteende i sociala situationer och lar sig
ocksa icke-sprakliga satt att uttrycka sig. Darfor identifierar inte ens de
narmaste anhoriga alltid deras drag. Doljande av dragen eller social kamou-
flering har tidigare i denna guide kallats for maskering. Flickor inom au-
tismspektrumet kan ha latt att knyta vanskapsband, men att uppratthalla dem
eller att definiera intensiteten kan vara svart. Flickor kan ocksa fasta sig vid en
van sa att den andra upplever det till och med som angestfyllt.

Flickor inom autismspektrumet kan ocksa leka pa ett annat satt an pojkar:
flickornas lek kan vara langvarig och verka som typisk fantasilek pa egen hand.
Nar man ser narmare pa leken kan det emellertid visa sig att den fokuserar pa
att bygga olika varldar i stallet for att ha en framskridande handling. Ibland &r
leken & andra sidan mycket fantasirik och utvecklas under arens lopp till en helt
egen fantasivarld. Karaktarerna planeras omsorgsfullt och med aldern blir de i
tankarna och pa papper till berattelser och teckningar. Flickorna berattar
vanligen garna om dessa lekar och samtalsamnet hjalper till att utlosa
spanning. (Jussila. 2022)

Dessa drag som sa att sdga ar utmarkande for flickor kan ocksa férekomma
hos pojkar, men de har borjat uppmarksammas sedan medvetenheten om
underdiagnostiseringen av flickor vacktes. Som en foljd har autism hos flickor
borjat identifieras battre. Aven i Finland har antalet diagnostiserade flickor s&
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smaningom borjat 6ka da man allt battre borjat identifiera deras drag.

Aspergers syndrom och andra separata diagnosbeteckningar som egna diagno-
ser forsvinner i och med sjukdomsklassificeringen ICD-11. Trots att Aspergers
syndrom och andra separata autismdiagnoser efter det inte langre anvands,
kommer de i manga fall att finnas kvar i officiella uppgifter, om diagnosen getts
fore ICD-11 tradde i kraft. Dessutom kan till exempel namnet Asperger fort-
farande anvandas i talsprak, om det kdanns lampligt. Manga som tilldgnat sig
namnet i barndomen kan uppleva att det ar viktigt for identiteten. Om ett barn
eller en ung person ar van vid att anvanda ordet Asperger och upplever det
som sitt eget, kan man fraga sig om det dr nédvandigt att forsoka paverka det.

Aspergers syndrom som diagnos inférdes i Finland pa 1990-talet. Diagnosen
Aspergers syndrom skapades for att beskriva en manniska som uppfyllde de
diagnostiska dragen i autism utan betydande fordrojning av den sprakliga eller
kognitiva utvecklingen som ofta framkom vid autism. Diagnosen uppkallades
efter den Gsterrikiska barnlakaren Hans Asperger (1906-1980). Hos dem som
fatt diagnosen Aspergers syndrom ar den allmédnna intelligensnivan oftast
normal eller hogre an normalt, men prestationerna kan vara mycket ojamna.
Aspergers syndrom visar sig ofta i samband med social interaktion och flexi-
bilitet i tankande och handlingar. Aspergers syndrom syns oftast inte utat och
manniskans beteende kan misstolkas.

Pathological Demand Avoidance (PDA) handlar om en komplicerad, utmanan-
de och d@nnu pa manga satt missforstadd undergrupp av autism. Till huvud-
dragen hor ett behov av att motsatta sig sadant man blir ombedd om eller
vanliga vardagsbestyr. Till att undvika kraven hor starkt ett behov av kontroll.

Termen Pathological Demand Avoidance myntades av den brittiska psykologen
Elizabeth Newson redan pa 1980-talet for att beskriva en del av de barn som
diagnostiserats med genomgripande utvecklingsstorningar i barndomen. PDA
har ingen egen diagnos i sjukdomsklassificeringen ICD, men kan ses som en
samling beteendemonster som hor till autism. PDA kallas pa svenska pato-
logiskt eller extremt kravutvikande. Ibland anvands ocksa termen Extreme
Demand Avoidance (EDA).
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Ett barn med drag av PDA stravar efter att undvika bade externa krav som
andra stéller och egna interna krav. Till att undvika kraven hor starkt ett behov
av att vara i kontroll. Ett helt vanligt litet krav eller en upplevelse av krav kan
leda till en reaktion som verkar orimlig (t.ex. hungerkanslor hindrar fran att ata,
att veta att man ska ga till skolan hindrar fran att kla pa sig). Undvikandebete-
endet varierar och beror pa angesten som upplevs, hur man allmant mar och
omgivningens forhallning. Dessutom har drag i anknytning till PDA beskrivits
som avsaknad av en egen identitet samt kanslor av stolthet eller skam, extrema
humorsvangningar, bendgenhet och latthet att spela olika roller for att lattare
ta sig ur obehagliga situationer samt tvangsmassigt beteende.

Handlingssatt som vanligtvis passar for personer inom autismspektrumet
fungerar inte for dem med drag av PDA. Att motsatta sig krav ar ett satt for
en person med drag av PDA att hantera akut angest. Undvikandebeteendets
intensitet beror pa dngesten som personen upplever, hur hen allmant mar och
omgivningens forhallning.

| PDA-profilen verkar inga battre sociala fardigheter @n inom autismspektrumet
i allmanhet. Men bakom denna skenbara formaga doljer sig bristande forstaelse
for saval kommunikation som sociala situationer. PDA &r inte ett val, utan ett
livslangt tillstand och kan ses under hela livscykeln. (Havukainen. 2022)

Till utvecklingsrelaterade neuropsykiatriska storningar hor forutom
autismspektrum ocksa adhd, Tourettes syndrom, inlarningssvarigheter och
utvecklingsrelaterad sprakstorning. | talsprak talar man ofta om neurominori-
tet (ndr man talar om manniskor), neurodiversitet, neuropsykiatriska drag eller
nepsy-drag.

Adhd (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) kannetecknas av ouppmark-
samhet, hyperaktivitet och impulsivitet. Dragen syns och ar individuellt fram-
trddande. (Adhd-férbundet.n.d.) Tourettes syndrom kannetecknas av tics, det
vill saga rorelser eller laten. Symtombilden och hur svara symtomen ar varierar
kraftigt. Tourettes syndrom ar ofta forknippat med tilliggsdiagnoser eller drag
som aktivitets- och uppmarksamhetsstorning eller tvangssyndrom. (Finlands
Tourette- och OCD-férening. n.d.) Vid utvecklingsrelaterad sprakstorning for-
drojs barnets sprakutveckling eller framskridandet avviker i forhallande till den
ovriga utvecklingen. Tillaggssymtom kan ocksa vara till exempel klumpighet,
uppmarksamhetsstorning eller bristande social kompetens. (Hjarnférbundet.
2022)
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Diagnoser som anknyter till utvecklingsrelaterade neuropsykiatriska stérning-
ar har okat under 2000-talet. Orsaken tros vara bland annat att dragen i dag
identifieras battre an tidigare (jfr. drag av autism hos flickor). Drag av utveck-
lingsrelaterade neuropsykiatriska storningar framtrader hos barn fore sju ars
alder. De tar sig uttryck i handlingssatt och beteende som ar typiska for diag-
nosen och paverkar bland annat den sociala interaktionen, den sprakliga och
icke-sprakliga kommunikationen, regleringen av kanslor och styrningen av den
egna verksamheten. Beteendemonstren varierar inte bara mellan manniskor
utan ocksa hos samma person i olika alders- och utvecklingsstadier. Dragen ar
ocksa forknippade med olika svarigheter med funktionsférmagan pa olika niva-
er. Svarigheterna kan synas i larandet, sprakutvecklingen, sinnesregleringen och
motoriken. Variationerna i dragen av autismspektrumtillstand betonas sarskilt
nar barnet har tillaggsdiagnoser.

Intellektuell funktionsnedsattning innebar svarigheter att lara sig och forsta
saker. Det marks ofta redan i barndomen. Precis som autism paverkar ocksa
intellektuell funktionsnedsattning manniskor valdigt olika. Intellektuell funk-
tionsnedsattning forvaxlas ofta med inlarningssvarigheter, sasom dyslexi, som
daremot inte paverkar intelligensen.

En person kan betraktas ha en lindrig intellektuell funktionsnedsattning nar
den testade totala intelligenskvoten (IQ) ligger under 70 1Q-podng och perso-
nen dessutom har andra problem med den dagliga funktionsférmagan. Intelli-
genstester mater formagan att |6sa problem, anvanda omdome samt lara sig.
De ér alltid riktgivande. Hos ett barn med en intellektuell funktionsnedsattning
kommer autismspektrumtillstand vanligen till uttryck som problem med inter-
aktionen och kommunikationen som inte motsvarar barnets ovriga intellektuel-
la utveckling.

Det finns manga olika orsaker till intellektuell funktionsnedsattning. Det kan
bero pa arvsanlaget eller pa problem under graviditeten. En intellektuell funk-
tionsnedsattning kan ocksa bero pa till exempel syrebrist under férlossningen
eller en olycka eller sjukdom i barndomen. Aven moderns alkoholkonsumtion
under graviditeten kan leda till en intellektuell funktionsnedsattning eller
inlarningssvarigheter hos barnet. Den bakomliggande orsaken forblir okdnd i
omkring 30 procent av fallen av grav och 5o procent av fallen av lindrig intellek-
tuell funktionsnedsattning. (Kehitysvammaliitto 2022)
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Unga inom autismspektrumet har ofta mer svarigheter med att bli sjalvstan-
diga an de jamnariga. De mognar ibland langsammare an andra och det ar
mojligt att en ung person som till sin alder ar i puberteten annu inte gar ige-
nom den. Overgangen mot vuxenlivet r en stor forindring i livet och minga
unga behover sarskilt stdd och handledning i det har skedet. En ung person
kan ha svagt sjalvfortroende och svart att reflektera Sver sina starka och svaga
sidor, egenskaper eller karaktarsdrag. Det kan vara svart att uttrycka vad man
tycker om och inte tycker om. Ocksa férmagan att lasa sociala situationer kan
vara svag. Det ar viktigt att borja planera for den nya livssituationen och den
kommande férandringen i god tid och utifran varje ung persons personliga
fardigheter och 6nskemal.

Autism kan inverka pa hur den ungas sexualitet kommer till uttryck och mang-
falden av sexualitet kan vara mer narvarande. Bland barn inom autismspek-
trumet ar avvikande konsuttryck vanligt. Manga unga inom autismspektrumet
grubblar pa fragor kring kon i puberteten. Bland unga med konsdysfori ar
prevalensen av autismspektrumtillstand 20 ganger hégre och bland vuxna 10
ganger hogre i forhallande till hela befolkningen. (Viinanen. 2021)

Hos barn inom autismspektrumet kan det férekomma repetitivt och stelt be-
teende som kan komma till synes till exempel som upprepande av rorelser, tal
eller placering av féremal. Beteendet kan avta nar barnet blir vuxet. Ibland kan
beteendet inrikta sig starkt pa vissa rutiner och da kan det ocksa vara till nytta
for att lara sig, till exempel att kld pa och av sig. Beteendet blir en utmaning
om barnet kdnner radsla eller angest nar man avviker fran rutinerna eller nar
det repetitiva beteendet gor att barnet har svart att géra nagot annat eller lara
sig nya saker. Ibland verkar beteendet ocksa olampligt for vissa situationer.

Regelbundenhet och rutiner hjalper barnet att forutse vad som kommer att
handa i framtiden och gor det ofta ocksa lattare att avvika fran rutinerna. Det
kan till exempel vara mycket viktigt for barnet att vagen till en viss plats (hem-
met, skolan, butiken osv.) forblir densamma eller att mjolkkartongen i kylskapet
alltid ar likadan. En plotslig forandring kan orsaka en kraftig negativ reaktion.
Darfor ar det bra att om mojligt gora forandringar i bekanta rutiner eller miljo-
er an efter och férutseende.
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Sémnproblem ar allmanna hos barn inom autismspektrumet, upp till 40-8o
procent av dem lider av somnstorningar. De vanligaste sémnproblemen hos
barn inom autismspektrumet ar en oregelbunden somnrytm, regelbundna och
langvariga nattliga uppvakningar, att ga och lagga sig sent, svarigheter att som-
na, lag effektivitet pa somnen, kort sémn och tidigt uppvaknande pa morgo-
nen. (Kantojarvi. 2022)

Det kan verka som om barn inom autismspektrumet behdver mindre somn

an andra barn och de har ofta svart att somna, vaknar upp och sover oroligt.
Langvarig trotthet paverkar emellertid barnets krafter och kanslojustering samt
orsakar orolighet och koncentrationssvarigheter. Till en del kan orsaken till
somnproblemen bero pa en lag melatoninniva hos personer inom autismspek-
trumet. Melatonin ar ett hormon som reglerar rytmen mellan sémn och vaka
nar det frigdrs och som reagerar pa att ljusmangden férandras (Tordjman m.fl.
2017).

Barnets somnstdrningar paverkar inte bara barnets utan ocksa hela famil-

jens valfard i hog grad. Det ar skal att dgna uppmarksamhet at sovandet och
somnkvaliteten. Det finns individuella och gruppbaserade vardmodeller for att
behandla somnstdrningar och som kan vara till hjalp for att |6sa sémnproblem.
Ofta borjar man korrigera situationen med en regelbunden sémnrytm och ge-
nom att goéra andringar i omgivningen, till exempel med mérklaggningsgardiner
och ljudisolering.

For barn inom autismspektrumet dr maltiderna forknippade med manga
svarigheter. Kosten ar ofta sarskilt begransad och den kan paverkas av matens
konsistens, farg, doft och liknande faktorer. De sensoriska funktionerna ar ofta
en viktig faktor i svarigheter kring barnets dtande och kost, men ocksa manga
andra saker kan inverka, sasom somn, stress, omgivningen dar man ater osv.

De narstaende ar ofta oroliga for barnets kost och yrkespersonerna ska vara
medvetna om att barnets problem med att ata inte handlar om trots eller
asiktsyttring. Om barnet far mycket negativ respons kan maltiderna ha blivit
till och med nagot skrimmande och angestfyllt. Om maltiderna blir en nega-
tiv och tvingande aktivitet som upprepas manga ganger under dagens lopp
kan situationen forvarras trots att avsikten har varit det motsatta. Det ar bra
att forhalla sig sa positivt och otvunget som mgjligt till atandet. Acceptera till
exempel att barnet ater med fingrarna och ror vid maten, om det hjélper hen
att ata.
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Det ar skal att fasta sarskild vikt vid atandet och soka vard och stéd om bar-
net inte kan ata alls, ater valdigt lite och ensidigt, eller verkar ha insjuknat i en
atstorning. Da behover barnet vard och handledning kring atstorningen, sa att
autismspektrumets inverkan pa barnet forstas och beaktas.
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Diagnostisering
av autism-
spektrumtillstand

DIAGNOSEN autismspektrumtillstand fas ofta redan i den tidiga barndomen.
| takt med att kunskapen om autism okar, diagnostiseras inte bara sma barn
utan allt oftare ocksa unga och vuxna. Av autismspektrumets diagnosbe-
teckningar avskaffas Aspergers syndrom, autism i barndomen, desintegrativ
storning osv. De anvands emellertid ocksa fortfarande, atminstone nar det
galler tidigare faststallda diagnoser. | alla dessa fall ar det dock fragan om
autismspektrum, som kommer till uttryck pa manga satt och individuellt. Tidig
identifiering ar sarskilt viktigt eftersom vetskapen om autism dkar mojligheter-
na till stod for utvecklingen i rétt tid och enligt behoven.

Aven om undersdkningar visar att autism dr medfétt, finns det ingen given
aldersgrans fore vilken diagnosen autismspektrum ska faststallas. De typis-

ka dragen syns emellertid redan i den tidiga barndomen, men man har inte
nodvandigtvis annu fast uppmarksamhet vid dem i det skedet. Dragen kan ha
ansetts vara en fas som hor till barnets utveckling och ar 6vergaende. Identifie-
ringen sker ofta ndr barnet 6var sig att tala och interagera eller ndr det uppstar
regression i dessa fardigheter. Under ungdomstiden sker det manga forand-
ringar i livet till exempel nar det galler vigen mot sjalvstandighet, livshante-
ringen och de sociala relationerna. Da kan situationer i anslutning till de sociala
krav som till exempel skolgangen och omgivningen stéller leda till att dragen av
autismspektrumtillstand identifieras. Identifieringen av dragen kan ske pa initi-
ativ av den unga sjalv eller av ndgon annan. Ibland kan ocksa tidigare faststallda
tillaggsdiagnoser sasom adhd ha gjort att autismen inte har identifierats utover
den tidigare diagnosen. Det rader allman enighet om att tidig identifiering

ar viktigt for barnet och de narstaende och att alla nédvandiga resurser ska
anvandas for det.



Diagnostiseringen kan inledas till exempel med att radgivningen ger en remiss
till en speciallakares mottagning. Ibland ar det fran borjan klart att det vid
undersokningarna misstanks att det ar fragan om autismspektrum. Ofta upp-
marksammas anda nagot omrade i barnets tillvaxt och utveckling som beho-
ver utredas och undersokas narmare. Det dr ocksa mycket typiskt att barnets
horsel och syn testas i borjan.

Tips for att starta processen:
Boka en lakartid vid radgivningen, skol- eller studerandehalsovarden,
den offentliga eller privata hélso- och sjukvarden.
Forbered dig infor mottagningen till exempel genom att fundera Sver
och skriva ner hur dragen av autismspektrumtillstand syns och genom
att be om utlatanden om dragen av de instanser som arbetar med barnet.
Be om en remiss till neuropsykologiska undersokningar.

Processen for att diagnostisera autism sker vanligen inom den specialiserade
sjukvarden, i en multidisciplinar arbetsgrupp under ledning av en specialldkare.
Processen sker i flera steg och symtombilden bedoms genom olika neuropsyko-
logiska undersokningar med screening och utvardering, strukturerade intervju-
er och observationsmatare. | diagnostiseringsprocessen ingar ofta en inledande
intervju med en sjukskotare, besok hos en psykolog, moten med olika terapeu-
ter, intervjuer med narstaende och en speciallakarmottagning.

De viktigaste delomradena vid diagnostiseringen av autismspektrumtillstand
ar kommunikation, funktionsférmaga, social interaktion och intressen. Vid
diagnostiseringen beaktas barnets livscykel. Ofta ombeds man att ha med sig
till mottagningen bland annat respons av smabarnspedagogiken eller skolan,
skolbetyg, radgivningskort och andra dokument som géller barnets tillvaxt och
utveckling.

Eftersom autismspektrumtillstand dr en medfodd egenskap, vill man under
undersokningsprocessen hora de narstaendes och andra fostrares synpunkter
pa och erfarenheter av den tidiga barndomen. De nédrstaende ombeds vanligen
svara pa fragor vid en strukturerad intervju.

Att fa en remiss av en lakare, att koa till den specialiserade sjukvarden och att
ta del av neuropsykologiska undersokningar kan alla vara skeden som tar tid.
Hur lange diagnostiseringsprocessen tar ar alltid individuellt, men diagnosen
kan inte nodvandigtvis faststéllas under den forsta undersdkningsprocessen.
Da kallas barnet pa nytt till undersokningar efter en viss tid. Det ar vanligt att



fordldrarna under processen ocksa borjar skuldbeldgga sig sjalva och sina far-
digheter som foraldrar (Vierikko m.fl. 2017). Tyvarr ar budskapet ofta dven att
fordldrarna anklagas av olika instanser da de soker stdd och hjélp for sitt barn
pa grund av annu oklara drag.

"Det nuvarande systemet verkar bygga pa ett absurt manniskotest, dar
man liksom testar foralderns uthallighet och formaga eller till och med
ifragasatter foraldraskapet och reducerar barnets symtom, drag eller
beteende till nagot som beror pa familjesituationen.”

Foralder

Diagnostiseringsprocessen kan med andra ord vara en tung process for
fordldrarna pa grund av manga olika faktorer och processens langd underlattar
atminstone inte situationen. Yrkespersoner ska halla i minnet att de narstaen-
de maste vara pa det klara med vad som underscks eller misstanks i de olika
skedena och varfér man kanske inte genast far ett klart besked. Man maste
ocksa sakerstalla att barnet och de narstaende far stod, dven om diagnosen
inte bekraftas.

En diagnos kan betyda olika saker i olika skeden av livet och for olika
manniskor. Yrkespersoner maste ta ansvar for att inte ge familjen eller barnet
en negativ uppfattning av autism. De narstadende maste ha mojlighet att fa
information om autism sa att de kan behandla saken. Man far inte lamna det
pa familjens ansvar att sjélva satta sig in i amnet.

For manga narstaende och unga sjalva kan autismdiagnosen ge en forklaring till
saker och paverka utvecklingen av sjalvkannedomen. Faststallandet av diagno-
sen kan vara valkommet och 6nskat, men samtidigt en chock som vacker for-
virring och dven sorg. Diagnosen kan komma som en fullstandig 6verraskning
och ibland till och med sa att de narstaende eller den unga personen inte alls
har fatt hora om saken pa forhand. Det dr mgjligt att inte alla sedan tidigare
har nagon uppfattning om autismspektrumtillstand och 6gonblicket da de forst
far reda pa saken kan innebara bérjan pa att bli medveten om en helt ny sak.

Var och en reagerar pa saken pa olika satt och det ar viktigt att ge tid for att
behandla saken. Lattnad, vrede, sorg, skuldkanslor eller lycka och gladje osv.
ar alla normala och forstaeliga reaktioner i fraga om bade de narstdende och
den som fatt autismdiagnosen. En del narstaende upplever att skulden lattar
nar diagnosen har faststallts. De har kanske bemétts med skuldbelaggning och
skuldkanslor kring daligt foraldraskap och sina fardigheter som fostrare. Vissa
narstaende har i aratal utrett vad som kan ligga bakom barnets beteende, men
ingen har lyssnat pa dem eller yrkespersonerna har inte identifierat att dragen
hanger ihop med autism.



"For mig blev det en lang sorgetid da alla bitar maste omorganiseras. Diag-
nosen kandes sa slutlig. Jag var ocksa tvungen att slopa alla mina uppfatt-
ningar om vad foraldraskap och barnuppfostran ar. Det kdndes som om
mojligheterna blev farre. Jag tvingades forst forsoka bygga upp min upp-
fattning om foraldraskap pa nytt.” Foralder

Vissa anhoriga ar 6ppna om barnets autism genast fran borjan medan andra vill
behandla saken i lugn och ro. Det ar viktigt att komma ihag att vetskapen om
barnets autism ar en sak som man ocksa maste kunna fa behandla med hjalp av
en yrkesperson. Yrkespersonen maste kunna ge de narstaende information som
ar korrekt och uttrycks sa att mottagaren kan behandla den. Om de narstaende
inte sedan tidigare har nagon kunskap om autism, maste man se till att de far
grundlaggande information. Man far heller inte lamna de narstaende ensamma
i att ta reda pa saker till exempel pa webben eller lita pa att de narstaende har
resurser att skaffa information, ringa organisationer och ta kontakt med olika
aktorer.

Att fa diagnosen kan 6ka de nérstaendes, barnets och den narmaste om-
givningens forstaelse for barnets beteende och behov. En diagnos borde inte
vara en forutsattning for habilitering och stodatgarder, men i praktiken har den
en stor betydelse nar man behdver social- och halsovardstjanster, anpassningar
eller stod till exempel i smabarnspedagogiken eller skolan samt om det behovs
habilitering och terapi. Ocksa for att delta i anpassningstraning som FPA
bekostar forutsatts en officiell autismdiagnos.

Var och en behandlar saken pa sitt satt och i egen takt, men man behover inte
klara sig pa egen hand efter att diagnosen getts. Autism Finlands kamratkan-
nare ar utbildade frivilliga som stoder andra narstaende nar diagnosen ar farsk:
www.autismiliitto.fi/vertaisosaaja. Yrkespersonerna ska garna inse betydelsen
av kamratstod, men ocksa att det inte kan ersatta till exempel tillhandahallan-
de av den forsta informationen eller tjanster. Daremot kan kamratstod hjélpa
de narstaende att behandla saken i manga olika skeden av livet. Att hanvisa de
narstaende till kamratstod ar en viktig del av att ge den forsta informationen.
Autism Finlands medlemsféreningar erbjuder kamratstdd och manga olika akti-
viteter som ocksa kamratkannarna hanvisar anhériga och familjer till.

Diagnosen hjalper bade barnet och de narstaende att strukturera informatio-
nen. Fordldrarna ar ofta oroliga 6ver negativa konsekvenser av diagnosen. Oro
ar en mycket vanlig kansla, och ofta séger foraldrarna senare att det basta sat-
tet att ga igenom saken ar tillsammans med andra som har samma erfarenhet.
Det kan ocksa bli lattare att fa ratt slags hjalp och stdd nar man vet att det ar


Var och en behandlar saken på sitt sätt och i egen takt, men man behöver inte klara sig på egen hand efter att diagnosen getts. Autism Finlands kamratkännare är utbildade frivilliga som stöder andra närstående när diagnosen är färsk:  www.autismiliitto.fi/vertaisosaaja. Yrkespersonerna ska gärna inse betydelsen av kamratstöd, men också att det inte kan ersätta till exempel tillhandahållande av den första informationen eller tjänster. Däremot kan kamratstöd hjälpa de närstående att behandla saken i många olika skeden av livet. Att hänvisa de närstående till kamratstöd är en viktig del av att ge den första informationen. Autism Finlands medlemsföreningar erbjuder kamratstöd och många olika aktiviteter som också kamratkännarna hänvisar anhöriga och familjer till.
Diagnosen hjälper både barnet och de närstående att strukturera informationen. Föräldrarna är ofta oroliga över negativa konsekvenser av diagnosen. Oro är en mycket vanlig känsla, och ofta säger föräldrarna senare att det bästa sättet att gå igenom saken är tillsammans med andra som har samma erfarenhet. Det kan också bli lättare att få rätt slags hjälp och stöd när man vet att det är fråga om autism hos barnet, inte till exempel något som hänger ihop med uppfostran eller vad man själv gjort. Såväl yrkespersoner som anhöriga har skäl att begrunda sina uppfattningar, orosmoment och känslor i fråga om autismspektrumtillstånd. Det är bra att fundera på vad de innebär i förhållande till barnet. De egna bekymren och känslorna kring saken betyder inte nödvändigtvis att barnet upplever samma känslor. 
Det är bra om yrkespersonen identifierar sina uppfattningar och lyssnar till de närståendes uppfattningar och känslor. Även om man inte har några svar stärks ens egen förståelse och den närstående kan känna att hen blivit mött i den nya situationen. Det är också bra att fundera över hur de egna känslorna och uppfattningarna kring autismspektrum påverkar samarbetet med de närstående och barnen. Om de egna uppfattningarna har nedsättande eller negativa laddningar kan både barnet och de närstående uppleva samarbetet som en utmaning. Om de närstående eller barnet ännu befinner sig i ett tidigt skede av att behandla saken eller de har stött på en ny situation, måste det beaktas i samarbetet. 
Barnet och de närstående ska alltid behandlas med respekt. Barnet ska tilltalas med sitt namn. Varje familjemedlems människovärde, känslor och handlingssätt ska beaktas och stödas. Familjens kultur och språk respekteras. Den stress och nöjdhet som de närstående senare upplever påverkas mest av hur deras behov av information har tillgodosetts. Familjen ska ges information i lämplig takt och man ska se till att familjen får all information de behöver i rätt tid. Undvik alltför mycket information på en gång. (Rekommendation om inledande information, den irländska modellen)
Barnet själv har rätt att veta att hen har drag av autismspektrumtillstånd som påverkar hen. Ibland kan det kännas som om det är mer hänsynsfullt mot barnet att låta bli att berätta, men ju längre man väntar, desto svårare blir det vanligtvis att berätta. Ibland tänker de närstående att det kan ha negativa konsekvenser om barnet känner till sin autism. Det kan handla om en dömande attityd från samhällets sida eller människors oförståelse och att barnet känner sig misslyckat eller använder det som en ursäkt för att bete sig på ett visst sätt. Det är bra att minnas att dessa ovan beskrivna negativa erfarenheter kan förekomma även om man inte berättar för barnet om diagnosen. (Pike. 2014) Det är ändå bra för barnet att veta varför hen behöver stöd med vissa saker, varför somliga saker är enkla för hen och andra svåra osv.
Vem som berättar om saken för barnet är de närståendes och yrkespersonernas gemensamma beslut. Den närstående är inte alltid rätt person att berätta om saken, speciellt om det fortfarande är nytt för hen och till exempel väcker stor sorg. I det skedet ser den närstående kanske inte de starka sidorna och de positiva aspekterna med diagnosen, och kan behöva mer tid för att själv behandla saken. Det finns ingen enskild rätt tidpunkt att ta upp saken med barnet. Om barnet själv visar intresse eller ställer frågor, är det skäl att svara på dem sanningsenligt. Det är bra att barnet själv har ett ord och kunskap om vad autism innebär så att hen kan förstå och identifiera drag hos sig själv i olika situationer. Barnets ålder, individuella förmågor osv. måste naturligtvis beaktas i sammanhanget. 
När man berättar för barnet måste man också beakta barnets aktuella situation. Om barnet just då har mycket ångest, stress eller förändringar är det bra att tillsammans med yrkespersoner fundera över om barnet just då är redo att ta emot informationen om autism. Ofta känner de närstående sitt barn bäst och kan bedöma vad som är det bästa för barnet i situationen. Ett bra tips är också att man inte behöver berätta allt på en gång för barnet. Den närstående kan fundera över vilken information barnet kan hantera och vad hens sätt att processa saker är. Autism framträder på många olika sätt och barnet måste kunna hantera informationen.


fraga om autism hos barnet, inte till exempel nagot som hanger ihop med upp-
fostran eller vad man sjalv gjort. Saval yrkespersoner som anhoériga har skal att
begrunda sina uppfattningar, orosmoment och kanslor i fraga om autismspek-
trumtillstand. Det ar bra att fundera pa vad de innebar i férhallande till barnet.
De egna bekymren och kanslorna kring saken betyder inte nédvandigtvis att
barnet upplever samma kanslor.

Det ar bra om yrkespersonen identifierar sina uppfattningar och lyssnar till de
nirstaendes uppfattningar och kinslor. Aven om man inte har nagra svar stirks
ens egen forstaelse och den narstaende kan kdnna att hen blivit mott i den

nya situationen. Det dr ocksa bra att fundera 6ver hur de egna kanslorna och
uppfattningarna kring autismspektrum paverkar samarbetet med de narstaen-
de och barnen. Om de egna uppfattningarna har nedsattande eller negativa
laddningar kan bade barnet och de narstaende uppleva samarbetet som en
utmaning. Om de narstaende eller barnet dnnu befinner sig i ett tidigt skede
av att behandla saken eller de har stott pa en ny situation, maste det beaktas i
samarbetet.

Barnet och de narstaende ska alltid behandlas med respekt. Barnet ska tilltalas
med sitt namn. Varje familjemedlems manniskovarde, kanslor och handlings-
satt ska beaktas och stodas. Familjens kultur och sprak respekteras. Den stress
och nojdhet som de narstaende senare upplever paverkas mest av hur deras
behov av information har tillgodosetts. Familjen ska ges information i lamplig
takt och man ska se till att familjen far all information de behdver i ratt tid.
Undvik alltfér mycket information pa en gang. (Rekommendation om inledan-
de information, den irlindska modellen)

Barnet sjdlv har ratt att veta att hen har drag av autismspektrumtillstand som
paverkar hen. Ibland kan det kannas som om det ar mer hansynsfullt mot
barnet att lata bli att beratta, men ju langre man vantar, desto svarare blir det
vanligtvis att beratta. Ibland tanker de narstaende att det kan ha negativa
konsekvenser om barnet kanner till sin autism. Det kan handla om en démande
attityd fran samhallets sida eller manniskors ofdrstaelse och att barnet kdanner
sig misslyckat eller anvander det som en ursakt for att bete sig pa ett visst satt.
Det ar bra att minnas att dessa ovan beskrivna negativa erfarenheter kan fore-
komma dven om man inte berattar for barnet om diagnosen. (Pike. 2014) Det
ar anda bra for barnet att veta varfor hen behdver stéd med vissa saker, varfor
somliga saker ar enkla for hen och andra svara osv.

Vem som berattar om saken for barnet ar de narstaendes och yrkespersoner-
nas gemensamma beslut. Den narstaende ar inte alltid ratt person att beratta
om saken, speciellt om det fortfarande ar nytt for hen och till exempel vacker
stor sorg. | det skedet ser den narstaende kanske inte de starka sidorna och
de positiva aspekterna med diagnosen, och kan behdva mer tid for att sjalv
behandla saken. Det finns ingen enskild ratt tidpunkt att ta upp saken med
barnet. Om barnet sjalv visar intresse eller staller fragor, ar det skal att svara
pa dem sanningsenligt. Det ar bra att barnet sjalv har ett ord och kunskap om



vad autism innebdr sa att hen kan forsta och identifiera drag hos sig sjalv i olika
situationer. Barnets alder, individuella formagor osv. maste naturligtvis beaktas
i sammanhanget.

N&r man berattar for barnet maste man ocksa beakta barnets aktuella situa-
tion. Om barnet just da har mycket angest, stress eller forandringar ar det bra
att tillsammans med yrkespersoner fundera Gver om barnet just da ar redo att
ta emot informationen om autism. Ofta kdnner de narstaende sitt barn bast
och kan bedoma vad som ar det basta for barnet i situationen. Ett bra tips ar
ocksa att man inte behover beratta allt pa en gang for barnet. Den nérstaende
kan fundera over vilken information barnet kan hantera och vad hens satt att
processa saker ar. Autism framtrader pa manga olika satt och barnet maste
kunna hantera informationen.
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problem i den sociala och kommunikativa utvecklingen kan
upptackas mycket tidigt, ofta redan i spadbarnsaldern. Barnet tar knappt med
6gonkontakt, det sociala leendet drojer, ge-ta-leken fungerar inte, barnet gor
inte ljud i interaktionssituationer, svarar inte pa initiativ och/eller tar sjalv
sallan initiativ, ser inte dit man pekar eller pekar inte sjalv osv. Alla dessa ar
fardigheter som hos ett neurotypiskt barn utvecklas redan langt fore ettars-
dagen. De ar tidiga interaktionsfardigheter och utvecklingssvarigheter kring
dessa fardigheter ar de forsta tecknen pa eventuellt autismspektrum. En svag
utveckling av dessa fardigheter innebar stora utmaningar for utvecklingen av
saval sociala fardigheter som kommunikationsfardigheter. Det ar naturligtvis
inte andamalsenligt att stalla en diagnos i spadbarnsaldern, men man bor ta itu
med dessa utvecklingsproblem hos barnet sa tidigt som mgjligt.

Att tidigt ingripa i problem med interaktionen ar av avgorande betydelse for att
undvika att problemen hopar sig och forsvarar den sociala och kommunikativa
utvecklingen. Habilitering som inleds tidigt har enligt forskning positiva effek-
ter sarskilt pa utvecklingen av interaktionen det vill sdga kommunikationen

och de sociala fardigheterna (Tupou, 2020; Tiede & Walton, 2019). Begreppet
"habilitering” borde innehalla férutom tidig identifiering av utmaningar ocksa
en intensiv och kundorienterad handledning av den narmaste omgivningen,
och den ska inledas sa fort det vacks en oro for barnets interaktionsfardigheter.
Habiliteringen ska alltid med andra ord vara ocksa "indirekt” och
"gemenskaplig”, alltsd omfatta ocksa handledning for de narstaende.

| Finland ar radgivningen en viktig plats nar det galler att upptacka problem
med barnets interaktion och att ta upp saken med foraldrarna. Introduktionen
av halsovardare och ibruktagandet av strukturerade screenings- och utvarde-
ringsmetoder borde vara betydligt mer tackande och effektivt an nu. Det finns
stora variationer i kunnandet om utvecklingen av interaktion liksom i resurser-
na for antalet méten med familjerna och handledningen av dem. Familjernas
behov blir i nuldaget inte jamlikt bemotta vid alla radgivningar i Finland. Det
finns ocksa stora skillnader i hdlsovardarnas formaga att identifiera kommu-
nikationssvarigheter. Det ar fortfarande vanligt att det vacks en oro saval vid
radgivningen, hos forédldrarna som inom smabarnspedagogiken forst nar barnet
inte lar sig att tala. Habiliteringen inleds alltsa forst da barnet ar omkring tre
ar. Da har barnet haft problem med interaktionen redan lange utan att ha fatt
tidigt stod for att Overvinna svarigheterna.



Talterapitjansterna inom primarvarden borde erbjuda fordldrarna handledning
for att stoda barnets sociala och kommunikativa utveckling. Det borde vara
mojligt att fa handledningen genast nar forédldrarna eller radgivnings- eller sma-
barnspedagogikpersonalen blir oroliga, kanske redan i spadbarnsaldern. Sam-
arbetet mellan radgivningen och talterapitjdnsterna borde darfor vara mycket
intensivt sa att familjerna som behover stod hanvisas till tjansterna genast da
svarigheterna upptackts och foraldrarna far handledning i att agera med sitt
barn. Forskning visar att handledning for fordldrarna ar effektivt (Novell, 2020;
Roberts & Kaiser 2011); det kan hjélpa fordldrarna att stoda sitt barn i vardagen
(Faldt, 2020). Da ar det ocksa mojligt att det senare behovs individuell terapi i
mindre utstrackning. Det ar alltsa fragan ocksa om ekonomisk anvandning av
knappa resurser.

Habilitering av de tidiga interaktionsfardigheterna, sarskilt delad uppmark-
samhet som vanligen utvecklas redan i cirka 8-12 manaders alder, ar enligt
nuvarande forskningsdata effektivt och dessa fardigheter ska ligga i fokus for
habiliteringen (Murza 2016; Schreibmann 2015). Delad uppmarksamhet ar med
tanke pa utvecklingen av sprak och kommunikation en karnfardighet pa

vilken senare mer kravande fardigheter byggs (bl.a. Adamson m.fl., 2019).
Denna och andra tidiga interaktionsfardigheter dr anda inte fordréjda och
avvikande endast i smabarnsaldern, utan de karaktéariserar livet ut kommuni-
kationen och beteendet sarskilt hos personer inom autismspektrumet som
behover mycket stod. Effektiv habilitering av interaktionsfardigheterna och
kommunikationen kan alltsa inte begransas endast till barn under skolaldern.
Sarskilt mer omfattande anvandning av kommunikationstekniker som kraver
symboliskt tankande samt som stoder och ersatter tal ar vanligen maojligt forst
senare i livet, ibland forst i vuxen alder.

For att interaktionsfardigheterna och kommunikationen hos personer som
behover mycket stod ska utvecklas i vardagen kravs det ocksa vid en aldre alder
en talterapeuts expertis och en kraftig satsning pa att handleda de narmaste
personerna. Att stoda interaktionsfardigheterna och kommunikationen fo-
rebygger ocksa utmanande beteende som ar ratt vanligt hos personer inom
autismspektrumet som behover mycket stod (Curtis m.fl., 2019). | och med att
det utmanande beteendet avtar forbattras livskvaliteten och bland annat beho-
vet av 6vervakning och medicinering minskar.

Ett arbetssatt som fokuserar pa handledning av foraldrarna och andra nar-
staende ar fortfarande i sin linda i Finland. Habiliteringen fokuserar fortfarande
i hog grad pa individen, trots att ett annorlunda arbetssatt har foresprakats
redan lange i och med saval ibruktagandet av den Internationella klassifikatio-
nen av funktionstillstand, funktionshinder och hilsa ICF (International Classi-
fication of Functioning, Disabilites and Health) som nuvarande forskningsdata.
Sarskilt kravande habilitering inleds forst nar oron redan ar stark och diagnosen
har fatts, i stallet for att den skulle paborjas tidigt och i forebyggande syfte
som stdd for en positiv utveckling och som kompensation for svarigheter, det
vill saga for att stoda funktionsformagan. Habiliteringen fokuserar allt jamt
huvudsakligen pa barnet och inte pa att stoda kompetensen hos de viktiga



personerna i barnets vardag. Handledning ges sporadiskt och alltfor lite for att
de ndra aktorerna ska kdnna att de kan gora barnets vardag habiliterande.
Handledning &r trots sitt "latta” namn en av de uppgifter som ar mest kra-
vande for experterna och som hor till de effektivaste med tanke pa den tidiga
utvecklingen. Enbart kunskapsmassig kompetens och informationsférmedling
racker oftast inte for att skapa ett jamlikt habiliteringspartnerskap med barnets
narmaste personer. Det vasentliga i handledning ar forutom kunskapen som
experten innehar ocksa expertens goda formaga till sjalvreflektion, formaga att
pa ett djupt plan forsta begreppet kundorientering samt formaga till kritiskt
tankande och evidensbaserad verksamhet. Att spjalka upp dessa formagor till
konkreta kompetensmal ar en utmaning for de blivande experternas grundlag-
gande utbildning, for att inte tala om att de personer som redan ar yrkesverk-
samma sallan under sina studier har fatt konkret utbildning i fardigheter som
géller att handleda. Fortgaende och medvetna studier i handledning borde
vara i fokus for arbetet sarskilt ocksa for att habiliteringens fokus oundvikligen
haller pa att bli mer gemenskaplig, vilket betyder att expertisen borde synas
ocksa pa andra hall an i arbetet som gors pa tu man hand med klienten. Stod
av utvecklingen och funktionsférmagan hos personer inom autismspektrumet
ska vara hela gemenskapens sak och alla ndra personer ska ha ratt att fa
skraddarsydd handledning. Endast den vdagen kan man sakerstalla

en habiliterande vardag.
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Att beakta
kulturell och
spraklig «
mangfald

KULTUR HANDLAR om hur en viss grupp manniskor lever. Det inbegriper
alla de saker som manniskor har lart sig att gora, tro och uppskatta. Kultur ar
till exempel varderingar, trosuppfattningar och attityder. De kan i nagon man
ocksa forutses. Till exempel trosuppfattningar och attityder kan éverforas fran
generation till generation och varje kultur behandlar sjalv hur den definierar
vad som &r acceptabelt och vad som ar fel eller avvikande. Varderingar och
forvantningar som kultur skapar definierar alltsa i hog grad nar ett visst
beteende blir problematiskt.

Uppfattningar och tolkningar som familjer fran olika kulturer kan ha om
orsakerna till, utvecklingen av och dragen av autismspektrumtillstand kan
inverka pa hur de forhaller sig till diagnosen autismspektrumtillstand och de
habiliteringsformer som star till buds. Forklaringsmodellerna till autism kan
variera mellan olika kulturer beroende pa vad som betraktas som barnets
normativa utveckling och hurdant beteende som vardesatts i olika gemens-
kaper. (Mannio-Palmu Kaisa, 2020) Orsaken till annorlunda och ibland ocksa
felaktiga uppfattningar om autism kan vara brist pa kunskap och kulturella eller
historiska uppfattningar. Uppfattningen kan betona sarskildhet eller vara
nedsattande, skuldsattande, starkande eller till exempel mycket klinisk.
Uppfattning kan grunda sig pa gammal kunskap eller tro som har utvecklats
genom tiderna. Uppfattningar som inte baserar sig pa forskningsdata kan
orsaka missforstand till exempel om barnets behov av habilitering och terapi
samt om det stod familjen behdver eller hur man kan fa det. | arbetet med
familjerna maste man beakta att de kanske ar obekanta med servicesystemet
och att systemet ofta ar splittrat. Om familjen inte har en ansvarig instans som
de kan vanda sig till, forsvaras utrattandet av arenden betydligt. Tjanster och
system ska darmed utvecklas att svara mot individuella behov.

Alla kulturer har inte ens nddvandigtvis ett ord for att beskriva autism

eftersom dess mangsidiga uttrycksformer inte identifieras eller de

forknippas med intellektuell funktionsnedsattning eller psykiatriska sjukdomar.
De narstaende maste fa uppdatera sin kunskap om autism och yrkespersonerna
har i uppgift att se till att de narstaende far ratt information och att de har tid
att behandla ny information och stélla fragor om saken. Alla familjer har ratt
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att fa information som galler dem sa att de kan ta emot den samt stélla fragor
och diskutera saken. Med manga familjer ar det nédvandigt att anvanda tolk
och det ar deras lagliga ratt.

De narstaende kan till exempel tro att barn som konstateras ha autism-
spektrumtillstand separeras fran sina familjer och placeras i institutionsboende
i Finland eller de narstaende skuldbelaggs pa grund av barnets drag. Det kan
leda till att familjen inte vagar lata undersoka barnet till exempel enligt
radgivningens rekommendation. Uppfattningarna om autism och dess
betydelser kan i vissa kulturer vara helt annorlunda an vad man vet i ljuset av
dagens forskningsdata. Det dr nddvandigt att diskutera med de narstaende vad
autism innebar for dem. Man maste ocksa se till att tolken till exempel inte i
samband med autism anvander begrepp som sjukdom eller liknande, vilket kan
inverka negativt pa familjens uppfattning om barnets situation och

i fortsattningen forsvara informationsférmedlingen och interaktionen

med familjen. Nar man anvander tolk maste yrkespersonen se till att tolken
kanner till terminologi kring autism, stdd och service samt forstar hurdan
information det ar fragan om. Till exempel nar man ger inledande information
kan tolken ha en mycket stor betydelse for hurdan terminologi och hurdana
betydelser om autism som tolkas.

Om autism forstas som en sjukdom kan det leda till att man forsoker bota
barnet med hjalp av olika rehabiliteringsmetoder som utokas nar inget
“tillfrisknande” sker. Vissa kulturer tror diremot starkt pa 6det och det kan leda
till en uppfattning om att ingen manniskas 6de kan paverkas och barnet darfor
inte nédvandigtvis nagonsin far delta i autismundersokningar eller far
habilitering. Om familjen lever i en gemenskaplig kultur, behandlas dven
autismen formodligen i familjens gemenskap. Samarbetet med familjen maste
goras sa att det beaktar kulturen och sdkerstaller att barnet far stod

som bygger pa forskningsdata och ar individuellt utformat.

Det viktigaste ar att se till att alla familjer och barn far information som bygger
pa aktuella och korrekta forskningsdata om autism, stod och tjanster. Bildandet
av en uppfattning kan underlattas av att man talar med de narstaende om vad
autism innebar for dem och hur de uppfattar autismens betydelse for barnets
och sitt eget liv. Att strida om uppfattningar leder sallan till 6nskat resultat for
barnet. Att bygga upp ett samarbete kan krava uthallighet och forstaelse om
att fortroende inte byggs pa ett 6gonblick pa grund av manga olika faktorer.

| Finland fungerar manga olika organisationer som ocksa yrkespersoner kan
vanda sig till for att dryfta dessa saker och fa stod for att starka sitt kunnande
och for sitt arbete med olika kulturella uppfattningar.



Storsta delen av varldens kulturer ar samhallscentrerade, men i Finland
forekommer mer individualism. De samhallscentrerade kulturernas satt
att leva maste beaktas nar man arbetar med familjer och barn battre &n nu
sarskilt nar det ar fragan om invandrare med funktionsnedsattningar

och andra specialbehov.

| mitt arbete med invandrarfamiljer marker jag ofta att mangkulturella familjers
egna varderingar och seder inte beaktas tillrackligt av yrkespersoner. Familjerna
forsoker forsta vad som forvantas av dem och stravar efter att gora ratt, men
eftersom man inte formatt beakta deras kultur, uppstar det ofta konflikter

och antaganden som forsvarar eller till och med forhindrar samarbetet med
yrkespersoner. Om man gar igenom saken grundligt, marker jag ofta att det

ar fragan om en konflikt eller ett missforstand som skulle ha kunnat undvikas
genom att lara kdnna familjens situation och gemenskapens kultur pa ett mer
overgripande satt. Bagge parter har i dessa situationer vanligen forsokt handla
enligt barnets basta, men bagge har handlat bara pa det satt som ar bekant for
dem. Man maste sarskilt vara uppmarksam pa att kontakten med familjerna,
gemenskaperna och det egna modersmalet uppratthalls och respekteras av
yrkespersonerna.

| vardagliga situationer sker det latt fel och missforstand om familjens

kultur inte beaktas i handledningen. Ett exempel ar anvandningen av
bildkommunikation som man 6var med familjen for att stoda barnets
kommunikation. Man maste alltid beakta att bilderna ar individuellt uttankta
utifran barnets livsmilj6. En familj som kommit fran Etiopien till Finland
informerades om att barnet har nytta av att man anvander bilder som stod for
kommunikationen. Familjen fick som exempel pa anviandning av bilder se
berattelser fran fardiga bildbanker. Det fanns en fardig bildserie om
kaffekokning och arbetstagaren anvande den som exempel. Arbetstagaren
insag daremot inte att familjen kokar kaffe enligt sin kulturs satt och det

ar mycket annorlunda an i bildserien ur bildbanken. Arbetstagaren kom inte
heller att tanka pa att beratta att familjen kan ta egna bilder och anvdnda dem
med barnet. | det har fallet glomde man vid handledningen bort att

en kommunikationsteknik som &r helt ny for alla familjemedlemmar maste gas
igenom i lugn och ro och omsorgsfullt. Om de narstaende far en bild av att de
forvantas anvanda bilden som arbetstagaren gav som exempel, men de inte
sjalva heller forknippar den med sin vardag, kan de helt lata bli att anvanda
bildkommunikationen eller den ar inte till nagon nytta. Den har familjen anvan-



de inte bilder. Exemplet visar att man ofta kan hitta enkla I8sningar
pa situationer om man lar kanna barnets och familjens kultur tillrackligt
val och arbetstagaren har tid att diskutera, ta emot fragor och svara pa dem.

Lahteet
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Var kan
man fa stod?

TILL STOD FOR BARNETS tillvixt och utveckling behdvs ofta habilitering
och stod, som ska ordnas enligt stodbehoven. For att det ska bli verklighet
kravs det ofta att de narstaende tar initiativ och ar aktiva. Ocksa foréldraska-
pet och att foraldrarna orkar ska stddas med hjélp av socialservice och ocksa
det ska ordnas enligt stodbehovet. Habilitering avser vanligen en planenlig pro-
cess dar barnets eller den ungas funktionsférmaga och hela livssituationen star
i centrum. Stod a andra sidan ar en atgard som syftar till att stoda och genom-
fora habiliteringen. Social rehabilitering kan forstas som verksamhet vars syfte
ar att forbattra manniskans mojligheter att klara av vardagsaktiviteter, interak-
tion och roller som omvarlden forutsatter (Jarvikoski och Harkapaa 2011).

Med hjalp av habilitering stravar man efter att paverka barnets och den ungas
funktionsférmaga och sjalvkannedom enligt individuella mal. Habilitering kan
antingen paga hela livet eller ha samband med ett visst skede i livet. Planering-
en av habiliteringen och tjansterna ska garna ske multidisciplinart tillsammans
med barnet och de narstaende. Vid planeringen av habiliteringsatgarderna och
tjansterna ska man alltid beakta barnets alla miljoer.

Det kan vara svart att fa hjalp och stod, eftersom utbudet av stoéd for barn,
unga och hela familjen varierar regionalt. Autismspektrum é&r inte alltid be-
kant for de yrkespersoner som fattar rehabiliteringsbeslut. Det medfor att de
narstaende sjilva ofta maste reda ut hurdant stod barnet kan ha nytta av och
vilken vag stodet kan fas. Det kan vara svart att genomféra habiliteringen om
det i den egna kommunen eller dess naromraden inte finns nagon lamplig och
tillganglig aktor som genomfor habilitering, terapeut eller tranare. Genom-
forandet av habiliteringen ar ofta splittrad mellan manga olika genomférande
instanser och da ar det i praktiken en narstaende, oftast barnets forélder, som
koordinerar habiliteringen.

Ofta stoder basservicen inte tillrackligt familjer med barn inom autismspektru-
met och det leder till ett behov av sarskild service. Det som ocksa gor situatio-
nen besvarlig ar att manga familjer anser att trots att de verkligen har ett be-
hov av sarskild service, hanvisas de inte dit. Fordldrarna 6nskar ofta att stodet
skulle vara 6vergripande sa att behoven av emotionellt, informativt, materiellt
och utvarderingsstdd tillgodoses. (Juvonen 2018) Det borde inte vara omgjligt
att uppfylla onskemalet. Fokus borde ligga pa att till sarskild service hanvisa de
barn och familjer som verkligen behéver det stodet. Samtidigt borde basservi-
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cen starkas sa, att familjer till exempel inte hanvisas till barnskyddets tjanster
pa grund av att basservicens resurser inte ar tillrackliga.

"Ingen foralder soker hjalp om man inte verkligen behover det.
Inte i det har landet, dar alla ska klara sig pa egen hand.”
Foralder

Yrkespersonerna maste kunna tillampa autismkunskap enligt individuella
situationer sa att barnets utveckling och larande inte hanger pa brist pa stod
eller pa att stodet riktas till helt fel sak. Man maste ocksa se till att en alltfor
stor borda inte faller pa de narstaende da det kommer till att ta reda pa och
skota saker. Vardagen med alla arrangemang kan namligen i sig vara mycket
belastande for de narstaende. Ocksa yrkespersoner kan vanda sig till
organisationernas radgivningstjanster for att fa aktuell och korrekt information.
Familjen stods ofta mer av att en arbetstagare reder ut saker an att hen ger
familjen kontaktuppgifterna till en organisation och uppmanar de narstaende
ta reda pa saker. Listan Over saker att reda ut och instanser tenderar namligen
att aldrig ta slut i familjer med barn inom autismspektrumet. Informations-
sokning i sig borde inte leda till att familjen skickas till olika stéllen for att leta
efter information som en enda arbetstagare skulle kunna ta reda pa och
tillhandahalla familjen.

Autismspektrum identifieras inte tillrackligt inom servicesystemet. Tjansterna
ar splittrade och det innebar en stor borda for de nérstaende. Det ar tungt
och kravande for de néarstaende att halla kontakt med och utreda saker med
flera olika natverk. Yrkespersoner kan i sin verksamhet underlatta de
narstaendes situation genom att mota dem pa ett genuint satt och ta

hansyn till att de narstaende har verklig kunskap om sitt barns situation

och om hela familjens behov.
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Information om socialservice

Pa kommunernas webbplatser finns kontaktuppgifter till familjecenter,
radgivningar och omradets socialservice. Information och vagledning om att
soka sig till tjansterna fas till exempel av socialarbetare, socialhandledare
eller socialhandledare inom service for personer med funktionsnedsattning.
Ocksa organisationernas radgivningstjanster, sjukhusens rehabiliterings-
instruktorer och socialarbetare ger information om tjanster och hanvisning
till dem.

Social- och hdlsovardsministeriet (SHM) ansvarar for socialpolitiken och
bereder lagstiftningen om socialvarden. Om socialvardens tjanster och
ansvar kan du lasa bland annat pa SHM:s webbplats.

Socialvardstjanster ska med stod av lag ordnas

» som stod for att klara av det dagliga livet

» for stodbehov med anknytning till boende

o for behov av ekonomiskt stod

o for att forhindra marginalisering och framja delaktighet

o for stodbehov pa grund av narstaende- och familjevald
samt annat vald eller annan illabehandling

o for stodbehov i anslutning till akuta krissituationer

o for att stodja en balanserad utveckling och vilfard hos barn

o for stodbehov pa grund av missbruk av berusningsmedel,
psykisk ohalsa, annan sjukdom, skada eller aldrande

o for stodbehov med anknytning till fysisk, psykisk,
social eller kognitiv funktionsformaga

o for att stodja anhoriga och narstaende till personer som behover stod.

Behovet av tjanster bedéms med hjalp av en bedomning av servicebehovet.
Var och en har ratt att fa en bedomning av servicebehovet, om det inte ar
uppenbart onddigt att gora en bedomning. Bedomningen av servicebehovet
ska paborjas utan drojsmal och slutforas utan ogrundat drojsmal. Bradskande
tjanster ska ordnas omedelbart.

Nar bedomningen gors ska klienten fa information om vilka hens réttigheter
och skyldigheter enligt den allmadnna lagstiftningen eller speciallagstiftningen
ar samt om de olika alternativen vid tillhandahallandet av tjanster och deras
effekter liksom ocksa om andra omstandigheter som &r av betydelse

for drendet.

En klient inom socialvarden har ocksa ratt att fa en egen kontaktperson
som har till uppgift att i enlighet med klientens behov och intresse framja
ordnandet av klientens tjanster i enlighet med bedémningen av
servicebehovet.
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Allmanna socialvardstjanster enligt socialvardslagen ar
« Socialt arbete och social handledning
« Social rehabilitering
o Familjearbete
» Hemservice och hemvard
o Stod for narstaendevard
« Boendeservice
» Service pa en institution
» Service som stoder rorlighet
e Missbruks- och mentalvardsarbete
« Radgivning i uppfostrings- och familjefragor
« Overvakning av umginge mellan barn och forilder
« Ledighet for personer som vardar en anhorig eller narstaende

Ovriga socialvardstjinster som tillhandahélls pa basis av speciallagstiftning

ar bland annat funktionshinderservice, specialomsorger om personer med
utvecklingsstorning, kompletterande och férebyggande utkomststod, barn-
skydd, arbetsverksamhet i rehabiliteringssyfte, medling i anslutning till vardnad
om barn och umgangesratt, familjevard och stod for narstaendevard.

Storsta delen av socialvardstjansterna enligt socialvardslagen ar sa kallad
anslagsbunden service, dar vélfardsomradet har prévningsratt inom ramen for
lagen vid beviljandet av servicen. Beviljandet av ocksa dessa tjanster ska dock
alltid basera sig pa en individuell beddmning av servicebehovet, och ingen kli-
entgrupp kan uteslutas fran tjansterna pa basis av anvisningar fran
valfardsomradet.

Eftersom det finns manga tjanster och styrande lagar, grupperas tjansterna
ofta enligt livscykelmodellen i tjanster for barnfamiljer, personer i arbetsfor
alder och éldre, dven om de grundar sig pa samma lagstiftning. Tjanster for
barnfamiljer ar bland annat hemservice, familjearbete och radgivning

i uppfostrings- och familjefragor.

(SHM. 2022)

| socialservicen har det nyligen inforts att barnfamiljer har en stark ratt till
hemservice och det kan forbattra situationen for flera familjer i framtiden.

| socialvardslagen (2023) finns det bestimmelser om sarskild service inom
socialvarden som ska ordnas for personer med funktionsnedsattning. Lagen
syftar till att ocksa personer inom autismspektrumet ska fa fér dem avsedda
tjanster battre an tidigare.

Handikappbidrag beviljas enligt funktionsférmaga och stédbehov, inte pa basis

av en diagnos. Handikappbidrag for personer under 16 ar kan sokas nar
behovet av vard och stéd i minst 6 manader ar storre an det brukar vara hos
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barn i samma alder. Mer information om handikappbidrag for personer under
16 ar far du pa FPA:s webbplats. Det ar ofta svart att fylla i ansékningar och
det finns en lista pa tips att ta hjélp av pa webbplatsen for servicestigmodellen
(Palvelupolkumalli. 2022). Handikappbidrag for personer dver 16 ar kan beviljas
om den sokandes funktionsférmaga har varit nedsatt i minst ett ar (FPA 2022).

En narstaendevardare dr en familjemedlem som vardar sitt barn eller en annan
narstaende person som pa grund av sjukdom eller funktionsnedsattning
behover sarskild vard (Institutet for halsa och valfard. 2022). En del nar-
staende till barn inom autismspektrumet ar ocksa narstaendevardare och far
stod for narstaendevard. Stodet dr en lagstadgad service, som valfardsomradet
har allman skyldighet att ordna. Valfardsomradet ser till att stodet ordnas i
enlighet med sina anslag ordnar inom ramen for sina anslag. Utgangspunkten
for beviljandet av stod for narstaendevard ar att den vardbehévandes anhériga
eller narstaende vill bli narstaendevardare och att den vardbehévande god-
kdnner hen som sin vardare. Stod for narstaendevard beviljas pa basis av hur
bindande och/eller krdvande varden ar. Enligt 2 i lagen om narstaendevard
avses med stod for narstaendevard en helhet i vilken ingar nddvandiga tjanster
som bor ges den vardbehovande, vardarvode och ledighet som bor betalas och
ges narstaendevardaren samt tjanster som stodjer narstaendevarden.
(Institutet for halsa och valfard. 2022)
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Information om habilitering

Habilitering ordnas huvudsakligen av FPA, halsovardscentraler, sjukhus,
kommuner och privata aktorer, men ocksa forsakringsbolag och en del
organisationer. Rehabilitering som ordnas av FPA ar till exempel anpass-
ningstraning, ergoterapi, fysioterapi osv. Du kan ldsa mer om FPA:s
rehabiliteringar pa FPA:s webbplats eller ringa FPA:s telefonradgivning.

Du far rdd om andra rehabiliteringar hos socialvarden. Du kan kontrollera
rehabiliteringsanordnarna hos organisationernas radgivningstjanster eller hos
socialvasendet, till exempel av socialhandledaren.

Vilka utlatanden och neuropsykologiska undersokningar som behévs varierar
beroende pa stodet, rehabiliteringen och formanen som soks hos FPA. For
rehabilitering behovs alltid ett lakarutlatande. Nar man ansoker om neuropsy-
kologisk rehabilitering behdvs ocksa undersokningar och utlatande av en neu-
ropsykolog. Syftet med neuropsykologisk rehabilitering ar att forbattra barnets
inlarnings- och funktionsférmaga. | rehabiliteringen utnyttjas barnets starka
sidor och barnets sjalvkansla stods. Vid planeringen av rehabiliteringen beaktas
barnets och familjens helhetssituation och 6vriga vardbehov. (Psykporten n.d.)
Nar man ansoker om kravande medicinsk rehabilitering ska lakarutlatandet
vara gjort pa den offentliga sidan, men vid ansékan om andra former av rehabi-
litering far lakarutlatandet ocksa vara fran den privata sidan. Hos FPA kan man
utreda forutsattningarna for rehabilitering och vid behov be om hjélp av FPA:s
tjdnsteman, av halso- och sjukvarden eller av socialservicen.

Nar man ansoker om FPA:s rehabiliteringar, ska sékanden ha ett utlatande av
en speciallikare om behovet av rehabilitering, ofta ett ldkarutlatande B eller
motsvarande och en egen ansokan (gjord av en narstadende) om rehabilitering.
Lakarutlatandet som behdvs ar antecknat pa blanketten fér ansékan om reha-
bilitering. FPA beslutar inte om ansokningar enbart pa basis av en diagnos och
darfor ar ett omsorgsfullt gjort utlatande av en speciallakare och en omsorgs-
fullt ifylld ansékningsblankett den basta hjalpen nar man anséker om rehabili-
tering. Ocksa beskrivningen av barnets funktionsférmaga och behov av stéd ar
ofta av avgorande betydelse. FPA:s rehabiliteringsbeslut kan ocksa éverklagas.
Information om hur 6verklagandet gérs medfoljer med rehabiliteringsbeslutet.
FPA kan ordna rehabilitering pa fyra olika satt; yrkesinriktad rehabilitering (for
vuxna), krdvande medicinsk rehabilitering, rehabiliterande psykoterapi och
rehabilitering enligt provning. Rehabilitering produceras av serviceproducenter
som godkants av FPA. | denna guide tar vi upp framst rehabiliteringar som ar
avsedda for barn, men pa FPA:s webbplats finns ndrmare information om olika
slags rehabilitering.

83



Som rehabilitering enligt provning ordnas rehabiliterings- och anpassningskur-
ser, multidisciplinar individuell rehabilitering, neuropsykologisk rehabilitering
samt olika utvecklingsprojekt. Efter att barnets diagnos har faststillts,
rekommenderas ofta forst en avgiftsfri anpassningskurs. Kurserna genomfors i
form av rehabilitering i grupp och de riktar sig till hela familjen. Malet med
kursen ar att barnet och familjen ska fa mangsidig vagledning och radgivning
samt metoder for att fortsatta ett fullvardigt liv (FPA 2022). Kurserna ger
mojlighet att traffa och utbyta erfarenheter med andra i samma situation.

Familjerehabilitering (LAKU) ar multidisciplinar rehabilitering. Den erbjuder
praktiskt stod for barn och unga i aldern 5-15 ar med adhd, autismspektrum-
tillstand eller Tourettes syndrom. Min egen vég-rehabilitering ar planerad for
unga och unga vuxna i aldern 16-29 ar. Rehabiliteringen stoder unga att
komma in pa utbildning och att placera sig pa arbetsmarknaden. Du hittar mer
information om bada rehabiliteringarna pa FPA:s webbplats. (FPA. 2022)
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Familjens helhetssituation
i fokus

Riikka, foralder

Under arens lopp har jag ofta kommit pa mig sjélv med att dnska att varje
yrkesperson skulle komma ihag att se pa familjens helhetssituation och pa om
vi foraldrar har krafter att orka och klara av barnets habilitering i vardagen.
Vardagshabiliteringen kan ocksa leda till att den vuxna som skoter barnet blir
utmattad, utbrand och deprimerad eller till och med forlorar sitt arbete.
Hamnar man dar finns det inte nddvéndigtvis langre nagon atervando till att
vara en medborgare som mar bra och bidrar med skatteinkomster.

Med andamalsenliga tjanster och handledning i ratt tid kan man i hog grad
stotta familjen till ett barn inom autismspektrumet i vardagshabiliteringen.
Man borde verkligen satta sig in i familjens helhetssituation, for i samarbetet
med terapeuter, smabarnspedagogiken och skolan ligger tyngdpunkten nastan
utan undantag pa individen, det vill siga barnet, inte pa hela familjen.

God servicehandledning verkar tyvarr vara mer en myt an sanning, for jag har
sjalv alltfor ofta varit tvungen att soka och foresla en lamplig tjanst eller kampa
for att fa de stodatgarder som ingar i rehabiliteringsplanen. Inget &r sa frustre-
rande for en fordlder an att kimpa for saker som man redan kommit dverens
om. Det enklaste skulle vara att en representant for social- eller funktionshin-
derservicen alltid var pa plats nar rehabiliteringsplanen utarbetas. Da skulle
planen fran forsta borjan inte innehalla stodatgarder som dnda inte kan eller
vill beviljas till exempel pa grund av begransade resurser, trots att ett klart
behov av atgarderna har kunnat pavisas.

God servicehandledning borde vara sadan att den tillgodoser familjens verkliga
behov. Nar var familj hade fatt ett flertal diagnoser och vi foréldrar berattade
for funktionshinderservicen hur trotta vi var, fick vi sarskilt stéd inom
familjearbete. Tyngdpunkten i det lag pa att arbetstagarna kom hem till oss for
att lara oss leva i vardagen med flera barn med utvecklingsstorning. Vi forstod
inte ens riktigt varfor, for vardagen fungerade nog, men den var helt enkelt
mycket tdrande med fyra barn under skolaldern, av vilka flera dessutom hade
sarskilda behov. De har familjearbetsbesoken hjalpte inte precis med trott-
heten, utan innebar varje vecka ett belastande méte som maste schemalaggas
plus panikstadning fore motet. Stadningen var visserligen nyttig pa ett allmant
plan, men det lustigaste var anda att efter ett par ganger konstaterade ocksa
arbetstagarna att vi foraldrar gjorde mycket sadant som de inte ens hade
kunnat lara oss. Rollerna blev ombytta, lararna blev elever - och eleverna
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[arare.

Efter det var motena avslappnade och lite beroende pa arbetstagarna blev de
gemensamma stunder for samtal och lek, eller en mojlighet for oss foraldrar
att ta en promenad. Officiellt skulle det sarskilda stodet inom familjearbetet
genomforas bara sa att den ena eller bada féraldrarna var narvarande.

Jag minns darfér med varme den arbetstagare som anvande sunt fornuft och
vagade bryta mot reglerna sa att vi ens da och da fick vilopauser i vardagen.
Nar den har familjearbetsperioden var slut rapporterade arbetstagarna till
funktionshinderservicen om resultatet av arbetet. Arbetstagarna konstaterade
att de sjalva var onddiga och rekommenderade avlastningsvard for barnen sa
att vi foraldrar skulle orka uppratthalla en god vardag.

Man kan inte dverdsa en familj med skyldigheter, utan man maste alltid
komma ihag att kontrollera att fordldern verkligen ar mottaglig och
funktionsduglig. Om foraldern just och just lyckas tillgodose barnets
grundlaggande behov och skota terapibesoken, ar det bara bortkastade pengar
att erbjuda dem kurser i att anvanda stodtecken eller autismhandledning for
hela familjen.

Det kan vara svart for foraldern att medge att man inte klarar sig med sitt barn
eller att man ar sa trott att vardagen inte langre fungerar. Jag har sjélv gjort mig
skyldig till att uppratthalla kulisser. Latsats att allt dr bra i familjen och att vi
orkar bra. Den enda foljden var en plotslig katastrof ndr den ena foraldern brot
samman. | det skedet var minimal avlastningsvard inte langre tillrackligt for att
atgarda den langvariga belastningen. Ingen vet om vardhjalp i ett tidigare
skede skulle ha hjalpt oss bada att orka, men det som ar sakert ar att det
manskliga priset ar otroligt stort. Sedan dess har det varit lattare for mig att

be om hjalp, men jag har ocksa varit tvungen till det da det nu finns bara en
foréalder i var famil].
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tod for
smabarnspedagogik,
skolgang och larande

BARN SOM DELTAR i smabarnspedagogik och undervisning har ratt till
individuellt och tillrackligt stod. En smabarnspedagogisk verksamhet av hog
kvalitet ar viktig for barnets senare larande, och darfor ska barnet ha ratt att
fa det stod som hen behdver i ratt tid. En skola som lampar sig for alla forut-
satter individuellt och tillrackligt stod samt hindersloshet och tillganglighet

i skolmiljon och pedagogiken. Man maste se till att skolorna har nédvandiga
resurser och tillrackligt kunnande for att utveckla sin verksamhetspraxis sa att
den beaktar alla barn och deras individuella behov. (Autism Finland) Barn inom
autismspektrumet tillbringar en stor del av sin barndom i skolan, och

man kan inte bortse fran deras behov under alla dessa ar.

Barn som deltar i smabarnspedagogiken har ratt att fa sadant allmant,
intensifierat och sarskilt stod som barnets utveckling, larande och valbefin-
nande forutsatter. Stodet kan vara pedagogiskt, vardinriktat eller strukturellt.
Alla stddformer kan anvandas inom det allmanna, intensifierade och sarskilda
stodet. Det allmanna stodet genomfors som en del av den grundlaggande
verksamheten inom smabarnspedagogiken. | fraga om intensifierat och

sarskilt stod fattas ett forvaltningsbeslut. Aven i fraga om allmint stéd fattas
ett forvaltningsbeslut, om barnet ar i behov av stodtjanster. Stodtjansterna kan
till exempel omfatta undervisning av en speciallarare pa heltid eller deltid eller
tolknings- och assistenttjanster.

Enligt lagen om grundlaggande utbildning har eleven ratt att under hela den
grundlaggande utbildningen fa undervisning enligt laroplanen, elevhandledning
och tillrackligt stod for larande och skolgang genast nar behov uppstar. En elev
kan behova tillfalligt eller langvarigt stod i studierna och skolgangen. Behovet
av stod kan variera fran lindrigt till mer omfattande, eller eleven kan behéva
flera olika former av stod samtidigt. Skolan ska ge olika former av stdd enligt
svarigheternas karaktar och omfattning.

Manga faktorer som orsakar inlarningssvarigheter kan iakttas redan inom dag-
varden eller i forskolan innan barnet borjar skolan. Svarigheter i larandet eller
skolgangen kan dven uppsta under den grundlaggande utbildningen. Ju tidigare
eleven kan fa stod, desto battre kan man undvika att svarigheterna blir mer
omfattande och komplicerade. Det dr ocksa viktigt att trygga ett kontinuerligt
stod ndr barnet 6vergar fran smabarnspedagogik till forskoleundervisning,

fran forskoleundervisning till grundskolan och i olika skeden av skolgangen.
(UBS 2022)
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Mitt satt att lara mig
Aida A. 10 ar, autist

For att jag ska kunna lara mig, borde det finnas hogst fem lugna elever i
klassrummet. Vi autister vill oftast vara i en klass med under tio personer.

Vi behover ocksa en lugn sensorisk miljo. Varje 6vergang belastar, till exempel
att ga pa rast, till ett annat klassrum eller till matsalen. For mig ar fler an tva
Overgangar redan valdigt mycket. Jag kan till exempel inte vistas alls i matsalen,
for det belastar mig sa mycket att jag inte kan lara mig mer efter maten. Jag
har lattare att studera i snabb takt pa en gang, ett amne i taget, medan det kan
vara svart for nagon annan. En kortare skoldag utan pauser och 6vergangar kan
behdvas for somliga. En del vill studera snabbare dn vanligt och andra daremot
langsammare @n vanligt. Det allra viktigaste ar att lararen har erfarenhet och
god utbildning om autism.

De har sakerna |onar det sig inte att géra med en autistisk elev
» Hall aldrig i fysiskt utan var forutseende sa att vi inte blir dverbelastade.
» Lamna inte bort stodatgéarderna for att ni anser att autism
inte syns i skolan.
» Ddlj inte var autism, det ar bra att alla elever och larare
kanner till autismen.

Vad det |onar sig att gora med en autistisk elev
» Anta inte att du vet nagot om oss. Fraga oss och vara foréldrar, de vet.
» Var arlig och dppen, forklara saker val, precis som du skulle géra med vuxna.
» Kom ihag férutseende, upprepningar och en tydlig tidtabell. De &r viktiga.
» Tahansyn till hur vi kdnner, aven om vi inte alltid vagar

saga det eller hittar ord.
» Ge oss plats, egen tid och lugn och ro. Var en forstaende vuxen,

sa orkar vi battre.
» Kom ihag att vi inte ar orattvisa eller sjalviska.

Ibland kan vi bara inte vara flexibla och vi behover forstaelse av en vuxen.
» Saker som ar latta for andra kan vara mycket svara for oss.

Till exempel gruppgymnastik.
» Att tvinga och nedvardera gor oss radda och overbelastade.
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Anordnande av stod

Allmant, intensifierat och sarskilt stod

inom smabarnspedagogiken

Alla barn som deltar i smabarnspedagogiken far allmant stod enligt barnets
behov. Barnet kan behova stod i samband med till exempel pakladning, over-
gangssituationer, kompisrelationer, lek eller sprakutveckling. Barnet far stod
genom att den pedagogiska verksamheten inom smabarnspedagogiken
individualiseras. Stod ska ges sa lange barnet behdver det.

Intensifierat stod ges om det allmanna stodet inte ar tillrackligt for barnet.
Det intensifierade stodet kan vara kortvarigt eller langvarigt, och stodet ges sa
lange barnet behover det. Stodatgarderna ar regelbundna och flera olika stod-
atgarder kan genomfdras samtidigt. For att inleda intensifierat stod forutsatts
inte en diagnos. Ett forvaltningsbeslut ska fattas i fraiga om intensifierat stod
och om de stodatgarder som behdvs under stodperioden.

Sarskilt stod ar den starkaste stodformen. Sarskilt stod ges om det intensi-
fierade stodet inte ar tillrackligt eller om barnet behover det till foljd av till
exempel funktionsnedsattning, sjukdom eller forsenad utveckling. Stodat-
garderna planeras alltid individuellt. Det sarskilda stodet ar ett kontinuerligt
behov av stéd pa heltid, och under stédperioden kan flera olika stddformer och
stodtjanster tillimpas. For att inleda sarskilt stod forutsatts inte en diagnos
eller ett behov av rehabilitering eller att barnet forst har fatt intensifierat stod.
Ett forvaltningsbeslut ska fattas i fraga om sarskilt stdd och om de stodatgar-
der som behovs under stodperioden. (UKM. 2022)

Stodnivaer och stodformer i undervisningen

For att i ett tidigt skede upptacka ett behov av stod ska elevens situation foljas
och stodet inledas genast da ett behov uppstar. For att utreda behoven och
planera och ge ett andamalsenligt stod ar det ar viktigt att samarbeta med
eleven och vardnadshavaren. Stodet till eleven ska vara flexibelt, planerat pa
lang sikt och kunna anpassas enligt behovet. De olika formerna av stod ska
anvandas enskilt eller tillsammans for att komplettera varandra. Stodet ska ges
sa lange och pa den niva som det behovs.

Stodet for larande och skolgang delas in i tre nivaer: allmant, intensifierat och
sarskilt stod. Eleven kan endast fa stod pa en niva at gangen. Stodformerna ar
till exempel stodundervisning, specialundervisning pa deltid, bitradestjanster
och sérskilda hjalpmedel. Pa alla nivaer av stod kan alla former av stod
tillampas, utom specialundervisning som ges i enlighet med ett beslut om
sarskilt stod. Vid sidan av det stod for larande och skolgang som anges i lagen
om grundlaggande utbildning kan eleven dessutom fa individuell elevvard
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enligt lagen om elev- och studerandevard.

Allmant stod

Det allmédnna stodet ar den forsta atgarden for att svara pa elevens behov av
stod. Det innebar i allmanhet enskilda pedagogiska I6sningar, handledning och
stodatgarder for att ingripa i situationen i ett sa tidigt skede som mgjligt och
som en del av skolvardagen. Det allmdnna stodet ska ges genast nar behovet
uppstar och det kravs inga sarskilda undersokningar eller beslut for att borja ge
det. Om behovet av stod okar ska eleven fa intensifierat stod.

Intensifierat stod

Det intensifierade stodet ar ett mera kontinuerligt, omfattande och individu-
ellt stod for elevens larande och skolgang. Eleven kan da behova flera former
av stod. Beslut om att inleda, ordna och vid behov aterga till allmant stod ska
behandlas pa basis av en pedagogisk bedomning i ett yrkesévergripande
samarbete med professionella inom elevvarden. Det intensifierade stodet ska
ges eleven i enlighet med en plan som ska goras upp for elevens larande.
Samarbete och systematiskt arbete ar en forutsattning for genomforandet av
det intensifierade stodet

Sarskilt stod

Om det intensifierade stodet inte ar tillrackligt for att eleven ska klara av skol-
gangen ska ett forvaltningsbeslut om sarskilt stod fattas utifran en pedagogisk
utredning. En individuell plan for hur undervisningen ska ordnas (IP) ska goras
upp for eleven. Av planen ska framga hur undervisningen och det 6vriga stodet
enligt beslutet om sarskilt stod ska ordnas for eleven. Det sarskilda stodet
omfattar specialundervisning och annat stod enligt lagen om grundlaggande
utbildning som eleven behover. Specialundervisningen och annat stéd som
eleven far ska bilda en organiserad helhet. Betydelsen av vardnadshavarens
stod, ett yrkesovergripande samarbete och individuell handledning betonas.
(UBS)

I manga kommuner har specialklasser och specialskolor lagts ned, men det
starka stodet som tidigare gavs i dem har inte dverforts med eleverna till
narskolan. Elevens lagstadgade ratt till stod for larande i tre steg forverkligas
inte alltid i praktiken. Det finns stora skillnader i skolornas och kommunernas
mojligheter att erbjuda eleverna tillrackligt stod.

Till autismspektrum hor vanligtvis svarigheter med sinnesreglering, exekutiva
funktioner och social interaktion. Det utsatter eleverna inom autismspektru-
met for belastning i skolmiljon. Bristfalliga stodatgarder, 6ppna larmiljoer och
den sjéalvstandighet som allt mer betonas i laroplanen 6kar stressnivan hos
eleverna inom autismspektrumet. Féljaktligen kan de ha svart att koncentrera
sig och att delta i undervisningen. | 6ppna larmiljcer belastas elever inom
autismspektrumet av buller, riklig synstimulans, brist pa struktur, ombytliga
och stora undervisningsgrupper samt oférutsedda 6vergangssituationer. Hog
och langvarig belastning utsatter dem for problem med den psykiska halsan.

| vérsta fall leder det till att barnen inte gar i skolan och marginaliseras.
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(Autism Finland)

Losningar for stod till larande kan vara att minska gruppstorleken, anpassa
omgivningen efter elevens behov, hur maltider mojliggors, forutseende, antal
pauser osv. Det viktigaste ar formaga att tolka och héra barnets behov samt
att de beaktas. Ofta kan barnet eller en narstaende beratta vad som skulle vara
en fungerande I6sning, men ibland maste man bara prova sig fram tills man
hittar det ratta sattet. Om det ar en I6sning som kraver pengar och resurser,
maste man alltid tdnka pa hur det gar for barnet om man inte satsar pa hen
och anvander alla tillgangliga resurser.

Kallor

Autism Finland. Webbplats. P4 adressen: www.autismiliitto.fi. Hanvisning 10/2022.

UBS. Webbbplats. Pa adressen: https://www.oph.fi/fi/koulutus-ja-tutkinnot/oppimisen-ja-koulun-
kaynnin-tuki. Hanvisning 10/2022.

UKM. Webbplats. Pa adressen: https://okm.fi/lapsen-tuki-varhaiskasvatuksessa.

Hanvisning 10/2022.
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Forsta hjalpen
av sarskilt stod

Marika Makinen,
speciallarare, doktorand

JAG VILL INTE, men i dag maste jag ga till skolan. Jag forsoker verkligen. |
hallen vantar jag pa ratt 6gonblick att ga. Jag kan ga hemifran bara pa jamna
minuter. Nu ar klockan 14 6ver. Jag stanger ytterdérren. Nar jag kommer ut pa
gatan blir jag osaker: Stangde och laste jag sakert dorren? Jag gar tillbaka for
att kontrollera. Vid dorren snors strupen at, jag borjar ma illa, jag far inte luft.
Jag klarar inte av att ga. Jag dr tvungen att ga tillbaka in. Angesten vixer.
Varfor forstar ingen att jag inte star ut med skolan. Dar finns for mycket av allt.
Ljud. Manniskor. Handelser. Rum. Otydliga anvisningar. Férandringar.
Otrygghet. Ingen forstar mig. Jag dr annorlunda och jag alskar ordning.

Att saker planeras och planerna foljs. Jag hatar standiga forandringar. Jag ar
inte dum, jag vardesatter kunskap och att saker skots felfritt. | lugn och ro och
en sak i taget. Varfor far jag inte vara sadan i skolan?

De har tankarna ar fiktiva, men de kan vara verkliga fér barn och unga inom
autismspektrumet. Hur kan vi som foraldrar och yrkespersoner stoda barn och
unga inom autismspektrumet hemma, i skolan och i hobbyer?

Vid yrkesinstitutet Ammattiopisto Spesia har det utvecklats en forsta hjalpen
av sarskilt stod, som utgar fran tanken att vilken vuxen eller yrkesperson som
helst som ar nara kan stéda barn och unga inom autismspektrumet. Ibrukta-
gandet av stodet kraver inte att barnet har en diagnos eller lakarundersok-
ningar. Det enda som forutsatts av den som erbjuder stod ar att identifiera
och forsta drag av autismspektrumtillstand. Med tanke pa att barnet ska ha en
balanserad tillvaxt och utveckling samt en fungerande skolgang ar det viktigt
att stodet tas i bruk sa fort som magjligt.

Vid planeringen av stodet ar det av storsta vikt att lyssna pa barnet eller den
unga och ta hansyn till hens individuella behov och 6nskemal. Till exempel

i skolan ar det bra att forutom skolvardagen beakta barnets eller den ungas
6vriga vardag och belastningsfaktorer utanfor skolan. Vardagens helhets-
belastning har en stor inverkan pa larandet. Barn eller unga inom autism-
spektrumet blir ofta dverbelastade av sociala situationer, sinnesintryck,
omgivningens oforutsiagbarhet eller oklarhet till exempel i anvisningar, satt att
fungera eller tidtabeller. Dessa kan tillsammans utgora ett hinder for barnets
eller den ungas utveckling och larande.

Forsta hjalpen av sarskilt stod bygger pa att beakta helhetssituationen for
barnet eller den unga som stods samt att lyfta fram dennes intressen, starka
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sidor och kunnande. Undervisning och handledning som utgar fran styrkor
stoder bast larandet och sjalvférmagan hos barn eller unga inom autism-
spektrumet. Att satsa pa genuina intressen och starka sidor leder i basta fall till
ett yrke och en arbetsplats som lampar sig for den unga.

En omgivning som stoder larandet mojliggor att man lar sig sociala och
emotionella fardigheter, ger utrymme for flexibilitet och ser drag av
autismspektrumtillstand som sarskilda starka sidor. Stodet for larande forut-
satter att helheten granskas utifran omgivningen, undervisningen, de sociala
relationerna och samarbetet. Stodet for studierna forutsatter en "fardplan” for
begrepp, system, manniskor och kommunikation i anknytning till studierna.
Studierna och studiemiljoerna forandras i takt med att studierna framskri-

der. Sjalvstyrandet, kraven pa sjalvstandighet och valen okar, tydligheten och
forutsagbarheten minskar, de sociala relationerna blir fler liksom majligheterna
till forandringar. Utover dessa saker kan ocksa studieorten dndras for manga
unga. Den ungas egna synpunkter och erfarenheter har en viktig betydelse for
studiearrangemangen.

Det ar bra att dgna sarskild uppmarksamhet at larandemiljon. Baskartor, tydliga
skyltar och markta rutter hjalper barn och unga inom autismspektrumet att
hitta till ratt lokal. Mojligheten att sjalv valja arbetslokal eller sittplats kan vara
avgorande faktorer for att framja eller hamma larandet. Var uppmarksam vid
grupparbetssituationer, eftersom de kan vara svara fér barn och unga inom
autismspektrumet. De har ofta nytta av lokaler dar man kan dra sig undan fran
omgivningens stimulans och vara for sig sjalv en stund. Att lyssna pa musik
eller syssla med andra avkopplande aktiviteter kan hjalpa att koncentrera sig
och det ar bra att ge en mojlighet till det. Den sensoriska belastningen i
omgivningen, sasom lokalernas akustik och farger, har ofta en stor inverkan pa
personer inom autismspektrumet.

Stodet for larande bygger pa forutseende av stodbehoven, tydliga strukturer i
undervisningen, studierutiner och inférande av tekniker for larande. Mal,
framtidsutsikter och egna drommar ar viktiga delar ocksa av skolgangen och
studierna. De maste diskuteras med barnet och den unga. Barn och unga inom
autismspektrumet kan behdva hjalp med att satta ord pa sina mal och drom-
mar. Det ar bra att rora sig stegvis mot malen via konkreta och uppnabara
delmal.

| skolvardagen och undervisningen kan man skapa férutsagbarhet och struktur
med hjalp av visuella tidtabeller och arbetsanvisningar. De hjalper barn och
unga inom autismspektrumet att ta tag i arbetet och framskrida sjalvstandigt

i arbetsmomenten. Till exempel videoanvisningar, vr-teknik och digitala
applikationer som stdder arbetet hjalper med att fa en helhetsbild och ga
vidare i arbetet nar man blir pAmind om det foljande arbetsmomentet.

Med hjalp av digitala applikationer kan man ocksa bekanta sig med verksam-
hetsmiljon pa férhand, vilket ger personer inom autismspektrumet
forutsagbarhet och darmed en kénsla av trygghet.
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Det ar viktigt att beratta pa forhand om férandringar i vardagen, sasom nya
personer, arbetssatt, platser eller tidtabeller. Pa sa satt minskar man stressen
som beror pa oforutsedda saker. Det ar bra att ga igenom sakerna som
forandras grundligt och konkret. Till exempel forklara vad, var, nar och hur
forandringen galler. Vad sker harnast och vem arbetar barnet eller den unga
med i forandringen. De ovan namnda fragorna ar hornstenar i férutseende,
strukturering och visualisering.

Det ar viktigt att klargora olika satt att lara sig och férvantningar som ar
forknippade med dem. Man lar sig pa olika satt i grupper, i par, under ledning
av lararen eller sjalvstandigt och for det kravs manga slags fardigheter.

Det ar bra att gora de har fardigheterna synliga och forstaeliga for barn och
unga inom autismspektrumet. Att lara sig och studera kraver ocksa manga
slags arbetsmetoder, sdsom att inhdmta information, att arbeta pa
inlarningsplattformar och att studera sjalvstandigt. Ett stort antal
verksamhetsmodeller och arbetsmetoder kan géra barn och unga inom
autismspektrumet forvirrade. | stallet stoder tydlighet, konsekvens och likhet
larandet och formagan till sjalvstyrande.

Som bekant paverkar det sociala klimatet i hog grad larande, psykiskt valbe-
finnande och en positiv jagbild. En accepterande och trygg atmosfar stoder
larandet samt utvecklingen av de sociala och emotionella fardigheterna. Darfor
ar det viktigt att forutse och strukturera sociala situationer. Detta kallas att
oppna den sociala koden. | undervisningsmiljon kan den sociala koden omfatta
till exempel projektstudier, grupp- och pararbeten samt att skaffa en plats for
larande pa arbetsplatsen. Den sociala koden berattar hur man ska fungera i

en situation, hur arbetsfordelningen och tidtabellerna avtalas, hur situationen
framskrider och hurdana interaktionssituationer som ingar.

Att satta ord pa nya situationer samt att Oppna oskrivna regler och visualisera
dem hor till de viktigaste satten att forutse sociala situationer. Sociala fardig-
heter kan ocksa simuleras och 6vas pa forhand. Pa sa satt har barnet eller den
unga mojlighet att forsta och forbereda sig pa att mota sina egna och andras

kanslor, beteenden och handlingssatt.

Man kan ocksa lara ut och lara sig sociala och emotionella fardigheter.

Till exempel att uttrycka sin asikt pa ett konstruktivt satt, 16sa konflikt-
situationer, tack nej artigt eller handla i en forvirrande situation ar for vem som
helst vardefulla fardigheter som kan Gvas.

Samarbetet mellan skolan, hemmet och andra aktorer i barnets eller den ungas
liv ar viktigt. Samarbetet sakerstaller att man agerar konsekvent och smidigt
med barnet eller den unga inom autismspektrumet. Gemensamma diskussio-
ner oppnar olika perspektiv och gor det mgjligt att hitta en I6sning ocksa pa
svara situationer tillsammans med barnet eller den unga. Det ar ocksa viktigt
att folja upp hurdant stéd som redan har erbjudits barnet eller den unga samt

94



att bedoma vilka av metoderna som har fungerat och vilka som inte gjort det.
Ofta hittar man fungerande |6sningar genom att granska forandringar mellan
det forflutna och nulaget hos barnet eller den unga eller i hens omgivning.
Med hjalp av yrkesévergripande samarbete kan man pa ett helhetsbetonat satt
stoda barn och unga inom autismspektrumet och det helhetsbetonade stodet
skapar i sin tur en grund for en balanserad tillvaxt och vélfard. Det finns alltid
mojligheter och |6sningar, bara vi ser dem.

95



Ett fungerande samarbete mellan
hemmet och skolan stoder varje
barns och ung persons valfard

SARI HAAPAKANGAS, PeD, expert pa specialpedagogik,
Finlands Foraldraférbund rf
ASLAK RANTAKOKKO, jamlikhetsexpert, Finlands Foraldraforbund rf

EN TRYGG MILJO for barn och unga skapas i hemmets och skolans gemen-
samma famn - en mojlighet att vaxa, lara sig, utvecklas och hos ett barn som
behover sarskilt stod ocksa habilitering i vardagsmiljon. Det viktigaste ar att
beméta varje familj och varje barn, genuin narvaro och att stanna upp infor det
gemensamma goda samt viljan ett verkligen hjalpa. Att bli sedd och hord och
att nagon finns vid ens sida, varje dag. Det galler varje barn. Utan att glomma
vardnadshavare och syskon.

| ett gott mote och i en genuin narvaro ingar ocksa attitydfrihet och fordoms-
frihet. Varje barn och ung person ska bli bemott som sig sjalv, med fokus och
uppmarksamhet pa de starka sidorna och potentialen. Vid motena ska man
beharska den grundlaggande kunskap som ar vasentlig for de aktuella
situationerna. Likasa ska motena genomsyras av ett tankesatt som utgar fran
styrkor, en positiv pedagogik och en positiv organisationskultur.

Hurdant samarbete stoder att barnet kan lara sig?

Samarbetet mellan hemmet och skolan ar som bast nar foraldrarnas sakkun-
skap om sitt barn kombineras med elev- och studerandevardens pedagogiska
sakkunskap i konstruktiv vaxelverkan. Genom att kombinera olika typer av
sakkunskap kan man tillsammans komma 6verens om individuella stodatgarder
som framjar barnets valfard och larande. Det ar viktigt att vara medveten om
barnets starka sidor, individuella utmaningar och metoder som stoder valbe-
finnandet i vardagen och som fungerar just for detta barn. Om barnet och
familjen inte mar bra, lar sig inte barnet. Darfor maste man i forsta hand sa-
kerstalla saker som paverkar de grundlaggande behoven och vélbefinnandet,
sasom tillracklig somn, kost, motion och fungerande kamratrelationer.

Hur man mar pa daglig basis paverkas av forandringar som sker i livet, i den
eventuella medicineringen, hemma, i skolan och i kamratkretsen samt till
exempel som foljd av puberteten. Darfor ar det viktigt att den dagliga kommu-
nikationen mellan hemmet och skolan I16per smidigt och fungerande sa att alla
som fostrar och undervisar barnet d&r medvetna om vad som pagar. Man talar
om den gemensamma lagesbilden just nu - och dven om delad forstaelse om
funktionsformagan. Till exempel en WhatsApp-grupp kan komplettera Wilma,
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kontakthaften och e-postkommunikation som en smidig kanal for
informationsférmedling och informationsutbyte.

Utgangspunkten for ett fungerande samarbete ar fortroende och 6msesidig
respekt, som endast uppstar om vi kanner varandra tillrackligt val. Samarbetet
fungerar nar alla pa forhand kéanner till spelreglerna for samarbetet och for en
konstruktiv diskussion dar parterna forstas och vardesitts.

Vilket ansvar har skolan och har foraldrarna
ansvar som galler skolgangen?

Ansvaret for att utveckla forutsattningarna for samarbetet mellan hemmet

och skolan ligger hos utbildningsanordnaren. Lararna utfoér samarbete mellan
hemmet och skolan under arbetstiden tiden for samplanering. (OAJ.1. 2022) |
grunderna for laroplanen konstateras att vardnadshavarnas delaktighet samt
mojlighet att delta i skolarbetet och utvecklandet av det ar en central del av
skolans verksamhetskultur. Samarbetet okar valbefinnandet och sékerheten for
eleven, klassen och hela skolgemenskapen. Laroplanen forutsatter att vard-
nadshavarna erbjuds majligheter att lara kdnna skolans vardag, delta i plane-
ringen, utvarderingen och utvecklingen av malen for skolans verksamhet och
fostringsarbete tillsammans med skolans personal och elever. (UBS. 2022)

Att lara kdnna varandra och att ha en regelbunden dialog mellan hemmet och
skolan gor det lattare att ocksa |6sa eventuella problem. Sarskilt viktigt ar
samspelet och en god kontakt vid forandringar, exempelvis vid vergangen fran
daghem till skola och fran grundskolan till andra stadiet. Lararen samarbetar
med hemmet. Lararen informerar vardnadshavarna om saker som géller skol-
gangen och larandet sisom bedémning, mal for larandet, skolmiljoer, arbets-
vanor och skolarshandelser. Las mer om lararens ansvar och skyldigheter pa
OAJ:s webbplats i artikeln Lararens ansvar och skyldigheter (OA).2. 2022).

Vardnadshavaren har ratt att besluta om undervisningen. Vardnadshavaren
ska fa information om sitt barns undervisning och vardnadshavaren ska horas.
Vardnadshavaren har ratt att sakerstalla att barnets undervisning genomfors.
Dessutom har vardnadshavaren ratt att samarbeta med skolan. Vardnadshava-
ren ar skyldig att se till att barnet deltar i undervisningen. (OA). 3. 2022)
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Men tank om man inte lyckas samarbeta? Vad gor man om det
kdnns att samarbetet helt enkelt inte fungerar? Vem tar ansvaret
for att situationen ska férandras och hur?

Nar man reder ut konfliktsituationer ar det till stor hjalp om det har hunnit
uppsta fortroende mellan parterna utifran tidigare erfarenheter. Darfor ar det
bra att malmedvetet och malinriktat borja bygga ett samarbete mellan hem-
met, daghemmet och skolan pa en stabil grund redan inom smabarns-
pedagogiken. Sa ar det inte alltid och ibland har fértroendet redan gatt
forlorat. Da kan hemmet och skolan se varandra som ett hot och som en aktor
att kimpa emot i stallet for att bygga ett samarbete med. Om de anstallda i
skolan blir oroliga for barnets vélfard, borde till exempel kontakt med barn-
skyddet ske i samforstand med hemmet. Skolans verksamhet regleras av lagar,
men verkstdllandet 6vervakas inte av ndgon annan instans an skolan sjalv.
Ocksa foraldrar kan upptacka brister i skolans verksamhet till exempel

i samband med behovet av sarskilt eller intensifierat stod.

Regionforvaltningsverket kan ingripa i skolans verksamhet pa basis av ett
klagomal, men det &dr en langsam process som i allmanhet leder till en anmark-
ning och som forstor forhallandet mellan vardnadshavarna och skolan ytterliga-
re, alltfor ofta permanent. Regionforvaltningsverket har inte samma behérighet
i skolan som inom smabarnspedagogiken eller socialvarden. Ibland kan

en konflikt i arbetet mellan hemmet och skolan uppfylla brottskannetecken
och da kan en anmalan om brott leda till exempel till gemensam medling
genom en medlingsbyra.

Finlands Foraldraférbund uppmuntrar parterna att métas vid samma bord och
prova pa dialog, dar alla parter blir horda. Malet &r att strava efter att forsta
bakgrunden till situationen, de bakomliggande orsakerna och de andras
synpunkter, aven om man inte genast hittar en 16sning. Nar forstaelsen ckar
kan man allteftersom processen framskrider ocksa na I6sningar som ar
godtagbara for parterna. | sadan diskussion som bygger pa dialog kan man
anvanda till exempel Dialogpausmodellen och Spelreglerna for en konstruktiv
diskussion som utvecklats av Dialogpausstiftelsen (Dialogpausstiftelsen. n.d.).

Verktyg for ett smidigt samarbete mellan hemmet och skolan

"Kymmenen askelta kohti toimivaa kodin ja koulun yhteistyota - Kirjauksista
kaytantoon” ("Tio steg mot ett fungerande samarbete mellan hem och sko-

la - fran anteckningar till praktik”) ar ett verktyg till skolorna for att utveckla
samarbetet mellan hemmet och skolan. Verktyget ar till hjalp for att fundera
over utvecklingsbehoven i hemmets och skolans samarbete och for att ta steg
mot ett mer fungerande samarbete. (Finlands Foraldraférbund. 2. n.d.)



SASY (samtal med hjilp av symboler) och FOSA (férdjupande samtal) dr exem-
pel pa verktyg som pa ett konkret satt kan frimja barnets och den ungas delak-
tighet i skolans diskussioner om dem och i planeringen av stodatgarder. Att bli
hord och sedd i en accepterande, trygg atmosfar 6kar ocksa fortroendet mellan
den vuxna och barnet eller den unga. Med hjilp av SASY- och FOSA-korten kan
ocksa barn och unga som uttrycker sig sparsamt i tal eller som precis har flyttat
till Finland och har en annan sprak- och/eller kulturbakgrund beratta hur de
har det och vilka deras starka sidor och stodbehov ar, aven om de inte sager ett
ord under diskussionen. Materialen finns i Valteri Boden. Pa Finlands Foraldra-
forbunds webbplats finns ocksa versioner som kan laddas ner gratis. (Finlands
Foraldraférbund. 3. n.d.)

Olikhet ska ses som en rikedom, sa att ocksa vara barn vardesatter olikhet nar
de vaxer upp. Denna princip stdds av lagstiftningen om likabehandling och
jamstalldhet, Finlands grundlag och barnets rattigheter. Det ar viktigt att alla
barn och vuxna blir genuint sedda, horda och delaktiga i gemenskaperna de
vaxer upp i. Samarbetet med skolan och daghemmet ar i basta fall arbete som
forebygger problem samt framjar vélfard, delaktighet och en positiv utveckling
av sjalvkanslan.

Framjandet av barnens delaktighet borjar med de vuxnas attityder

Foraldraverksamhet och generellt inriktad elevhalsa ar naturliga platser att
utveckla daghemmens och skolornas verksamhetskultur ocksa for att fraimja
valfarden for barn och familjer i utsatt stallning. Ett fordomsfritt samarbete kan
skapa valfard inom skolans vaggar, men ocksa i det omgivande samhallet och

i hemmen. Finlands Foraldraférbund har utarbetat en checklista for att ordna
evenemang som ar hinderslosa och tillgangliga for alla till exempel i daghem
och skolor eller som samarbete med det omgivande samhallet. (Finlands
Foraldraférbund. 4. n.d.)

| samarbetet mellan hemmet, daghemmet och skolan ska barn och unga alltid
ses i fokus av verksamheten och atgarderna och som en genuint delaktig per-
son som ses och hors i byggandet av det egna livet. Varje vuxen ska framja att
barnets och den ungas valfard, delaktighet och jamlikhet forverkligas genom
individuella stodformer, i vardagsmiljon. Nar det galler barn och unga som
behover sarskilt stod ska man alltid i samarbetet med vardnadshavarna med
forstaelse ta hdansyn ocksa till utgangslaget. Den sanning och verklighet, de
vardagsutmaningar, som vardnadshavarna och deras barn lever med och som
ar deras utgangspunkt for samarbetet till exempel med skolpersonalen.

Aven den yrkesovergripande aspekten ska beaktas. Yrkesovergripande innebir
i basta fall att var och en av oss, saval vardnadshavare som yrkespersoner, har
tillgang till ocksa annat an vart eget kunnande nar vi funderar 6ver de ofta
komplexa behoven hos barn som behover stéd. Vi borde modigt och férdoms-
fritt utnyttja denna omfattande resurs. Darmed kan vi ocksa vara forbarmande
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i fraga om var egen kompetens. Ingen vet allt om nagon typ av sardrag.

For det behover vi ett smidigt samarbete och en forstaende interaktion
mellan yrkespersoner och vardnadshavare, men ocksa manniskans egen for-
staelse, erfarenhet och syn pa de basta ldsningarna i olika situationer.

Den asikten bor vi ocksa respektera.

Kallor och referenser

Webbplatsen Dialogpaus. Spelreglerna for en konstruktiv diskussion. Pa adressen:
https://www.eratauko.fi/tyokalu/rakentavan-keskustelun-pelisaannot/. Hanvisning 10/2022.
OAJ. 1, 3. Webbplats. Pa adressen www.oaj.fi/arjessa/yhteistyo-kodin-kanssa/ . Hanvisning
10/2022.

OAJ. 2. Lararens ansvar och skyldigheter Webbplats. Pa adressen:
https://www.oaj.fi/arjessa/opettajan-vastuut-ja-velvollisuudet/ . Hanvisning 10/2022.

UBS: Webbplats. Pa adressen: https://www.oph.fi/fi/koulutus-ja-tutkinnot/perusopetuk-
sen-opetussuunnitelman-perusteet. Hanvisning 10/2022.

Finlands Foraldraférbund. Webbplats. Hanvisning 10/2022.

1. https://vanhempainliitto.fi/johtajalle/kymmenenaskelta/

2. https://vanhempainliitto.fi/blogi/kesy-ja-syke-valineita-monenlaisten-lasten-ja-nuorten-koh-
taamiseen/
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4. https://vanhempainliitto.fi/vanhempainliiton-toiminta/yhdenvertaisuus/

Kirjoittajien vinkki! Erityiskasvatukseen, -opetukseen ja erityiseen tukeen liittyvia kirjoituksia.
Webbplats. Pa adressen: https://vanhempainliitto.fi/blogi/
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Till slut

BARN OCH UNGA inom autismspektrumet och deras anhoriga behover inte
bli forlorare eller marginaliseras. De ska inte behdva be om och kdmpa for att
fa vad de behover. Till autismspektrum hor inte erfarenheter av marginalisering
och dalig sjalvkannedom, inte heller utmanande eller daligt uppférande. Dessa
ar ofta reaktioner som uppstar pa grund av och som foljd av olika faktorer.
Ansvaret for att andra pa saker ligger hos oss alla och vi kan ocksa paverka hur
vi sjalva agerar. Ett barn kan fordndra sitt beteende och utvecklas i sina fardig-
heter, nar hen far verktyg, handledning och tid.

Vi kan ta ansvar for att rattigheterna for barn inom autismspektrumet tillgo-
doses. Vi kan ocksa ta ansvar for att de narstaende inte blir utmattade eller
standigt maste kampa och overklaga nekande beslut. Forandringen ar kanske
storst for oss som ar vana vid vissa handlingssatt, men forandring |6nar sig. Nar
man tar itu med férandringar kan man ocksa marka att genom att vara flexibel
géllande sina egna satt och regler som skapats, kan man for andra skapa vélbe-
finnande och mojligheter till delaktighet i stallet for utanforskap.

Elina Vienonen, Autism Finland
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	Barn och unga inom autismspektrumet och deras föräldrar bemöts fortfarande av mycket oförståelse, som beror på bristande kunskap om autism och på avsaknad av tillräcklig lyhördhet för behoven hos barn och unga inom autismspektrumet. Som orsak nämns ofta brist på resurser och kunskap, grupptryck och tidsbrist. En del av ändringsbehoven gäller sådant som bara kräver att man förändrar invanda sätt och tankar. Det krävs att man lär känna barnet och dess behov, tar dessa saker på allvar och beaktar dem i vardage
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	För närvarande varierar diagnostiseringsprocessens längd och stödet till 
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	och instanser. Guiden har skrivits och planerats av en grupp experter, yrkes-personer, vuxna och barn inom autismspektrumet samt föräldrar till barnen. Ett varmt tack till Jaana, Sanna och Kaisa, Anniina, Katja, Piia, Mira, Aida, Riikka, Karoliina, Aslak, Sari, Noora och Kirsi, Johanna, Pia-Maria, Katriina, Tarja och Elina.
	 
	 

	Om terminologin
	ORDET AUTISMSPEKTRUM beskriver autismens mångfald, individualitet och variationer i funktionsförmågan. Det finns många olika ord och termer för autism som används för att beskriva hela spektrumet: autismens spektrum, autismspektrum, autism och olika diagnosbeteckningar som så småningom håller på att försvinna då nya diagnoser görs. En av de diagnosbeteckningar som faller bort är Aspergers syndrom. I fortsättningen finns det inga separata diagnosbeteckningar, utan den medicinska diagnosen kallas autismspektr
	-
	 
	 

	När man talar om en människa används i dag i allmänhet person med autismspektrumtillstånd och att vara på autismspektrumet. Många anser i dag att det också går bra att använda ordet autistisk om en människa. Det var vanligt ännu för dryga tio år sedan, men då kritiserades det, eftersom en människa är så mycket mer än sina drag av autism. Nu används orden autist och autistisk mer allmänt av personer inom autismspektrumet i sina egna gemenskaper. Alla människor har en stark rätt till fri självidentifikation. 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	I denna guide behandlas barn och unga som har diagnosen autismspektrum-tillstånd eller drag av autismspektrumtillstånd. De kallas alla huvudsakligen barn, unga eller barn och unga inom autismspektrumet. Med barn avses i denna guide alla under 18-åringar. I guiden används orden autismspektrum och autism synonymt med varandra. Guidens referensram är barn och unga, men autism förekommer i alla åldersgrupper.
	 

	Guiden innehåller artiklar av flera skribenter, och de har själva definierat terminologin de använder i sina texter. Till exempel Aida A använder i sina texter orden nepsy och neurodivergent. Hon använder dem för att beskriva barn och unga med adhd, autismspektrum, Tourettes syndrom, språkstörning osv. Det är bra att se på ord och deras betydelser ur barnets och den ungas eget perspektiv och utifrån hur personen själv vill definiera sig. Det är bra att beakta också de närståendes och familjens synvinkel när
	 
	 
	 
	 

	Den osynliga autismen?
	 

	AUTISM ÄR INTE en egenskap som syns utanpå barnet, men det påverkar barnets sätt att uppleva och reagera på omvärlden samt att uttrycka sina inre erfarenheter. Autism framträder också i situationer av interaktion och i reaktioner på yttre och inre stimulus. Erfarenheterna av autism hos personer inom autismspektrumet och närstående varierar, och det är också mycket individuellt hur dragen visar sig. Autism-spektrum kan innebära både styrkor och svårigheter och omgivningen har alltid en stor inverkan på hur d
	 
	 
	 
	 
	 

	Dragen av autismspektrumtillstånd ser inte likadana ut i alla situationer. Ett barn och en ung är alltid i första hand ett barn och en ung person, och efter det kommer alla de egenskaper som påverkar personens liv, till exempel drag av autismspektrumtillstånd eller diagnosen autismspektrum. 
	 

	För autism i sig finns ingen behandling eller medicin som skulle få egen-skaperna att sluta framträda eller avlägsna dess existens. Barn inom autismspektrumet eller närstående kan ha svårigheter för att barnets behov inte beaktas tillräckligt både med hänsyn till den byggda miljön och människornas verksamhet och attityder. Det finns också många situationer och saker för vilka det kan vara svårt att hitta ett lämpligt sätt att stöda barnet eller att förstå hur barnet bäst kan stödas och varför vissa saker el
	 
	 
	-
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	De närstående och barnet stödas i att hitta och överväga lämpliga tillvägagångssätt och stödformer. Att ordna och genomföra stödet kan inte vara endast de närståendes ansvar. När man funderar över olika individuella behov och situationer är det viktigt att komma ihåg att inte signalera åt barnet eller de närstående att det är något fel på barnet, utan att det tar tid att hitta en lösning eftersom barnets behov och drag av autismspektrumtillstånd och dess effekter ännu inte kan tolkas tillräckligt väl. Situa
	-
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	I Finland finns det ingen enskild autismhabiliteringsmetod som skulle ha fått en dominerande ställning. Oftast kombineras olika metoder och habiliteringen planeras utifrån barnets individuella behov och allt oftare sker det genom att barnets starka sidor stärks. Med hjälp av habilitering strävar man efter att främja barnets möjligheter att lära sig och utvecklas, och inte hamna utanför det övriga samhället, kretsen av jämnåriga osv. Målen är alltid individuella och bör omvärderas och ändras enligt barnets b
	 
	 
	-
	 
	 
	 

	Om ett barn inom autismspektrumet inte behöver officiella stödåtgärder såsom habilitering och terapiformer som ingår i den, betyder det ändå inte att barnets autism och de individuella behoven kring den inte behöver beaktas. Barnets diagnos eller avsaknaden av den får inte avgöra stödet. Stöd kan handla om olika terapiformer, men också andra åtgärder som barnet har nytta av, till exempel handledning, förutseende, mindre gruppstorlek, sensorisk tillgänglighet, individuellt stöd eller beaktande i interaktions
	 
	 

	Barnet måste också ha möjlighet att använda mångsidiga sätt att fungera och interagera, nå egna slags resultat och finna glädje utan att det leder till att barnet får en negativ stämpel. Det är viktigt att komma ihåg att barnet inte med avsikt agerar eller beter sig på ett sätt som uppfattas som speciellt. Så kallat dåligt uppförande hänger ofta ihop med alltför mycket belastning, problem med de exekutiva funktionerna, bristande förutsebarhet osv. som omgivningen orsakar. Oftast strävar barnet efter att han
	 
	 
	 
	 

	Vuxna, och i synnerhet alla yrkespersoner, har i uppgift att försäkra sig om att omgivningen och gemenskapens attityder inte är sådana att ett barn inom autismspektrumet upplever dem som alltför betungande att vara och leva som sig själv. Tidiga erfarenheter av utanförskap påverkar ofta långt in i vuxenlivet och det är inte bra för barnets utveckling. Man hör än i dag barn använda ordet ”handikappad” som skällsord och allt oftare uttrycket ”Du är autistisk”. Då dessa ord används i mobbningssituationer ger d
	 
	 

	”Jag har alltid sagt åt mitt barn att det inte är något fel på hen, hen har bara Aspergers syndrom utöver annat. Det känns speciellt illa för barnet när de andra, utan att veta något om barnets autism, på skolgården sagt att du är autistisk, och barnet verkligen är det. Försök nu sedan som mor fortfarande försäkra barnet om att det inte är något fel på hen!” Förälder
	 

	Utöver autism kan barnet ha en intellektuell funktionsnedsättning, andra neuropsykiatriska särdrag, epilepsi osv. Flera olika faktorer påverkar barnets funktionsförmåga och hur autismen framträder. Om omgivningen inte på något sätt beaktar de individuella behoven, orsakar det många hinder och utmaningar för barnet. Ett tillräckligt och individuellt stöd främjar att autismspektrumet inte blir en faktor i barnets liv som hindrar utvecklingen och stänger ute. 
	 
	 
	 
	 

	Autismspektrumtillstånd i familjen
	 

	GENERNA BIDRAR till utvecklingen av autism, och efter att ett barn diagnostiserats är det inte alls ovanligt att också en förälder eller en annan familjemedlem känner igen liknande drag hos sig själv eller i de andra barnen. Därmed kan antalet autismspektrumdiagnoser i familjen bli fler. Utöver autismspektrumtillstånd kan flera familjemedlemmar och släktingar ha drag av adhd och Tourettes syndrom. En och samma person kan också ha flera olika diagnoser eller anknytande drag.
	 
	 

	Familjens situation som helhet måste beaktas i arbetet med familjen. Också föräldrar inom autismspektrumet kan behöva stöd eller habilitering och deras drag av autismspektrumtillstånd och individuella behov måste beaktas också när barnets habilitering planeras. Alla familjemedlemmars behov ska beaktas utan någon som helst skuldbeläggning. Det är också bra att komma ihåg att en förälder med egen erfarenhet av autism tack vare sin erfarenhet bra kan förstå behoven och sättet att uppleva världen hos ett barn m
	 

	En yrkesperson som känner till autismspektrum kan i sin verksamhet beakta de närståendes behov och också fråga dem själva vilka saker de önskar att samarbetet ska ta hänsyn till och om den närstående har drag eller behov som borde beaktas för att samarbetet ska fungera smidigt. Situationen kan vara utmanande om föräldern inte identifierar sina egna eller barnets drag av autism eller förnekar att de finns. Inte heller dessa barn och familjer kan lämnas att klara sig på egen hand, men då är det bra att funder
	 
	-
	 

	När man arbetar med familjemedlemmar inom autismspektrumet ska man komma ihåg att använda tydliga budskap. Samarbetet kan möjliggöras genom att arbetstagaren använder ett tydligt språk som vid behov också stöds av bilder. Utmaningar för samarbetet kan bero bland annat på specialterminologi som föräldrarna inte känner till, och då hänger problemen inte ihop med förälderns drag av autismspektrumtillstånd. 
	 

	I ett Finland som respekterar barnets rättigheter ska alla yrkespersoner och beslutsfattare identifiera barn inom autismspektrumet och deras behov. Om man inte identifierar autismspektrum och konsekvenserna det har för barnet men också för de närståendes liv, påverkar det barnet och samtidigt hela familjens välbefinnande. Det gäller också om autismspektrumets betydelse och existens ifrågasätts. Många barn inom autismspektrumet och deras närstående behöver stöd men blir för närvarande utan det. Om barnen och
	 
	 
	 
	-

	Tidig identifiering och resurser
	FÖRÄLDRAR och närstående är ofta de första som lägger märke till barnets drag av autismspektrumtillstånd, men de känner inte alltid till vad dragen beror på eller vet att det är fråga om autism. Att upptäcka eller identifiera drag av autismspektrumtillstånd kan vara resultatet av att ha funderat länge och själva processen för att få en diagnos kan ta till och med flera år. För barnet och familjen är det en alldeles för lång tid, om det inte i den osäkra situationen finns stöd och förståelse att få enligt be
	-
	-
	-
	-

	Ju tidigare autismspektrumet identifieras, desto bättre är det för barnets utveckling och självkännedom, för de närståendes krafter samt med tanke på att få korrekt information. Om en diagnos inte har fastställts, kan familjerna lida av osäkerhet om vad det är fråga om eller vad barnets beteende beror på, brist på stöd, brist på information om hur man kan stöda barnet och en känsla av att inte förmå hjälpa barnet på det sätt som hen behöver. Det påverkar föräldrarnas krafter och de närståendes psykiska välb
	-
	 
	 
	-
	-
	-

	Tidig identifiering och en fastställd diagnos förändrar tyvärr inte heller situationen i familjerna tillräckligt. Identifiering av drag av autismspektrum-tillstånd, bedömning av stödbehov och servicesystemets splittring är fortfarande ett stort problem. Om barnets beteende varierar mycket från en situation till en annan, visar sig inte nödvändigtvis det beteende som barnet eller hela familjen behöver stöd för till exempel under ett familjemöte med en yrkes-person inom socialarbetet. Familjen stöds inte om d
	 
	 
	-
	 
	 

	Tyvärr upplever många föräldrar till barn inom autismspektrumet fortfarande att samarbetet med olika yrkespersoner och myndigheter inte fungerar. Ofta är orsaken yrkespersonernas otillräckliga kunskap om autism och om att identifiera familjernas situation. Erfarenheten är likadan oavsett om föräldern själv har drag av autismspektrumtillstånd eller om hen är en så kallad neurotypisk förälder. I värsta fall måste föräldern undervisa yrkespersonerna om autism, själv söka information om tjänster, kämpa om habil
	-
	-

	När det gäller barn måste man komma ihåg att de växer upp och blir vuxna, och att riskfaktorer med autism måste beaktas redan i identifieringsskedet. Undersökningar har visat att personer som hör till en neurominoritet (autismspektrum, adhd, Tourettes syndrom) löper en stor risk för social utslagning samt för psykiska och somatiska sjukdomar. Särskilt personer inom autismspektrumet har komorbiditet i form av psykiska problem, såsom ångest och depression. Enligt en undersökning i Sverige (Hirvikoski m.fl. 20
	-
	-
	-
	-
	-

	I fokus för denna guide står barnen: de barn vars funktionsförmåga, interaktionsförmåga, sociala färdigheter och beteende undersöks, följs och dryftas i olika sammansättningar, samband, undersökningar, grupper och individuella möten. Närstående och andra familjemedlemmar spelar också en viktig roll, eftersom de är en integrerad del av barnets liv. 
	-

	Från första början måste det vara klart och tydligt formulerat för både barnet och de närstående att man inte söker efter fel eller skador hos barnet, oavsett om det är frågan om ett syndrom som kräver diagnos eller inte. Budskapet att barnet är bra som sådant är viktigt för alla familjemedlemmar. Barnet och de närstående måste få information och man måste berätta för dem om undersökningar på ett för dem lämpligt sätt så att de kan förstå och bearbeta informationen.  De behöver få veta att undersökningarna 
	-
	-
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	Jag vill vara mig själv
	Aida A. 10 år, autist
	HÖSTEN 2021 märkte jag att jag inte är det enda autistbarnet som upplever orättvisor. Jag beslutade då att fråga andra neurodivergenta personer hurdana de är och hur de upplever att likabehandling sker. Här kommer tankar som de svarande berättade om.
	Vi blir stressade av larm och buller, och vi tycker inte heller om oreda. Vi tycker inte om att det saknas en god tidtabell eller plan eller att det sker överraskningar. 
	 

	Vi ogillar att inte veta till exempel när en viss person kommer på besök. Det är stressande om en person till exempel bara säger att hen kommer förbi någon gång före klockan åtta, men inte ger en exakt tid. Det stressar också att inte veta i vilken ordning saker görs eller hur länge olika saker tar.
	 

	Ibland försöker vi bara gissa hur man ska bete sig, för vi tycker världen känns mycket speciell. Ibland tycker vi världen är ologisk och orättvis. Ibland verkar det som om man måste behaga alla och alltid säga ”ja”. Om någon ställer frågor till oss, svarar vi ibland så att vi gör frågeställaren glad. Andra bryr sig inte om hur det känns för oss. 
	Vi kan absolut säga att vi inte vill vara som andra. Vi vill vara oss själva, men hur är det möjligt? Det känns som om vi är som dockor och andra kontrollerar oss, kan ni föreställa er hur det känns?
	 

	När någon uppmanar dig att använda hörselskydd om bullret stör, eller om du inte kan skriva ett prov tillsammans med de andra och du får göra det i lärarrummet, eller när du får ta matsäck med dig till skolan då du inte kan äta skolmaten, känns det som om man borde tacka för att ha fått ett undantagstillstånd. I själva verket är alla dagar verkligen jobbiga för oss. Det känns som om vi är bra endast om vi uppför oss som andra, för då får vi beröm. När vi blir överbelastade och får ett stressanfall behandlas
	-

	Många tycker att vi borde förändras på något sätt och om vi bara försöker tillräckligt så lyckas det. Förstå oss och ge oss plats där också vi ryms. 
	 

	Hur syns autism-spektrumtillstånd hos barn och unga? 
	 
	 
	 

	DRAGEN AV autismspektrumtillstånd är olika hos varje barn. Ett drag innebär ännu inte autism, dragen framträder på många olika sätt och de påverkar barnets verksamhet på flera olika delområden. De egenskaper som räknas upp i nästa stycke är inte en förteckning över officiella diagnostiska kriterier eller karakteristiska drag, utan exempel på hur autismspektrum kan komma till synes i barnets vardag. Det kan vara sådana drag som de vuxna som är i kontakt med barnet eller även den unga själv först börjar lägga
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	Hur drag av autismspektrumtillstånd syns
	 

	Hos barn
	det kan verka som om barnet har problem med hörseln eller  andra sensoriska funktioner
	 
	►
	 

	barnet tycks inte reagera på sitt namn
	• 

	svarar inte på frågor
	• 

	barnet trivs inte i famnen och tycker inte om beröring
	• 

	barnet reagerar kraftigt eller inte alls på olika ljud, ljus eller dofter  
	• 

	barnets interaktion avviker från det vanliga
	 
	►

	barnet leker inte med jämnåriga och deltar till exempel  inte i tittutlekar
	• 
	 

	barnet leker för sig själv, ställer leksaker i rader och köer,  fäller föremål osv.
	• 
	 

	barnet undviker ögonkontakt
	• 

	barnet tar inte initiativ till interaktion, ställer inte frågor  och kommenterar inte
	• 
	 

	barnet tycks inte reagera på andras initiativ
	• 

	barnet kan ha svårigheter med känslojustering och uttryckande av känslor
	 
	►

	barnet reagerar kraftigt och reaktionerna är långvariga
	• 

	barnet kan reagera kraftigt på förändringar, också  i bekanta situationer
	• 
	 

	barnet uttrycker inte nödvändigtvis positiva känslor  under den tidiga barndomen 
	• 
	 

	barnet flaxar med armarna, kläder eller föremål
	 
	►

	barnet vaggar/gungar sig gång på gång rytmiskt fram och tillbaka
	 
	►

	barnets beteende kan vara stelt och barnet tycker om rutiner
	 
	►

	barnet vill göra saker i en viss ordning och på ett sätt som  anses vara speciellt t.ex. att klä sig, tvätta sig osv.
	• 
	 

	barnet har svårt att somna
	 
	►

	barnet kan ha svårt att förflytta sig till olika aktiviteter, åka hemifrån osv.    Situationen kan vara svår för barnet även om hen tycker om den  kommande aktiviteten.
	 
	►
	 

	Hos unga
	den unga är mycket intresserad av något särskilt, och vill  koncentrera sig på det intensivt och under långa tider 
	 
	►
	 

	den unga kan minnas väldigt mycket utantill och lära sig många  saker som intresserar hen
	 
	►
	 

	den unga fäster uppmärksamhet vid detaljer
	 
	►

	den unga har svårt att knyta vänskapsband och kan känna sig ensam
	 
	►

	den unga saknar inte nödvändigtvis vänskapsrelationer
	• 

	ömsesidigheten i vänskapsrelationer kan kännas svårt eller  den unga har svårt att förstå människorelationer
	• 
	 

	den unga har svårt att uttrycka sina känslor
	 
	►

	den unga har svårt att berätta vad hen har varit med om under dagen
	 
	►

	den ungas sinnen kan vara över- eller underkänsliga 
	 
	►

	den unga förstår kanske inte talesätt eller metaforer
	 
	►

	den unga kan försäkra sig om saker. Hen kan behöva mycket  förstärkning och bekräftelse i efterhand om sin verksamhet.  Den unga kan fråga om hen handlade rätt, sade rätt osv.
	 
	►
	 
	 

	den unga kan uppleva sexuella känslor som förvirrade och frustrerade
	 
	►

	den unga kan reagera kraftigt när man ber hen göra något
	 
	►

	den unga kan ha svårt att överföra en färdighet som hen  lärt sig till en annan omgivning
	 
	►
	 

	den unga kan ha svårt att komma ihåg anvisningar i flera steg
	 
	►

	Drag av autismspektrumtillstånd hos barn och unga identifieras ofta så småningom. Man har inte alltid genast rätt namn på bakgrundsfaktorn till dragen, men man börjar märka av till exempel saker som finns på listan ovan i barnets verksamhet eller beteende. Det uppstår ett behov av att hitta en förklaring till dem och man kan börja fundera på att föra dem på tal. 
	 
	 
	 
	 

	Hur ska man tala om barnets autism?
	 

	DET KAN KÄNNAS svårt att föra på tal, oavsett om det gäller en situation där närstående, yrkespersoner eller den unga själv har identifierat drag av autismspektrumtillstånd. Var och en kan ha egna förutfattade meningar om hur man ska förhålla sig till autism, hur man själv förhåller sig till det eller hur man tror att det påverkar en individ. Det kan också handla om en situation där särdrag har identifierats, men de har ännu inte något namn eller barnets utveckling och funktionsförmåga väcker oro. 
	Att få en diagnos är en så lång process att det inte lönar sig att dröja så länge med att föra på tal och diskutera autismen eller barnets drag. De närståendes och barnets eller den ungas reaktion när man för saken på tal berättar ännu inte om hur de senare kommer att förhålla sig. Ofta minns man ändå erfarenheten av att för första gången höra någon annan ta upp saken, eller när man själv började tala om autism med andra. Ofta uppmärksammas dragen först på daghemmet, på rådgivningsbyrån och av närstående.
	-
	 

	Barn och unga inom autismspektrumet kan känna sig pressade att vara som sina jämnåriga och de kan redan i mycket ung ålder bli missförstådda och fel behandlade eftersom deras beteende upplevs avvika från vad man är van vid. Att få en diagnos och förstå att det handlar om autismspektrum kan hjälpa både barnet och andra närstående och personer som har kontakt med barnet att bättre förstå barnet, dess världsbild och hur man bäst kan stöda barnet. Att veta kan hjälpa också barnet och den unga att utveckla sin s
	För föräldrar
	Grubbla inte alltför länge på egen hand. Om du har närstående du kan tala med, dela dina tankar med dem. Du kan också föra saken på tal
	på rådgivningen
	 
	►

	inom skolhälsovården
	 
	►

	med den egna läkaren vid hälsovårdscentralen
	 
	►

	genom att ringa Autism Finlands telefonrådgivning. 
	 
	►

	För vuxna som talar med den unga
	Berätta för den unga att det inte är något fel på hen, att autism är en medfödd egenskap och den unga är dessutom mycket mer än så. Berätta också att identifiering av drag av autismspektrumtillstånd kan hjälpa den unga att förstå och lära känna sig själv bättre. Genom identifieringen kan hen också berätta för andra hurdana saker man behöver ta hänsyn till eller hur andra behöver ändra sitt agerande. 
	-
	 

	Berätta för den unga att hen inte ska grubbla över saken ensam. Hen kan ta upp saken
	 

	med pålitliga närstående
	 
	►

	med goda vänner
	 
	►

	inom skolhälsovården
	 
	►

	genom att ringa Autism Finlands telefonrådgivning  www.autismiliitto.fi/neuvontapalvelu 
	 
	►
	 

	genom att leta upp diskussionsplattformar för ungdomar på webben  och där söka unga som funderar över liknande saker, till exempel  via Finlands Autismspektrumförening  ()  
	 
	►
	 
	 
	www.asy.fi
	www.asy.fi


	För yrkespersoner
	När en närstående har lagt märke till drag som tyder på autismspektrum hos barnet  
	 

	Lyssna lugnt till vad personen vill berätta för dig.
	 
	►

	Tvivla inte på erfarenheten och ställ inte tvivlande frågor, även om  du känner barnet och du inte själv har lagt märke till drag som  tyder på autism hos barnet. 
	 
	►
	 
	 

	Kom ihåg att drag av autism kan se mycket olika ut i olika  situationer och miljöer.
	 
	►
	 

	Om den närstående är orolig för barnet, ignorera inte det.
	 
	►

	Ställ frågor om oron, vad som oroar och varför. 
	 
	►

	Fråga hur den närstående och hela familjen mår. 
	 
	►

	Observera att autism hos ett barn och misstankar om autism påverkar  hela familjen och familjens vardag.
	 
	►
	 

	Fråga vad familjen nu behöver mest och vad som skulle hjälpa.
	 
	►

	Lova endast sådant som du kan hålla eller som du säkert vet  att finns tillgängligt.
	 
	►
	 

	Berätta endast sådant som säkert stämmer. 
	 
	►

	Var medveten om gränserna för din kunskap och berätta det  också för föräldrarna.
	 
	►
	 

	Lova föräldrarna att återkomma till saken. Lämna dem inte ensamma.
	 
	►

	Informera den närstående om vem hen kan ta kontakt med. 
	 
	►

	Fråga om den närstående redan har behandlat saken med någon instans.
	 
	►

	Du kan alltid hänvisa den närstående att kontakta Autism Finlands  rådgivningstjänst:  
	 
	►
	 
	www.autismiliitto.fi/neuvontapalvelu 
	www.autismiliitto.fi/neuvontapalvelu 


	När du märker att ett barn eller en ung har drag som tyder på autismspektrumtillstånd
	 

	Stöd barnet. Ta reda på barnets behov och ge barnet en möjlighet  att vara med som sig själv. 
	 
	►
	 

	Fråga om möjligt arbetskamrater eller andra som känner barnet  om de har märkt något.
	 
	►
	 

	Avtala ett möte med de närstående och berätta för dem vad du  vill diskutera. Ge exempel ur vardagen.
	 
	►
	 

	Tala så tydligt och öppet som möjligt så att de närstående  förstår vad ni diskuterar.
	 
	►
	 

	Betona att de närstående inte behöver bli oroliga.
	 
	►

	Försök förklara saker positivt och håll barnets och de närståendes  starka sidor i tankarna.
	 
	►
	 

	Ställ under mötet frågor som hjälper de närstående att upptäcka vad det    är frågan om. Betona att det inte är något fel på barnet, men att du  funderar på om barnet behöver stöd i sin tillväxt. Fråga om de närstående   har märkt liknande saker. 
	 
	►
	 

	Har ni till exempel märkt att barnet ofta håller händerna för öronen, att    hen inte besvarar försök att ta kontakt, att hen är mycket begåvad på att    rada upp leksaker osv.
	 
	►

	Ta lugnt upp olika situationer och saker som märks i dem.
	 
	►

	Ge exempel ur vardagen på saker som har fångat din uppmärksamhet  när du arbetar med barnet. 
	 
	►
	 

	Om det gäller en ung person, beakta hens syn på de saker och drag  som du har fäst uppmärksamhet vid.
	 
	►
	 

	Lyssna till de anhörigas och/eller den ungas egna erfarenheter och  berätta vid behov hur du tänker dig att andra ungdomar handlar  i motsvarande situationer.
	 
	►
	 
	 

	Ta hela tiden hänsyn till hur mycket de närstående på en gång är redo att    diskutera och vara mottagliga för tankar som kanske avviker från deras    egna synpunkter.
	 
	►

	Var beredd på att de närstående och/eller den unga också kan reagera    känslomässigt eller på ett sätt som du inte är van vid.
	 
	►

	Ge dem tid att behandla saken, tvista inte, håll dig lugn. 
	 
	►

	Var medveten om att de behöver information, inte debatt om åsikter. 
	 
	►

	Nämn namn på diagnoser om de kommer på tal, du får frågor om dem  eller om du annars anser att det är viktigt. 
	 
	►
	 

	Tala om barnets autism så att du betonar barnets eller den ungas starka sidor.
	 
	►

	Ge inte en diagnos, om du inte är en yrkesperson till vars uppgifter det hör.
	 
	►

	Betona att det inte skulle vara rätt mot barnet eller mot familjen att  ge en säker diagnos utan undersökningar.  
	 
	►
	 

	Tala tydligt om autism och ge bara information som stämmer. 
	 
	►

	Lämna inte de närstående och barnet eller den unga ensamma. Informera om vem de kan ta kontakt med.  
	 
	►
	 

	Ge dem möjlighet att tala mer om saken senare.
	 
	►

	Det är viktigt att  
	Föräldrarnas eventuella oro över barnets egenskaper tas på allvar.  
	• 

	Vid rådgivningsbyrån sållas tidiga drag som tyder på autism.  
	• 

	Symtom på autismspektrumtillstånd eller misstankar om det som    upptäcks vid rådgivningskontroll ska föras fram. 
	• 

	Yrkesutbildade personer inom hälso- och sjukvård och småbarn- spedagogik utbildas till att känna igen autismspektrumtillstånd. 
	• 
	 

	Barnet hänvisas så fort som möjligt från rådgivningsbyrån till den  specialiserade sjukvården för undersökningar hos en barnneurolog.  
	• 
	 

	Efter att diagnosen fastställts har läkaren tid att diskutera med  föräldrarna. (Yliherva m.fl. 2018) 
	• 
	 

	 Anneli Yliherva, Leena Rantala, Hanna Ebeling, Mika Gissler, Tarja Parviainen, Pekka Tani och Irma Moilanen. Autismikirjon häiriön varhainen tunnistaminen ja diagnosointi Suomessa – perheiden näkemys. 2018. På adressen:  Hänvisning 10/2022.
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	Att föra på tal
	 förälder
	Riikka,

	MIN SON med autismspektrumtillstånd hör till den lyckliga minoritet vars autismspektrumtillstånd diagnostiserades redan när han var mycket ung, det vill säga vid ungefär 4,5 års ålder, och tillståndet är så gravt att diagnosen senare har kompletterats med en diagnos om intellektuell funktionsnedsättning. Detta har garanterat honom och vår familj relativt fungerande tjänster från och med diagnosen. Det har visserligen hjälpt att också andra barn i vår familj har neuropsykiatriska problem. 
	 
	 
	-

	Min sons historia är såtillvida typisk att det första man lade märke till var den långsamma, dels hämmade språkutvecklingen vid två till tre års ålder. I det skedet fanns det redan fyra barn i vår familj, varav den förstfödde bara var fyra år. Vi föräldrar var så trötta att vi inte ens riktigt insåg att det yngsta barnets utveckling på något sätt var ovanlig. Vi tänkte att den tunga vardagen mestadels berodde på den enorma sömnbristen, och att vi på grund av tröttheten inte var så vidare bra föräldrar. 
	-

	Beskrivande för situationen var när vi några år efter att det yngre barnet fått sin diagnos av en slump vid den barnneurologiska enheten stötte på handl-edaren som tidigare hade arbetat med vår förstfödda i parkverksamheten. Handledaren berättade att hen och hens arbetskamrater hade misstänkt att det yngre barnet hade särdrag redan när barnet var i treårsåldern. De hade inte tordats ta upp saken, eftersom de såg barnet bara korta stunder i taget när vi hämtade vår förstfödda. De tänkte att jag hade det myck
	 

	En del av mig tänker att vardagen hade kunnat bli lättare fortare om handledarna hade tagit mod till sig och vi föräldrar tidigare hade insett barnets särdrag och behov. Å andra sidan hade vi kanske reagerat mycket negativt på misstankar, vilket hade kunnat leda till en cirkel av förnekelse, att diagnoserna getts senare och en allt svårare situation i vardagen. 
	-

	När är det egentligen rätt tidpunkt att föra fördröjning i barnets utveckling på tal med föräldrarna? Och på vems ansvar är det? Det finns inget rätt svar på dessa frågor, men som mamma tänker jag trots allt att varje yrkesperson som arbetar med familjen har en skyldighet att föra på tal, även om man är orolig över föräldrarnas reaktion. Ju snabbare barnet och familjen får stöd desto bättre. 
	 
	 


	Att bemöta ett barn
	Att bemöta ett barn
	förälder till ett barn med särskilda behov och riksdagsledamot.
	Noora Koponen, 
	 

	VARJE BARN inom autismspektrumet har sitt unika sätt att vara, leva och fungera i förhållande till sin omgivning och människorna omkring sig. Som man brukar säga, när du träffat en person inom autismspektrumet, har du bara träffat en person inom autismspektrumet. Med varje barn inom autismspektrumet börjar man alltid från början när man ska lära känna barnet och lära sig om hen.
	 
	 
	 

	Början är faktiskt viktig, för då läggs egentligen hela grunden för i vilken riktning interaktionen och förtroendet mellan barnet och den nya vuxna som möter barnet utvecklas. Ett barns drag av autismspektrumtillstånd kan synas på många olika sätt. En del kan också ha andra diagnoser, till exempel intellektuell funktionsnedsättning, Tourettes syndrom osv. Oavsett vilken diagnoshelhet det rör sig om eller på vilket sätt dragen syns utåt, berättar det till sist och slut väldigt lite om i vilken utsträckning b
	 
	-

	För barn inom autismspektrumet, precis som för vem som helst, är det viktigt att få en genuin möjlighet att själv visa vem man är och hurdan man är som person. Det kan ta tid och många möten, men efter hand börjar man få en bild av barnet. Att inkludera familjen när man lär känna barnet är mycket viktigt, då familjen ofta har sådan tyst kunskap som inte förmedlas genom epikriser och som barnet själv inte kan berätta för en vuxen. Det är inte heller fel att säga åt ett barn att man också själv är nervös när 
	Förutom att det första mötet är betydande, är det också viktigt att ha ett öppet sinne. Att förundras, vilja förvåna sig och lära sig tillsammans med barnet i hens takt lägger en grund för en jämlik interaktion. Det stärker barnets känsla av trygghet, av att vara värdefull och av att man vill lära känna hen. Detta kräver att den vuxna är beredd att avstå från tankar om hur man borde fungera enligt sedvanliga sociala regler. 
	 
	 

	Barnets avvikande handlingssätt kan synas till exempel så, att barnet först letar fram alla bollar och runda föremål som finns i rummet och samlar dem på ett ställe, för att sedan ta dem tillbaka, om och om igen. Barnet kan också hitta ett föremål i rummet som hen kan ”vifta med”, det vill säga vifta och pyssla med fram och tillbaka med fingrarna samtidigt som barnet lär känna de nya människorna och situationen. Det är viktigt att inse att det ovan nämnda agerandet ger barnet trygghet, men också en förmåga 
	 
	 
	 

	 
	I stället för att se det som att barnet fastnar, kan den vuxna för sin del tänka att det är en möjlighet att lära känna barnet på det sätt som hen själv visar. Barnet har precis visat att hen tycker om bollar och att organisera dem. Det visar barnets intresse för matematiska fenomen eller att hen är visuell och motorisk och gillar att hela tiden kunna upprätthålla en liten rörelse. Man kan tänka sig att det också är en inbjudan av barnet till den vuxna att pröva på hur aktiviteter barnet tycker om känns. Om
	Överhuvudtaget är det bra att förstå att barn inom autismspektrumet har individuella sätt att interagera och att ta kontakt med andra människor. Det är ingen regel att barnen aldrig ser någon i ögonen eller ständigt gungar på stället. Mot förmodan fungerar barnet på sitt sätt i situationen, men det viktiga är att man ger barnet en äkta möjlighet att själv reglera situationen. Att tvinga barnet till ögonkontakt, att sitta stilla eller att skaka hand kan vara ett alltför stort krav med tanke på belastningen. 
	 
	 
	 

	Barnet är aldrig separat från sin familj. När man bemöter ett barn, bemöter man alltid samtidigt hela familjen. Också i den här kontakten är det viktigt hur man sätter ord på saker och hur man för fram dem. Det är bra att utgå från att familjen sannolikt redan färdigt känner till alla utmaningar och begränsningar som gäller barnets funktionsförmåga. Att berätta om och betona dem utan en tydlig anledning är sällan nödvändigt. Om situationen till exempel i samband med ett undersökningsbesök eller liknande änd
	 

	Samtidigt är det viktigt att barnet eller familjen aldrig lämnas i en situation där uppmärksamheten och diskussionen enbart fokuserar på att ta itu med svårigheter och problem. Som motvikt måste man kunna ge stärkande respons för att familjens psykiska krafter inte ska tryta och för att barnets uppfattning om sig själv inte ska bygga på svagheter. Det som en gång går i bitar har barnet själv svårt att laga. 
	 

	I mötet med barnet och i uppbyggnaden av barnets vardag borde vi över-huvudtaget koncentrera oss mer på hur vi själva kan handla annorlunda och hur barnets omgivning kan byggas så att den motsvarar barnets behov. Vilka åtgärder behövs beträffande ljudvärlden eller interaktionen? Eller hur gör vi måltiderna smidiga så att barnet inte överbelastas av stimulus. Utgångspunkten är att miljön alltid kan justeras och den vuxna kan anpassa sin verksamhet till barnets behov. Integration behövs i båda riktningarna.
	 
	 
	 
	 
	 

	När det sker framgång i att interagera eller fungera i omgivningen, är det av yttersta vikt att lägga märke till dem. Ibland kan framgång innebära att barnet i en inlärnings- eller undersökningssituation kan sitta stilla en halv minut längre än gången innan. Eller att barnet själv skuffar undan en vuxen med handen i en belastande situation, i stället för att börja uppföra sig besvärligt. Framgångarna kan vara små eller stora, men var och en av dem är viktig för barnet och därför är det bra att säga dem högt
	Till autismspektrumet hör ofta att barnet kan ha olika grader av utmanande beteende. Detta belastar förståeligt nog såväl barnet själv som de vuxna som verkar tillsammans med barnet. Det viktiga är att komma ihåg att barnet aldrig är besvärligt utan anledning. Det finns alltid en orsak eller trigger som barnet behöver en vuxens förståelse och hjälp för att känna igen. Samarbetet med familjerna för att hitta orsakerna är viktigt och samtidigt måste man fortsättningsvis förhålla sig öppen till barnet trots ut
	 

	Även om dagen innan har varit jobbig, är följande dag ny och varje gång har såväl barnet som den vuxna rätt till en ny start med ett öppet sinne. Barnet är alltid fullt av möjligheter och tillsammans med en nyfiken vuxen kan man hitta dem.

	Känn autismen
	Känn autismen
	 

	UNDERSÖKNINGAR  har inte lyckats ta reda på vad som orsakar autism. Enligt medicinsk definition är autism en neurobiologisk utvecklingsstörning i hjärnan och den har både genetiska och fysiologiska orsaker. Förmodligen är det frågan om en kombination av flera olika bakomliggande faktorer. Man kan helt enkelt säga att autism beror på en annorlunda utveckling av hjärnan och det hänger ihop med ett annorlunda sätt att tänka. 
	 

	Särskilt vuxna närstående kan ha ett behov av att få en förklaring till vad barnets autism beror på och varför det visar sig hos just deras barn eller nära släktingar. Det forskas mycket i mekanismerna som orsakar autismspektrum runt om i världen, men en enda och förklarande faktor har inte hittats. Forskningen om den genetiska bakgrunden till autism har gått framåt, men någon faktor som skulle förklara hela autismspektrumets breda uttrycksform har inte hittats. 
	 
	 
	 

	Generna har en stor betydelse för utvecklingen av autism och en del av familjerna hänvisas till genetisk rådgivning och genundersökning när diagnosen har konstaterats. För familjerna kan den genetiska informationen ha betydelse till exempel som hjälp för att acceptera diagnosen, även om informationen inte skulle påverka hur habiliteringen eller stödet ordnas. (Leppä m.fl. 2020) 
	 

	Det är långt ifrån alltid det hittas en förklarande faktor och i något skede behöver man föra en diskussion med de anhöriga om att en förklaring inte nödvändigtvis kommer att hittas och att det kanske inte är relevant att söka en förklaring om det förbrukar mycket resurser. 
	Det genetiska arvet har en stor betydelse för uppkomsten av autism och enligt de senaste uppskattningarna är autismspektrum till 64–91 procent ärftligt (Leppä m.fl. 2020). Autismspektrumtillstånd kan sålunda förekomma hos flera personer inom samma släkt på grund av ärftlighetens stora betydelse, men förekomsten av autismspektrumtillstånd påverkas också av händelser under fosterstadiet. Det är möjligt att det också förekommer till exempel Tourettes syndrom eller drag av adhd i den ena förälderns släkt, men d
	Autism är inte en sjukdom eller ett medicinskt problem. Autism är inte heller en följd av en dålig uppfostran eller ickefungerande föräldraskap. Autismen består hela livet, men behovet av stöd varierar avsevärt. En del kan leva självständigt, andra behöver stöd då och då, och vissa behöver olika grader av stöd under hela livet. Behovet av stöd kan förändras mycket i olika skeden av livet och det kan ofta inte förutses i barndomen. Till autism hör ofta andra så kalllade tilläggsdiagnoser, som kan vara till e
	-
	-
	-

	Dragen av autismspektrumtillstånd kan variera från person till person och därför kan det vara svårt att identifiera autistiska drag om ett barn har socioemotionella svårigheter och anpassningssvårigheter (Jussila 2019). Autismspektrum kan således inte förstås enbart på ett sätt till exempel genom att beskriva diagnostiken, utan för att känna till tillståndet behövs en bred kunskapsbas.
	-
	-

	Prevalensen av autismspektrumtillstånd
	Prevalensen av autismspektrumtillstånd

	Autism framkommer i en människas sätt att förnimma och uppleva världen samt i den sociala interaktionen med andra. Autism kommer till synes i en människas beteende på många olika delområden. Ordet autismspektrum beskriver väl autismens mångfald, individualitet och variationer i funktionsförmågan.
	-

	Undersökningar visar att ungefär 1,2 procent av befolkningen har autismspektrumtillstånd, alltså uppskattningsvis cirka 55 000–65 000 personer i Finland. Alla dessa har inte en diagnos. Enligt nuvarande kunskap är autism medfött och varar livet ut. 
	-

	Autismspektrumtillstånd förekommer överallt i världen. Diagnostiseringen av autism har förändrats och utvecklats under årens lopp, och i dag upptäcks autism hos flickor bättre än för bara tio år sedan. Prevalensförhållandet mellan män och kvinnor uppskattas i nuläget vara ungefär 3:1.  
	Gemensamma drag för autismspektrumtillstånd 
	Till autism hör gemensamma, igenkännbara drag, som framträder individuellt och vars inverkan på funktionsförmågan är mycket individuell. 
	Gemensamma drag:
	Svårigheter i det sociala umgänget, särskilt när det gäller interaktion  och kommunikation.
	 
	►
	 

	Sinnena förmedlar information och den tolkas på individuella  och otypiska sätt. 
	 
	►
	 

	Svårigheter med att styra sin aktivitet (exekutiva funktioner).  
	 
	►

	Onormalt kraftig belastning på nervsystemet och ökad stressnivå.
	 
	►

	Autismspektrum hänger ihop med många starka sidor och resurser. Alla drag är inte utmaningar eller funktionsnedsättningar som man borde ingripa i med hjälp av habilitering. Sådana egenskaper är bland annat eftertänksamhet, god koncentrationsförmåga och förmåga att upptäcka detaljer samt lösa även komplicerade problem, gott sakminne, ett annorlunda sätt att se världen, beslutsamhet, tekniska färdigheter, utmärkta kunskaper om sådant man är intresserad av, rationalitet, öppenhet och en stark rättskänsla. Olik
	 
	 
	 
	 
	 

	Det är också värt att lägga märke till att alla drag som ett barn har inte hänger ihop med autism och kan inte förklaras med autism. Det kan vara nästan omöjligt att helt och hållet skilja mellan vad som beror på autism och vad som är barnets personlighet och temperament. Det här är inte nödvändigtvis viktigt när man tänker på barnets tillväxt, utveckling och anknytande behov. Autism Finland använder ofta uttrycket: ”när du träffat en person inom autismspektrumet, har du träffat en person inom autismspektru
	 
	-

	Källor:
	Källor:

	Jussila Katja, On the autism spectrum? Recognition and assessment of quantitative autism traits in high-functioning school-aged children. An epidemiological and clinical study. Oulun yliopiston tutkijakoulu; Oulun yliopisto, Lääketieteellinen tiedekunta; Oulun yliopistollinen sairaala. 2019. På adressen: . Viitattu 10/2022.
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	Leppä Virpi & Tammimies Kristiina, Autismikirjon genetiikka - lisääntynyt tieto ja kliininen käyttö. Duodecim 2020. På adressen:   . Hänvisning 10/2022.
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	Kommunikation  
	MAN MÄRKER ofta drag av autismspektrumtillstånd hos ett litet barn i det skedet då barnet börjar lära sig att prata eller lära sig socialt samspel. Uppmärksamheten riktas ofta mot kommunikationen då barnet har olika grader av svårigheter med att förstå och producera tal. Barnet kan ha svårt att tolka ordlös och verbal kommunikation samt hen kan ha svårigheter med att tolka miner, gester och tonfall. 
	-

	En del barn inom autismspektrumet kommunicerar inte alls med tal, medan andra kommunicerar bra med tal. Hos vissa kan talförmågan vara begränsad medan andra har svårt att förstå språkets särdrag och de kan till exempel tolka språket ordagrant. De kan ha svårt att tolka abstrakta och bildliga uttryck. Barnets sätt att tala kan också låta sakligt med tanke på åldersnivån och det kan vara mycket exakt. Vissa barn kommunicerar långsamt. Barnet kan behöva mycket tid för att behandla språket eller andras initiati
	 
	 

	En del barn inom autismspektrumet behöver kommunikationsmedel som stöder, kompletterar och ersätter tal (AAC, Augmentative and Alternative Communication) och stöd för att hitta ett lämpligt kommunikationssätt och att lära sig det med hjälp av en talterapeut eller AAC-handledare. Det är viktigt att för varje barn hitta ett lämpligt sätt att kommunicera. Om barnet inte talar betyder det inte att hen inte skulle ha ett behov och rätt att uttrycka sig. Om barnet talar betyder det inte heller att hen inte nödvän
	 
	 
	 

	Kommunikationsmedel som stöder, kompletterar och ersätter tal stöder också utvecklingen av talförmågan. Som stöd för kommunikationen används ofta bilder och grafiska symboler, föremål, tecken, lättläst språk, skrift, olika tekniska hjälpmedel, datorprogram och mobilapplikationer. Att hitta en kommunikationsmetod som lämpar sig för barnet har en stor inverkan på barnets och hela familjens välbefinnande. Det går inte alltid lätt och snabbt att hitta och lära sig ett naturligt sätt, men det är ett viktigt arbe
	 
	 

	Hela barnets närmaste nätverk behöver stöd för att börja använda och lära sig det nya kommunikationssättet. Ibland byter man ut sättet när barnet blir äldre och lär sig mer. Ibland lär sig barnet med hjälp av bilder eller tecken att tala och använda ord senare än de jämnåriga osv. Att lära sig kommunicera är ett exempel på habilitering vars mål är att hjälpa barnet att uttrycka sig på det sätt som passar hen allra bäst och därmed bli lättare förstådd och en del av gemenskapen. Att lära sig ett kommunikation
	-

	Om barnet behöver tid för att bearbeta språk, ska hen ges en möjlighet att uttrycka sig i lugn och ro och utan press. Ju mer man skyndar på barnets kommunikation eller går snabbt från en sak till en annan, desto svårare är det för barnet att uttrycka sig och att känna sig jämlik med andra. Långsam kommunikation är inte nödvändigtvis något som behöver åtgärdas genom habilitering, om inte barnet signalerar att det stör hen. Det är viktigt att man alltid funderar på barnets situation utifrån barnets synvinkel.
	-
	-

	Det är bra att observera att till exempel visuella tips, såsom bilder, oftast hjälper alla barn, oavsett deras kommunikationsförmåga. Barnet kan kommunicera bra verbalt, men behöver bilder för att förtydliga. Bilder används ofta som stöd för den verbala kommunikationen för att förutse, påminna och förtydliga dagens program, det vill säga för strukturering. Bilder används i allmänhet så att de också innehåller beskrivande text och i interaktionssituationer beskrivningar av vad den andra parten säger. I prakt
	-
	 
	-
	-

	Om barnet stundvis har svårigheter med kommunikationen är det bra att beakta om eventuell belastning orsakar hinder. Om svårigheterna är återkommande måste man ägna uppmärksamhet åt omgivningen och verksamhetssätten och avlägsna till exempel eventuella faktorer som gäller sinnena eller annars belastar. 
	-
	 

	Hos en del barn och unga kan det också förekomma tillfällig stumhet, det vill säga mutism. Det innebär svårigheter eller oförmåga att tala i vissa sociala situationer, även om man kan tala. Stumheten kan gälla på vissa platser eller barnet kanske talar bara med vissa personer. Ofta blir det bättre med åldern. Mekanismerna bakom uppkomsten av stumhet är inte kända, men den kan utlösas av överbelastning och situationer där barnet förväntas tala. Om det förekommer stumhet hos ett barn, är det viktigt att komma
	Man ska inte värdera ett sätt att kommunicera som bättre eller viktigare än ett annat. Vuxna kan på några enkla sätt säkerställa att de själva kommunicerar tydligt och begripligt
	Använd barnets/den ungas förnamn när du talar till hen.
	 
	►

	Se till att vara i samma rum, ropa inte från ett annat rum eller  så att säga bakom ryggen.
	 
	►
	 

	Om beröring inte är smärtsamt, kan ni komma överens om att du till  exempel lägger handen på barnets eller den ungas arm när du vill  att hen ska fokusera på kommunikation, till exempel att du talar.
	 
	►
	 
	 

	Tala med lugn och tydlig röst.
	 
	►

	Var på samma nivå som den du talar med.
	 
	►

	Kom ihåg att ögonkontakt kan vara svårt för personen och att det  saknas betyder inte nödvändigtvis att hen inte lyssnar.
	 
	►
	 

	Ge barnet tid att fundera över vad du sagt och vänta några sekunder innan   du upprepar något. Sexsekundersregeln är användbar och ger tid att  fundera. Då överbelastas inte barnet av upprepningar medan hen  försöker tänka och formulera ett svar på det du sagt.
	 
	►
	 
	 

	Om du måste upprepa något, använd samma ord.
	 
	►

	Använd färre ord om det är svårt att behandla saken. Om du använder    många ord särskilt när du talar med en tonåring, se till att  strukturera meningens viktigaste information tydligt, så att hen inte  blir frustrerad eller irriterad. 
	 
	►
	 
	 

	Kom ihåg att ett barn kanske inte vet vissa saker om du inte har berättat    det tydligt. De svårigheter som är förknippade med autism innebär att  om du inte har berättat en sak för personen, kanske hen inte känner till det.
	 
	►
	 

	Tala om saker och ting medan de inträffar och om saker som kommer  att ske senare.
	 
	►
	 

	Om du är nervös, vänta tills du har lugnat ner dig innan du förklarar något.
	 
	►

	Undvik att använda fraser och bildliga uttryck som är svåra att förstå.
	 
	►

	Säg saker exakt. Säg till exempel hellre: ”Gå och lägg dina kläder i skåpet”   hellre än ”Gå och städa ditt rum”.
	 
	►

	Använd visuella hjälpmedel för att stärka kommunikationen.
	 
	►

	Använd med unga ”vuxnare” metoder för visuell kommunikation,  såsom tankekartor osv.
	 
	►
	 

	Gör ett dagsschema tillsammans med barnet/den unga. Det betyder inte    att hen gör samma saker varje dag. Det säkerställer att hen vet vad  som sker vilken dag, vad hen ska göra och när verksamheten börjar  och slutar. (enligt Hattersley, 2014)
	 
	►
	 
	 

	Källor:
	Källor:

	Hattersley Caroline, Originalverk: Autism: Supporting your teenager. 2014. Finsk översättning Nykänen Riitta. Red. Vienonen Elina. Autismikirjo: Näin tuet teini-ikäistä (24–25). Autism Finland
	Sarvanne Mari. Valikoiva puhumattomuus eli tilannekohtainen puhumisen vaikeus. 2022. På adressen:     . Hänvisning 10/2022. Sarvanne Mari. Webbsida. På adressen:  . Hänvisning 10/2022. 
	-
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	Att vara medveten och verbal
	Att vara medveten och verbal
	 

	Mira
	MIN NEUROPSYKOLOG  sa en gång till mig: ”Du är särskilt medveten!” Hen menade det som en komplimang, men jag blev så förbryllad att jag inte kunde svara riktigt något alls. Kommentaren fortsatte besvära mig, särskilt det att jag av någon anledning upplevde den som negativ. Till slut insåg jag varför. När neuropsykologen försökte berömma mig, tyckte jag att hen sårade andra personer inom autismspektrumet. Därför fick jag en obehaglig känsla av kommentaren.
	 
	 

	Själv tror jag inte att jag är särskilt medveten. Kommentaren reflekterar fördomarna om att autistiska personer inte är medvetna. Jag anser mig vara särskilt verbal. Jag tror att många autister har svårt att hitta orden för att få någon annan att förstå vad man tänker. Det skulle vara bra om människor lärde sig förstå att om man inte verbalt lyckas beskriva sina tankar så att neurotypiska människor förstår, betyder det inte att man inte är medveten om saker. Ibland handlar det helt enkelt bara om att inte k
	 
	-

	Själv har jag varit passionerat intresserad av ord och deras betydelser sedan jag var barn. Alla är inte på samma sätt fördjupade i att fundera över de underliga betydelserna av metaforer och liknelser och det förvirrande sätt på vilket många neurotypiska människor använder ord lättsamt så att de egentligen inte menar vad de säger. All min verbala förmåga till trots uppstår det situationer där jag kommer på de rätta orden för att förklara min åsikt först ungefär 24 timmar senare. Så går det säkert också för
	-


	Interaktion
	Interaktion
	DRAG AV AUTISMSPEKTRUMTILLSTÅND upptäcks ofta i barnets interaktion med andra. Att lära sig färdigheter är en livslång process, och alla barn kan inte dras över en kam. Interaktion kan vara belastande för barn inom autismspektrumet och därför måste det vara möjligt att begränsa hur mycket socialt umgänge barnet har enligt varje barns egna resurser och till situationer barnet trivs i. Belastning kan uppstå i interaktion där barnet själv är aktivt, tar initiativ eller ur andras synvinkel är mer en utomstående
	-
	-

	Ett barn inom autismspektrumet kan också uppleva att andra barns beteende är speciellt eller inte tycka om andras sätt att interagera. Vad barnet tycker är ett trevligt sätt att kommunicera med andra kan vara helt annorlunda än vad vi i allmänhet är vana vid. Ett barn inom autismspektrumet kanske inte visar intresse för de jämnåriga eller deltar i lekar med dem. Barnets lekar kan vara mycket annorlunda än hos andra jämnåriga, men det kan också kallas lek och interaktion kan uppstå till exempel genom att gör
	-
	-

	Barnet kan ha svårt med interaktion på grund av svårigheter att tolka andras ordlösa kommunikation, känslor och intentioner samt att uttrycka och identifiera sina egna känslor. Särskilt ungdomar kan ha svårt att sätta sig in i andras situation eller inse att den är annorlunda. Det här gäller både med närstående vuxna och jämnåriga. Den unga kan själv uppleva att hen inte blir förstådd och det kan uppstå konflikter med andra eller den unga drar sig undan då hen inte blir förstådd som sig själv. Den unga kan 
	-

	Barn inom autismspektrumet kan ha svårt med interaktion på grund av så kalllade allmänna sociala regler eller sedvänjor som barnet inte kan se eller tycker att är viktiga. Många vuxna inom autismspektrumet upplever att de blev mobbade som unga av sina jämnåriga för att de inte var likadana som de jämnåriga kamraterna. I första hand måste alla vuxna komma ihåg att det finns många sätt att interagera. Negativ respons av de vuxna på barnets försök till eller sätt att vara i kontakt med andra kan leda till att 
	-
	-
	-
	-
	-

	Barnet eller den unga kan ur utomståendes synvinkel verka likgiltig inför både andra människor och omgivningen. Det kan bero på många olika faktorer, men reaktionen eller känslan som andra ser berättar ofta ännu inte vad barnet tänker eller känner. Barn och unga inom autismspektrumet kan uttrycka sina känslor på ett annat sätt än vi är vana vid och deras reaktioner kan vara betydligt starkare eller svagare än hos andra. En reaktion som verkar likgiltig berättar heller ännu inte vad personens upplevelse i ve
	-
	-

	Interaktion som upplevs vara annorlunda är långt ifrån alltid skadligt, men människor ingriper ibland i det eftersom man i allmänhet har vant sig vid ett annorlunda sätt. Man har inte rätt att ingripa i sådant socialt beteende som avviker från det sedvanliga, men som inte sårar eller orsakar besvär eller skada för barnet själv eller för någon annan. Det är viktigt att acceptera annorlunda sätt och uppmuntra barnen till så mångfaldig interaktion som möjligt. Det är också viktigt att signalera åt andra barn a
	Om barnet ofta hamnar i konflikter och andra vill att barnet ska bete sig annorlunda, måste man förklara för barnet varför och hur man önskar att barnet handlar på ett visst sätt. Man kan behandla saken i flera olika situationer. Om det till exempel handlar om att säga sårande saker, kan det vara nödvändigt att gå igenom situationerna i flera olika sammanhang. Genom att stärka situationer där barnet kan handla bra och genom att reda ut problem i andra situationer, blir det lättare för barnet att tillägna si
	-
	-
	-

	Om barnet trivs bra för sig själv, är det skäl att fundera över hur mycket man kan kräva att barnet ska interagera med andra under dagen. Hurdana interaktionssituationer tycker barnet om och vilka är sådana som sker för att det är vad man är van vid? Det är sant att barn lär sig mycket i sällskap av andra människor. Men om det är frågan om ett barn som belastas av interaktion och som inte lider av ensamheten, är det bra att också ge barnet tid att vara ensam och respektera behovet. Genom att stärka de goda 
	-

	Hos unga kan erfarenheter av ensamhet vara betydande och även i hög grad påverka självkänslan och upplevelser av avskildhet. Att knyta och upprätthålla vänskapsband kan vara svårt. Många känner sig ensamma medan andra upplever att de inte saknar vänner, eftersom interaktion är svårt eller det känns onödigt. Interaktion är en färdighet som man också kan öva på om man känner att det behövs och om det orsakar mycket svårigheter. Det viktigaste är att hitta ett eget lämpligt sätt och en lämplig mängd social int
	-
	-
	-
	-

	Om du möter en människa som inte kan prata
	Fråga ändå alltid personen själv och därefter de nära anhöriga vad    som skulle vara det bästa sättet att kommunicera och interagera  med personen. 
	• 
	 

	Förbise inte barnet, även om hen inte talar. Det betyder inte att  du kan tala förbi barnet eller att hen inte har något att säga. 
	• 
	 

	Lär dig det sätt att kommunicera som barnet är van vid och som är    mest naturligt för hen. Låt aldrig förstå att barnets sätt att  kommunicera är dåligt eller mindre värt än att tala.
	• 
	 

	Ge barnet en möjlighet att delta i samtalet och uttrycka sig. 
	• 

	Om du möter ett barn vars sätt att interagera är annorlunda än vad du är van vid
	Acceptera det.
	• 

	Om något med interaktionen känns obehagligt eller olämpligt,  motivera varför och uttryck det tydligt. Berätta också om  ett alternativt sätt som du tycker är lämpligt. 
	• 
	 
	 

	Om du inte vet hur barnet helst interagerar med dig, fråga om du  på något sätt kan ta hänsyn till barnets behov, om barnet behöver    pauser, hurdant avstånd och hurdan kontakt barnet föredrar. 
	• 
	 

	Du kan berätta om du till exempel tycker att barnet kommer f ör nära dig. 
	• 
	 

	Att öppet gå igenom saker och situationer hjälper barnet att förstå    sitt eget och andras beteende och handlingssätt i interaktion. 
	• 

	Kom ihåg att ditt sätt att interagera inte nödvändigtvis är lämpligt  för alla andra – båda parterna behöver vara flexibla. 
	• 
	 

	Vuxna kan bättre reglera sitt beteende och vid behov vara flexibla, medan barn och unga ännu håller på att lära sig grundläggande färdigheter i kommunikation och interaktion. 
	 
	 

	Det behövs inte mycket för att ett barn inom autismspektrumet ska uppleva att hen inte accepteras eller inte kan eller har ett behov av att bete sig som andra eller enligt vad som förväntas. Barnet kan redan som liten lära sig att gömma dragen av autism som ger en känsla av att vara annorlunda, det vill säga maskering. Barnet kan söka modeller för beteendet till exempel på webben, i serier eller hos andra jämnåriga. Det kan handla om att lära sig situationsbundna reaktioner, miner eller gester och att gömma
	 
	 
	 
	 
	 

	Det gäller att vara uppmärksam på döljande av drag av autismspektrumtillstånd. Om den unga är tvungen att maskera mycket till exempel under skoldagen kan det hända att hen väl hemma är så trött att hen inte orkar interagera med någon eller ens röra sig för att äta efter skoldagen. Hela kvällen kan gå till att återhämta sig och genast följande morgon börjar allt om från början. I dessa situationer måste framförallt omgivningen fundera över sin verksamhet och hur situationen kan ändras så att den unga inte är
	-
	 
	 
	 
	 
	-

	  
	Sensoriska funktioner
	Barn inom autismspektrumet har ofta variationer i sina sensoriska funktioner, vilket kan påverka deras liv i hög grad. Växlingarna i de sensoriska funktionerna kan visa sig som över- och underkänslighet och också andra slags känslor. I Katja Jussilas doktorsavhandling (2019) var prevalensen av sensoriska särdrag åtta procent i hela materialet som omfattade tusentals barn och 54 procent hos barn inom autismspektrumet. När man tänker på sensoriska funktioner är det viktigt att lägga märke till att avvikande s
	 
	 

	Hos barn inom autismspektrumet fästs ofta uppmärksamhet vid sinnena om barnet är ljud- eller ljuskänsligt, eftersom detta är lättast att märka. Barnet kan hålla händerna för öronen eller sluta ögonen i situationer som andra inte nödvändigtvis reagerar på eller störs av. Barnet kan störas av ljud som andra inte ens verkar lägga märke till. Oftast nämns hörsel-, syn- och beröringskänslighet. Sinnena kan vara både över- och underkänsliga och informationen som sinnena förmedlar kan variera mycket under samma da
	-

	Barn inom autismspektrumet kan genom olika förnimmelser kraftigt uppleva saker som skapar välbefinnande för hen och som därmed också kan vara nyttiga och meningsfulla för barnet. Om barnet upplever starkt välbefinnande av förnimmelser som är helt ofarliga, finns det ingen anledning att förbjuda det, för det hjälper också barnet att koppla av och må bättre. En förnimmelse som ger välbefinnande kan också vara en faktor som hjälper att få utlopp för annan belastning.
	-

	Exempel på hur sinnena påverkar barnets funktioner
	Sinne
	Sinne
	Sinne
	Sinne
	Sinne
	Sinne

	Överkänslighet syns i barnets verksamhet        
	Överkänslighet syns i barnets verksamhet        
	 


	Underkänslighet syns i barnets verksamhet
	Underkänslighet syns i barnets verksamhet
	 



	Syn  
	Syn  
	Syn  

	Undviker klara, blinkande ljus. 
	Undviker klara, blinkande ljus. 
	För många färger och överflöd av saker orsakar ångest. 
	Föremål eller saker som rör sig emot en kan orsaka rädsla. 

	Söker starka synförnimmelser, t.ex. ser på klara och blinkande ljus på nära håll.
	Söker starka synförnimmelser, t.ex. ser på klara och blinkande ljus på nära håll.
	Ser gärna länge på vissa mönster, t.ex. ränder, streck, bollar osv.  


	Hörsel  
	Hörsel  
	Hörsel  

	Vissa ljudfrekvenser är obehagliga, t.ex. ljud från maskiner, belysning, människor. 
	Vissa ljudfrekvenser är obehagliga, t.ex. ljud från maskiner, belysning, människor. 
	Högljudda ljud är obehagliga. 
	Olika slags gnissel, brus och prassel stör väldigt mycket.
	Överraskande plötsliga ljud är obehagliga, t.ex. hundskall, barns gråt, någon som snyter sig, nysning osv.  
	-

	Många olika ljud samtidigt är obehagliga. 
	-


	Kan verka som om barnet hör bara med det ena örat och vänder alltid huvudet med det ena örat mot ljudets riktning. 
	Kan verka som om barnet hör bara med det ena örat och vänder alltid huvudet med det ena örat mot ljudets riktning. 
	-

	Kan låta bli att lägga märke till vissa ljud. 
	Tycker om högljudda platser och folksamlingar. 
	Tycker om ljud som orsakas av att smälla dörrar eller saker eller av att slå sönder saker. 
	Gör kraftiga ljud och fortsätter länge med det. 


	Smak  
	Smak  
	Smak  

	Undviker sura smaker, starka kryddor och främmande smaker. 
	Undviker sura smaker, starka kryddor och främmande smaker. 
	Struktur, färg och dofter viktiga i maten. 
	Bara doften av mat orsakar illamående.
	-


	Eftersöker starka förnimmelser, t.ex. chili och andra kryddiga maträtter.
	Eftersöker starka förnimmelser, t.ex. chili och andra kryddiga maträtter.
	Smakar ständigt på oätliga material.


	Doft  
	Doft  
	Doft  

	Undviker starka dofter eller parfymer i omgivningen (människor, mat, djur, natur). 
	Undviker starka dofter eller parfymer i omgivningen (människor, mat, djur, natur). 

	Föredrar starka dofter (även s.k. obehagliga lukter).
	Föredrar starka dofter (även s.k. obehagliga lukter).
	Luktar länge på doftkällor.


	Känsel (ytkänsla och djup känsel) 
	Känsel (ytkänsla och djup känsel) 
	Känsel (ytkänsla och djup känsel) 

	Kläders sömmar, material, blixtlås, tvättmärken, strumpor, hårvård och dusch känns obehagliga och kan orsaka smärta.
	Kläders sömmar, material, blixtlås, tvättmärken, strumpor, hårvård och dusch känns obehagliga och kan orsaka smärta.
	Smärtkänslighet.
	Känslighet för öm och smekande beröring. 

	Söker förnimmelser. Strävar speciellt efter förnimmelser i det djupa känselsinnet, t.ex. kraftig massage av musklerna kan ge välbefinnande. 
	Söker förnimmelser. Strävar speciellt efter förnimmelser i det djupa känselsinnet, t.ex. kraftig massage av musklerna kan ge välbefinnande. 
	-

	Barnet kan också söka smärtsamma förnimmelser såsom att slå sig i huvudet eller lägga handen på en het kokplatta.  
	-



	Rörelse-och balanssinnet 
	Rörelse-och balanssinnet 
	Rörelse-och balanssinnet 
	 
	-


	Motorisk klumpighet. 
	Motorisk klumpighet. 
	Undviker höga platser och ojämn terräng, är t.ex. rädd för rulltrappor och hissar.   

	Söker rörelse, t.ex. trivs i gungan och tar hård fart eller vaggar kroppen i repetitiva rörelser.
	Söker rörelse, t.ex. trivs i gungan och tar hård fart eller vaggar kroppen i repetitiva rörelser.





	(enligt Autism Finland, 2022)
	(enligt Autism Finland, 2022)

	Hos barn inom autismspektrumet kan också sinnesförnimmelserna blandas ihop eller vara sammankopplade, det vill säga synestesi. Det kan vara såväl besvärligt och påverka funktionsförmågan negativt som kraftgivande och intensivt. Synestesi kan komma till uttryck till exempel som att höra färger som ljud eller att se musik som färger eller former. Det kan vara svårt att upptäcka erfarenheter av synestesi hos barn, och barn kan inte nödvändigtvis själva sätta ord på sina erfarenheter så lätt. Barn inom autismsp
	 
	 

	Puberteten kan öka den sensoriska överbelastningen. De fysiska förändringarna som sker i den egna kroppen gör att kroppen känns främmande. Den sensoriska belastningen som puberteten orsakar höjer stressnivån vilket i sin tur ökar sensorisk belastning. Därför är det alltid viktigt att fundera över den sensoriska belastningens inverkan på utmanande beteende som kan förekomma hos den unga. 
	 
	 
	 
	 

	Hos barn och unga inom autismspektrumet kan den alldeles normala vardagen ge upphov till mycket olika slags sensorisk belastning vilket orsakar stress och nedsatt funktionsförmåga. Oftast kommer belastningen från omgivningen och då är det möjligt att påverka den med olika lösningar och ändringar i verksamhetssätten. Lösningar borde i första hand sökas på andra sätt än genom att isolera barnet från lokalen eller verksamheten. Barnets individuella behov ska alltid utredas. När det gäller barn inom autismspekt
	-

	Belastningen kan lätta genom att barnet drar sig undan till en lugn plats eller med hjälp av brusreducerande hörlurar eller andra hörselskydd, jämn eller på annat sätt lämplig belysning, reflektionshinder, användning av stressleksaker att pilla på samt olika sensoriska rumslösningar. Det finns många sätt att planera och ändra lokalerna. Sensoriska rum beaktar alltid de individuella behoven. Ofta är ett sensoriskt grupprum bra också för andra barn. Att hitta lämpliga hjälpmedel hjälper barnet att klara sig i
	-
	-
	 

	När det gäller barn måste man ta hänsyn till att de inte själva vet att deras sinnen fungerar annorlunda än somliga andra barns eller vuxnas. De har levt hela sitt liv med de budskap deras sinnen producerar. De försöker klara sig eller fungera enligt sina instinkter i situationer där sinnena ger upphov till reaktioner som andra inte är medvetna om eller de belastas av flödet som sinnena orsakar. Om ett barn reagerar upprepade gånger och överraskande i sådana situationer där det inte finns klara orsaker, ska
	-
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	Om jag nu låter mig flyta
	Anniina Ala-Soini, erfarenhetsexpert
	 

	ERFARENHETER av svårigheter med sinnesregleringen i barndomen och ungdomen
	-

	Jag öppnar flyttankens svarta lock. På botten av tanken finns ett par tio centimeter saltvatten, som ljuset reflekteras vackert i och som ibland ändrar färg. Rosa, violett, blått. Vågar jag kliva in? Jag vet att man inte kan drunkna i tanken eftersom det är så mycket salt i vattnet. Vad är jag då egentligen rädd för?
	-

	Jag lyfter försiktigt benet över kanten sätter mig på huk på tankens botten. Minuterna går, lugn musik spelar. Jag håller hårt tag i tankens kant. Om jag nu låter mig flyta, vad kan hända? Huvudets och kroppens ställning byts, fötterna rör inte marken, känslan är obehaglig. Struntprat, hör jag lågstadielärarens röst i mitt huvud. Sådana röster hör jag ofta. Jag försöker förklara att det jag är rädd för är en känsla. Svaret är, struntprat. Är minnet verkligt eller inbillat?
	Jag är ensam i rummet. Om jag nu blir skrämd och skriker, kommer ingen att höra, och det är bara bra. Det betyder att ingen kommer att skratta åt mig. Jag släpper äntligen taget om tankens kant och lyfter fötterna från bottnen. Att flyta känns knappt som någonting. De färgglada ljusen får tanken att se ut som en stor sagolik grotta, trots att den egentligen är så liten att mina händer och fötter tar i kanterna. Jag är 36 år gammal.
	 
	 

	*****
	De första orden. Ljus och lampa. Pappa minns hur jag rynkade ögonbrynen när han klippte pannlugg åt mig och hårstråna föll på mitt ansikte. Mamma minns att hon var tvungen att själv äta alla puréer när de inte dög åt mig. Lustiga berättelser som från vilken barndom som helst. På foton ler jag oftast. Solen skiner.
	I något skede började molnen skymma solen. I början av 90-talet var visst hela Finland grått och sorgset. Lågkonjunkturens Finland var en dunkel stenbelagd trappa som ledde ner till hälsovårdscentralens källare. Jag började gå där i fysioterapi när jag var sex år gammal. Jag var mest rädd för ribbstolarna som väntade i terapirummet. När det var meningen att jag skulle klättra på dem, började jag vifta med armarna och kastade mig hysteriskt skrikande på golvet. Det hjälpte inte. Mina gränser spelade inte någ
	-
	-

	Jag började undersökas på sjukhusets barnneurologiska poliklinik, och jag började också i sensorisk integrationsterapi. I talterapi hade jag gått sedan jag var fem. Jag lärde mig en tydligare talrytm och uttala språkljud rätt, men problemen med ätandet hjälpte talterapin inte mot. 
	-
	-

	*****
	På bordet ligger en duk med blåbärsmönster. Jag sitter i mormors kök och äter talkonmjöl från en tallrik. Mormor berättar att vi senare ska äta potatis och köttsås. Att äta gör mig alltid nervös, fast jag tycker om mormor. Såsen är obehagligt slemmig och rinner alltid från den ena kanten av tallriken ovanpå potatisen. Lyckligtvis tvingar mormor mig inte att äta såsen, utan jag får strö bara aromsalt på potatisen.
	Mamma säger något om Tammerfors till mormor och morfar. Vi har någon gång besökt Särkänniemi på sommaren, men nu talar de nog inte om det. I Tammerfors finns också sjukhuset och terapin. I terapin sitter man i en gunga och talar. Terapeuten kan också tala engelska. Jag kan också redan namn på färger. Red, blue, green.
	 

	Sjukhuset tycker jag inte om. En gång skrek jag där att det här är djurplågeri. Senast sade läkaren att jag läser alltför skrämmande böcker. Jag började gråta. Vad har läkaren med min läsning att göra? Läkarna lyssnar aldrig och de förstår inte. Jag är rädd att mamma ska börja tro dem och inte se mig längre. Lite som i Mumin när Mumintrollet förvandlades till en ful varelse och Muminmamman till en början inte kände igen honom. Det avsnittet var ganska sorgligt. Mamma är rädd för Morran i Mumin, men jag är i
	*****
	En av mina favoritsysslor var alltså att läsa. Mamma var en handarbetsmänniska så vi hade alltid diverse högar med tygbitar och garnnystan hemma. När jag läste en bok, tyckte jag om att samtidigt fingra på en tygbit eller garnstump. Barnneurologen påstod på sjukhuset att om jag behöver en ”snuttefilt” medan jag läser, så betyder det att jag läser alltför skrämmande böcker. I min patientjournal talas det också om ”nervösa rörelser med händerna”. Som vuxen har jag blivit bekant med begreppet stimming. Det har
	-
	-
	-

	De neurologiska undersökningarna avslutades strax innan jag började skolan. Barnneurologen skrev i sitt utlåtande att jag inte har något egentligt funktionshinder, utan problemen är snarare psykiska. Någon desto exaktare diagnos fick jag inte. Skolan var en stor och kaotisk byggnad full av trappor och människor som sprang hit och dit. De flesta skolämnen kom bra i gång, men många bisaker till skolgången gjorde vardagen besvärlig. Skorna satt ibland på fel fötter och kläderna hängde på något annat sätt dålig
	-
	-
	 

	Den mest plågsamma timmen under skoldagen var vanligtvis matrasten. Jag gillade inte smaken eller konsistensen på de flesta maträtter i skolan. Ibland lyckades jag svälja maten med hjälp av stora klunkar vatten, ibland lyckades det inte alls. Dessutom tuggade och svalde jag långsamt. Jag hann inte äta maten innan den kallnade och smakade ännu sämre. I skolan var man egentligen inte tvungen att äta, men om man lämnade mat på tallriken, fick man ofta förebråelser av både läraren och kamraterna.
	 

	Det har alltid varit svårt för mig att lyssna och följa anvisningar som jag hör. I skolan var det ibland svårt att koncentrera sig på studierna och hålla sig pigg, särskilt om klassrummet var alltför dunkelt. På språklektionerna var en extra utmaning de stora tunga hörlurarna som var så obekväma att jag inte kunde lägga inspelningens innehåll på minnet. 
	 

	Jag fick kämpa hårt för att lära mig nya färdigheter, vare sig det gällde skridskoåkning eller att använda kontaktlinser. Jag klarade mig ändå med envishet i skolan. Jag flyttade hemifrån när jag var 16 år, vilket är ganska gammalt med tanke på att min idol Pippi Långstrump bodde ensam redan i mycket yngre ålder. Jag gick gymnasiet och till och med bilskolan, och det var ett direkt under att jag kom igenom den. Först när jag var i tjugoårsåldern började det kännas som om jag fastnat i ett vägskäl och också 
	-
	-
	-

	****
	Efter flytningen steg jag ut på Berghälls regniga gator. I dag är det den internationella autismdagen, Autistic Pride Day. För att fira den går jag till en thailändsk restaurang och köper med mig min favoriträtt. Phad cha med tofu är en maträtt jag kanske skulle ha gillat också som barn. Såsen är starkt smaksatt och ingredienserna är i stora, tydliga bitar. Som barn skulle jag ha tyckt om också att riset är i en separat låda och att man inte måste äta det blandat med såsen. I dag är jag glad över att jag ha
	-
	-

	Exekutiva funktioner
	I ALLMÄNHET avser exekutiva funktioner kognitiva funktioner och färdigheter med hjälp av vilka barnet kan anpassa sin verksamhet enligt krav och förväntningar (Sandberg 2021).  Det är förmågan att agera på ett strukturerat, planenligt och målmedvetet sätt mot det mål som ställts upp och som är känt. 
	-

	Ofta kan svårigheter med de exekutiva funktionerna synas till exempel i att barnet kan ha svårt att bilda sig en uppfattning om hur lång tid någonting kommer att ta, i vilken ordning det är bra att göra saker och hur länge någonting har tagit. Svårigheter med de exekutiva funktionerna gäller många olika situationer i vardagen. Barnet kan ha svårt att överföra till exempel något som hen lärt sig hemma till en annan omgivning. Barnet kan vara tvunget att lära sig samma färdighet på nytt i varje omgivning och 
	 
	 
	 
	 

	Ändringar i aktiviteter som är bekanta för barnet kan hindra eller försvåra hens verksamhet. Barnet kan utåt sett verka envist, spontant eller likgiltigt, men i verkligheten kan det vara ett tecken på svårigheter med de exekutiva funktionerna. Barnet kan ha svårt att förutse även välbekanta situationer, till exempel vardagsrutiner som upprepas kan vara svåra att förstå utan stöd. Barnet kan också utföra egna rutiner som hen har skapat för en aktivitet, men som kanske inte ser logiska ut för andra. I sådana 
	-
	-

	Barnet kan ha svårt att uppfatta förhållandet mellan helheter och delar (central koherens). Det är möjligt att barnet inte förstår hur de olika faserna i de egna aktiviteterna påverkar slutresultatet. Förenklat kan det handla om att barnet till exempel inte förknippar snöfall med att ta på sig vinterskor när hen går ut. Det handlar inte om intelligens eller förmåga utan om sättet att uppfatta saker och situationer. 
	Vid svårigheter med de exekutiva funktionerna kan det hjälpa att strukturera, det vill säga att disponera och förutse aktiviteter och gå igenom situationer. Barnet kan behöva tydliga anvisningar och scheman för såväl återkommande dagliga rutiner som nya situationer. Anvisningarna och andra strukturer görs antingen med bilder, i skrift, med föremål eller genom att uttrycka dem i ord. Förutom att klä sakerna i ord är det viktigt att använda också någon annan metod, för ord försvinner och det går inte att kont
	 
	-
	-
	-
	 

	Inlärningen underlättas av tydliga strukturer vad gäller tider, platser och verksamhet: händelser först, sedan, efteråt. En strukturerad, det vill säga disponerad omgivning och handledning är habiliteringen. Det är viktigt att komma ihåg att exekutiva funktioner också kan påverkas av många faktorer i omgivningen. De exekutiva funktionerna kan försvagas avsevärt om barnet till exempel upplever stor sensorisk belastning eller har belastats antingen av något som skett tidigare eller av den pågående situationen
	 

	Ett barn som uppfattar världen på ett annorlunda sätt drar nytta av att veta 
	vad som ska göras
	 
	►

	när det ska göras
	 
	►

	med vem det görs
	 
	►

	hur länge det tar
	 
	►

	vad som händer efter det.
	 
	►

	Barnets exekutiva funktioner stöds av
	Att uppfatta helhetskoncept och sambandet mellan orsak  och konsekvens, att strukturera rymd och handlingar  och sociala berättelser.
	 
	►
	 
	 

	Att förutse särskilt övergångs- och förändringssituationer,  att disponera och förutse handlingar och  händelser samt visualisering.
	 
	►
	 
	 

	Som stöd för att visualisera tid, en tydlig dagsrytm, kalendrar,  urtavla, mobiltelefon, äggklocka och olika  mobilappar för tidsinställning. 
	 
	►
	 
	 

	Struktur, läsordning, kalender, uppdragslista  eller uppdelad färdplan.    
	 
	►
	 

	Att utnyttja rutiner och ritualer: att utnyttja  befintliga vanor och rutiner.
	 
	►
	 

	Tydliga anvisningar, inriktat tal, en anvisning åt gången, då det är  nödvändigt ges de skriftligen eller i tecknad form, tydliga anvisningar  för att styra till rätt sorts aktiviteter, att illustrera förväntningar.
	 
	►
	 
	 

	Feedback, i rätt tid, noggrant inriktad och positiv feedback. 
	 
	►

	Belöning, omedelbar och motiverande belöning. (enligt Autism Finland, 2022)
	 
	►
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	Sandberg Erja. 2021. Pedagoginen tuki. PS-kustannus, Lettland.

	Nervsystemets belastning och stressnivå
	Nervsystemets belastning och stressnivå
	 

	ALLA BARN  kan bli stressade och reagera på stress. Barn har ofta ännu få sätt att justera stress och de övar dem tillsammans med vuxna. Varje barn har sitt sätt att reagera och en del barn verkar bli stressade lättare än andra. I bästa fall påverkar stress barnet positivt och kan hjälpa barnet att prestera. Men hos barn och unga inom autismspektrumet belastas nervsystemet lätt och till följd av det stiger stressnivån. Hur den stigande stressnivån inverkar och syns på barnet varierar avsevärt. Stressnivån o
	För barn inom autismspektrumet kan övergångar från olika situationer och aktiviteter till andra vara stressande. Stress kan orsakas också av att göra en trevlig aktivitet, inte bara att avsluta den. Intressanta aktiviteter som barnen tycker om får dem ofta att koncentrera sig mycket intensivt på vad de gör. Det kan till exempel få barnen att stänga ute sinnesintryck och annat som leder bort uppmärksamheten och tar krafter, vilket orsakar belastning. När man gör något man tycker om måste man också alltid inl
	 
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	En hög stressnivå kan vara bunden till en situation och kortvarig, men till exempel större förändringar i livet kan orsaka långvariga höga stressnivåer även hos barn. Hos barn inom autismspektrumet kan stressnivån stiga lätt och hos dem är skillnaden mellan en typisk stressnivå och kaos ofta mycket liten. I praktiken innebär det till exempel följande. Barnet är belastat efter en trevlig lek och av att ha klätt sig i ett gemensamt rum före leken. Efter det borde barnet klara av en måltid, också den i grupp o
	 
	 
	 
	 

	När man känner till autismspektrum kan man som vuxen vara medveten också om orsakerna till stresskänslighet och överbelastning. Sensoriska funktioner, problem med och belastning av interaktion, kommunikationsdrag, utmaningar med exekutiva funktioner och till exempel sömnproblem som ofta hänger ihop med autism är faktorer som höjer stressnivån. (Elven, 2010)
	 

	Man kan förbereda sig på många faktorer som höjer stressnivån genom förutseende. Det första sättet är tillräckliga pauser i aktiviteter. Även om det inte uppstår stressreaktioner till exempel i daghemmet eller under skoldagen, måste man också där kunna ta hänsyn till om barnet är alltför belastat och det tar barnet hela kvällen eller till och med till följande morgon att avveckla stressnivån som uppstått under dagen. Då behöver barnet fler pauser under dagen och den möjligheten stöder också barnets lärande 
	-
	 
	-

	Inom småbarnspedagogiken och i skolvärlden hamnar man ofta fundera på hur man för ett barn eller en del av barnen kan ordna pauser enligt deras behov eller annars särskilda regler eller arrangemang. Öppenhet är det enklaste sättet att agera. Det är bra att tala om autism och om hur det kommer till uttryck med barnen så att de förstår vad det handlar om. Ofta är erfarenhetsexperter de bästa på att sätta ord på situationer, också för barn och unga. Tala gärna med barnen också om hur de själva fungerar när det
	 

	En höjd stressnivå ligger alltid bakom beteende som upplevs som utmanande, och att minska stressen minskar därmed också det utmanande beteendet. När stressen hopar sig eller plötslig kraftig stress kan i värsta fall leda till en situation där barnet inte längre kan göra val kring sitt beteende. I en kaossituation kan barnet uppföra sig på ett sätt som orsakar verklig skada för barnet själv, för andra eller för den fysiska omgivningen. Sådant uppförande kallas ofta för utmanande beteende.
	 
	-

	Före stresshantering måste man fundera på hur barnet och de närstående kan identifiera när toleransgränsen eller kaostillståndet närmar sig. Det är bra att följa om barnet är oroligt, får magsmärtor, har svårt att uttrycka sig eller kan interagera som i andra situationer. Efter att man har identifierat tecknen på stress hos barnet, kan man påverka stresshanteringen. Barnet kanske själv identifierar tecken när man går igenom situationer med hen. Det är värt att lägga märke till att det inte är fruktbart att 
	 
	 

	När det gäller stresshantering är det bra att i första hand lyssna till och följa barnet själv. Barnet har antagligen kunskap om vad som känns bra och på vilka sätt stressbördan kan lindras. Ofta är sätten att dra sig undan, tystnad, promenader utomhus, att förhindra sinnesintryck, att vila under ett tyngdtäcke, att lugna ner sig själv genom andningsövningar osv. Också att lära sig en kommunikationsmetod som passar en själv eller att stärka sina färdigheter kan ha stor inverkan på att stressnivån inte övers
	 
	-
	 
	 
	 
	 
	-
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	Elvén Bo Hejlskov: No fighting, No biting, No screaming. How to Make Behaving Positively Possible for People with Autism and Other Developmental Disabilities. Jessica Kingsley Publishers, London and Philadelphia, 2010.

	Förklaringar till orden meltdown och shutdown
	Förklaringar till orden meltdown och shutdown
	 
	 

	Elina Havukainen, Autism Finland
	Meltdown, det vill säga ett känslomässigt sammanbrott, är ofta en följd av situationer som är mycket belastande eller orsakar stor ångest som man inte kan fly ifrån. Sammanbrotten är fysiskt och psykiskt påfrestande för människan, och de kan utåt se ut som ett raseriutbrott eller en gråtattack. Det är emellertid frågan om en reaktion på en mycket ångestfylld situation eller omgivning. Under sammanbrottet är människan mycket ångestfylld och kan skada andra eller sig själv.
	 
	 
	 
	 
	 

	Shutdown, det vill säga passivitet är en reaktion där människan till skillnad från ett sammanbrott stelnar och verkar vara onåbar. Passiviteten kan orsakas till exempel av överbelastande sociala situationer, mycket känslofyllda situationer, trötthet och sömnbrist eller situationer som kräver mycket tankearbete. Personen verkar kanske inte vara sig själv då all energi går till att hantera denna överbelastning och det kan påverka också förmågan att kommunicera.
	 
	 

	Hantering av belastning samt minskning och förebyggande av utmanande uppförande
	 

	Pia-Maria Topi, socionom (HYH), organisationsplanerare, Autism Finland
	 

	NÄR STRESS  och belastning hopar sig, börjar det synas i människans verksamhet. Först kommer varningssignaler på stress. Barnet kan vara rastlöst, irriterat, ty sig till repetitiva aktiviteter eller ritualer, dra sig undan i sin egen värld, vara icke-flexibelt, spontant eller till exempel rädd. Barnet kan sova dåligt eller sensorisk känslighet kan betonas. Stressens varningssignaler är alltid mycket individuella och att identifiera dem kräver ofta att man känner barnet väl och följer barnets agerande. Varni
	-
	-

	Copingmetoder, det vill säga sätt att hantera stress, är medvetna funktioner som barn inom autismspektrumet, vid behov med hjälp av de närmaste, kan använda för att sänka sin stressnivå. Hanteringssätten kan vara fysiska, psykiska eller sociala. Barn inom autismspektrumet kan sänka sin stressnivå till exempel genom att gunga, hoppa, lyssna på musik, göra andningsövningar, stimulera sina sinnen, det vill säga att stimma, teckna eller be om hjälp. Hanteringsmetoderna är alltid mycket individuella och de bygge
	-
	-
	-

	Också resiliens förhindrar stress från att hopa sig. Resiliens innebär mental kapacitet med hjälp av vilken barnet kan utnyttja sina resurser och starka sidor i olika situationer. Betydelsen av resiliens betonas särskilt i situationer där barnets inlärda handlingsmodeller och färdigheter inte motsvarar situationens krav. Resiliens är en egenskap som utvecklas hos alla människor och som växer och formas i barnets och omgivningens interaktion. Ett barn inom autismspektrumet som har en positiv uppfattning om s
	-

	Om barnets stressnivå inte kan sjunka, är risken att den stiger till den så kallade kaosgränsen. Kaosgränsen är ögonblicket då barnet inte förmår göra förnuftiga val i fråga om sin verksamhet. Följderna kan vara att barnet blir passivt (shutdown), får ett känslomässigt sammanbrott (meltdown) eller reagerar på den kaotiska stressen genom annan utmanande aktivitet. Ingen vill hamna i kaos på grund av stress. Att befinna sig i kaos är minst sagt obehagligt, men ofta till och med en smärtsam upplevelse för barn
	-
	-

	Vi kan inte räkna upp vad allt som är utmanande aktiviteter: att sparka är bra när det sker på fotbollsplanen och riktas mot bollen, man får slå motståndaren i boxningsringen. Utmanande beteende eller uppförande är aktiviteter som avviker så mycket från meningsfull verksamhet i en situation att det orsakar verklig, konkret skada för barnet själv, andra människor eller den fysiska omgivningen. Skadan kan vara fysisk, psykisk, social eller ekonomisk. När man bedömer skada ska man komma ihåg att skadan som ors
	-
	-
	-
	-
	-

	Fysisk skada som orsakas av utmanande beteende kan vara blåmärken, skrubbsår eller andra fysiska skador. Barnet kan skada sig själv eller andra.  Psykisk skada kan vara till exempel rädsla eller ångest. Att hamna i kaos kan vara en mycket traumatisk upplevelse för barnet och hen kan få allvarliga psykiska symtom som återigen höjer stressnivån. Också personer som står barnet nära kan uppleva psykisk belastning som påverkar funktionsförmågan. Social skada kan innebära till exempel att barnet och hens familj i
	-
	-
	-

	Utmanande beteende är inte normala negativa känsloutbrott. Alla barn har rätt att bli arga, ursinniga, uppföra sig illa och ibland till och med överskrida gränser. Allt detta hör till normal tillväxt och utveckling och orsakar inte verklig, konkret skada för barnet eller andra människor. Det är inte heller utmanande beteende att visa drag av autism utåt. Barn inom autismspektrumet upplever, tänker, uppfattar och känner världen på ett annorlunda sätt och det syns i agerandet. 
	-

	Man kan påverka anhopningen av stress. Det kräver samarbete och lyhördhet av dem som står ett barn inom autismspektrumet nära i alla barnets sociala omgivningar. Minskning av stressfaktorerna kräver ofta såväl att lära sig nya färdigheter som att utveckla särskilt stödet från omgivningen samt förändringar i den fysiska miljön. Det finns ofta skäl att omvärdera omgivningens tillgänglighet för personer inom autismspektrumet samt att granska och förbättra de närmastes attityder och kunnande. I arbete som sikta
	-
	-

	Arbetet måste vara konsekvent och strukturerat för att de underliggande stressfaktorerna ska kunna identifieras i så stor utsträckning som möjligt. Ofta kan särskilt de närmaste ha tankar om stressfaktorerna och de kan vara mycket träffande. Genom att undersöka barnets vardag och stödbehov samt omgivning ur ett brett perspektiv kan det ändå vara möjligt att hitta också sådana stressfaktorer som man inte tidigare har upptäckt. Stressfaktorerna kan gälla såväl kommunikation, interaktion, psykiskt och fysiskt 
	-
	-
	-

	Vid identifieringen av stressfaktorer är barnets och hens närmastes erfarenheter viktiga. Ofta kan barnet själv namnge stressfaktorn som akut påverkat situationen. Dessa faktorer kallas situationsspecifika orsaker. Genom att lösa de situationsspecifika orsakerna åstadkommer man ofta en kortsiktig eller begränsad effekt. Om barnet till exempel berättar att hen före en utmanande situation var törstig och att det var orsaken, måste de närmaste tillsammans med barnet identifiera den bakomliggande orsaken till a
	-
	-

	Med hjälp av systematisk identifiering av stressfaktorerna kan barnet och hens närmaste tillsammans börja leta efter de bästa handlingssätten för barnet, stödformer för vardagen och sätt att stöda resiliensen. I vardagen är det bra att börja med 1–3 stressfaktorer åt gången: hur stressfaktorn kan avhjälpas – hur skulle barnet själv lösa saken, hurdana färdigheter behöver hen, hur lär man sig dem, hur stöder de närmaste barnet och hur anpassas den fysiska miljön. För att uppnå en effekt är det bra att göra u
	-

	Barn inom autismspektrumet som beter sig utmanande stöter i sitt liv på mycket negativ respons, förutfattade meningar och missförstånd. Allt detta påverkar barnets uppfattning av sig själv och bryter ner barnets tro på sig själv och sina möjligheter. Att stressen hopar sig och barnet hamnar i kaos är tärande och tar på barnets krafter. Det äventyrar barnets tillväxt, utveckling och välbefinnande. Eftersom stressfaktorerna oftast gäller omgivningen och att interagera med den, kan man inte förvänta sig att ba
	-
	-
	-
	-
	-
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	-

	Autismspektrumets uttrycksformer och tilläggsdiagnoser
	TILL AUTISMSPEKTRUMTILLSTÅND  hör många sådana drag eller uttrycksformer som man inte nödvändigtvis genast märker eller uppfattar som för-knippade med autism. De kan ändå påträffas hos en stor del av personerna inom autismspektrumet. Det finns inte bara en slags autism eller en enda uttrycksform, och i sin syftning på detta är ordet autismspektrum beskrivande. Alla människor upplever autism på olika sätt och det kommer till synes på mycket olika sätt hos var och en trots gemensamma drag och även i olika åld
	-
	 
	-
	 

	Drag som framträder på olika sätt kan vara följder av budskap som sinnena förmedlar, svårigheter med de exekutiva funktionerna och samverkan mellan olika drag av autismspektrumtillståndet för barnet. Det kan också handla helt enkelt om att barnet inte får det stöd hen behöver och följderna av det syns som utmaningar i vardagen. Dessa drag kan vara svårigheter att somna och andra sömnproblem, problem med ätandet, motoriska problem, utmanande beteende osv. Till autismspektrum hör också ofta olika tilläggsdiag
	 
	 
	 

	Autismspektrum förekommer hos mycket olika människor. Hos vissa av dem är autism den enda diagnosen, utan tilläggsdiagnoser eller drag av sådana. Hos en del kan autism vara det mest framträdande draget bland tilläggsdiagnoserna, medan det kan vara något annat för en annan person. Någon annan diagnos kan också ha konstaterats mycket tidigare än drag av autismspektrumtillstånd. 
	Barn inom autismspektrumet är en grupp barn bland vilka det finns de som inte talar, de som talar mycket, de som är sociala, de som trivs ensamma samt ytterst noggranna, ungefärliga, busiga och allvarliga barn. Därför är ordet spektrum en bra beskrivning på detta mångformiga fenomen. Det finns inte bara en autism, utan hundra — åtminstone!
	 

	Flickor
	Drag av autismspektrumtillstånd kan komma till synes på olika sätt hos flickor och pojkar. Av någon anledning kan flickor till sin interaktions-förmåga och sociala förmåga vara i genomsnitt mer motiverade att dölja sina drag av autismspektrumtillstånd än pojkar. Flickor lär sig ofta redan som mycket unga att härma andra barns beteende i sociala situationer och lär sig också icke-språkliga sätt att uttrycka sig. Därför identifierar inte ens de närmaste anhöriga alltid deras drag. Döljande av dragen eller soc
	 
	 
	 
	 
	 
	-

	Flickor inom autismspektrumet kan också leka på ett annat sätt än pojkar: flickornas lek kan vara långvarig och verka som typisk fantasilek på egen hand. När man ser närmare på leken kan det emellertid visa sig att den fokuserar på att bygga olika världar i stället för att ha en framskridande handling. Ibland är leken å andra sidan mycket fantasirik och utvecklas under årens lopp till en helt egen fantasivärld. Karaktärerna planeras omsorgsfullt och med åldern blir de i tankarna och på papper till berättels
	 
	 

	Dessa drag som så att säga är utmärkande för flickor kan också förekomma hos pojkar, men de har börjat uppmärksammas sedan medvetenheten om underdiagnostiseringen av flickor väcktes. Som en följd har autism hos flickor börjat identifieras bättre. Även i Finland har antalet diagnostiserade flickor så småningom börjat öka då man allt bättre börjat identifiera deras drag. 
	 

	Aspergers syndrom
	 

	Aspergers syndrom och andra separata diagnosbeteckningar som egna diagnoser försvinner i och med sjukdomsklassificeringen ICD-11. Trots att Aspergers syndrom och andra separata autismdiagnoser efter det inte längre används, kommer de i många fall att finnas kvar i officiella uppgifter, om diagnosen getts före ICD-11 trädde i kraft. Dessutom kan till exempel namnet Asperger fortfarande användas i talspråk, om det känns lämpligt. Många som tillägnat sig namnet i barndomen kan uppleva att det är viktigt för id
	-
	-

	Aspergers syndrom som diagnos infördes i Finland på 1990-talet. Diagnosen Aspergers syndrom skapades för att beskriva en människa som uppfyllde de diagnostiska dragen i autism utan betydande fördröjning av den språkliga eller kognitiva utvecklingen som ofta framkom vid autism. Diagnosen uppkallades efter den österrikiska barnläkaren Hans Asperger (1906–1980). Hos dem som fått diagnosen Aspergers syndrom är den allmänna intelligensnivån oftast normal eller högre än normalt, men prestationerna kan vara mycket
	-

	PDA - EDA
	Pathological Demand Avoidance (PDA) handlar om en komplicerad, utmanande och ännu på många sätt missförstådd undergrupp av autism. Till huvud-dragen hör ett behov av att motsätta sig sådant man blir ombedd om eller vanliga vardagsbestyr. Till att undvika kraven hör starkt ett behov av kontroll. 
	-
	 
	 

	Termen Pathological Demand Avoidance myntades av den brittiska psykologen Elizabeth Newson redan på 1980-talet för att beskriva en del av de barn som diagnostiserats med genomgripande utvecklingsstörningar i barndomen. PDA har ingen egen diagnos i sjukdomsklassificeringen ICD, men kan ses som en samling beteendemönster som hör till autism. PDA kallas på svenska patologiskt eller extremt kravutvikande. Ibland används också termen Extreme Demand Avoidance (EDA).
	-

	Ett barn med drag av PDA strävar efter att undvika både externa krav som andra ställer och egna interna krav. Till att undvika kraven hör starkt ett behov av att vara i kontroll. Ett helt vanligt litet krav eller en upplevelse av krav kan leda till en reaktion som verkar orimlig (t.ex. hungerkänslor hindrar från att äta, att veta att man ska gå till skolan hindrar från att klä på sig). Undvikandebeteendet varierar och beror på ångesten som upplevs, hur man allmänt mår och omgivningens förhållning. Dessutom 
	-

	Handlingssätt som vanligtvis passar för personer inom autismspektrumet fungerar inte för dem med drag av PDA. Att motsätta sig krav är ett sätt för en person med drag av PDA att hantera akut ångest. Undvikandebeteendets intensitet beror på ångesten som personen upplever, hur hen allmänt mår och omgivningens förhållning.  
	I PDA-profilen verkar ingå bättre sociala färdigheter än inom autismspektrumet i allmänhet. Men bakom denna skenbara förmåga döljer sig bristande förståelse för såväl kommunikation som sociala situationer. PDA är inte ett val, utan ett livslångt tillstånd och kan ses under hela livscykeln. (Havukainen. 2022)
	Utvecklingsrelaterade neuropsykiatriska störningar
	 

	Till utvecklingsrelaterade neuropsykiatriska störningar hör förutom autismspektrum också adhd, Tourettes syndrom, inlärningssvårigheter och utvecklingsrelaterad språkstörning. I talspråk talar man ofta om neurominoritet (när man talar om människor), neurodiversitet, neuropsykiatriska drag eller nepsy-drag. 
	 
	-

	Adhd (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) kännetecknas av ouppmärksamhet, hyperaktivitet och impulsivitet. Dragen syns och är individuellt framträdande. (Adhd-förbundet.n.d.) Tourettes syndrom kännetecknas av tics, det vill säga rörelser eller läten. Symtombilden och hur svåra symtomen är varierar kraftigt. Tourettes syndrom är ofta förknippat med tilläggsdiagnoser eller drag som aktivitets- och uppmärksamhetsstörning eller tvångssyndrom. (Finlands Tourette- och OCD-förening. n.d.) Vid utvecklingsrela
	-
	-
	-

	Diagnoser som anknyter till utvecklingsrelaterade neuropsykiatriska störningar har ökat under 2000-talet. Orsaken tros vara bland annat att dragen i dag identifieras bättre än tidigare (jfr. drag av autism hos flickor). Drag av utvecklingsrelaterade neuropsykiatriska störningar framträder hos barn före sju års ålder. De tar sig uttryck i handlingssätt och beteende som är typiska för diagnosen och påverkar bland annat den sociala interaktionen, den språkliga och icke-språkliga kommunikationen, regleringen av
	-
	-
	-
	-

	Autism och intellektuell funktionsnedsättning
	 

	Intellektuell funktionsnedsättning innebär svårigheter att lära sig och förstå saker. Det märks ofta redan i barndomen. Precis som autism påverkar också intellektuell funktionsnedsättning människor väldigt olika. Intellektuell funktionsnedsättning förväxlas ofta med inlärningssvårigheter, såsom dyslexi, som däremot inte påverkar intelligensen.
	-

	En person kan betraktas ha en lindrig intellektuell funktionsnedsättning när den testade totala intelligenskvoten (IQ) ligger under 70 IQ-poäng och personen dessutom har andra problem med den dagliga funktionsförmågan. Intelligenstester mäter förmågan att lösa problem, använda omdöme samt lära sig. De är alltid riktgivande. Hos ett barn med en intellektuell funktionsnedsättning kommer autismspektrumtillstånd vanligen till uttryck som problem med interaktionen och kommunikationen som inte motsvarar barnets ö
	-
	-
	-
	-

	Det finns många olika orsaker till intellektuell funktionsnedsättning. Det kan bero på arvsanlaget eller på problem under graviditeten. En intellektuell funktionsnedsättning kan också bero på till exempel syrebrist under förlossningen eller en olycka eller sjukdom i barndomen. Även moderns alkoholkonsumtion under graviditeten kan leda till en intellektuell funktionsnedsättning eller inlärningssvårigheter hos barnet. Den bakomliggande orsaken förblir okänd i omkring 30 procent av fallen av grav och 50 procen
	-
	-

	Puberteten
	Unga inom autismspektrumet har ofta mer svårigheter med att bli självständiga än de jämnåriga. De mognar ibland långsammare än andra och det är möjligt att en ung person som till sin ålder är i puberteten ännu inte går igenom den. Övergången mot vuxenlivet är en stor förändring i livet och många unga behöver särskilt stöd och handledning i det här skedet. En ung person kan ha svagt självförtroende och svårt att reflektera över sina starka och svaga sidor, egenskaper eller karaktärsdrag. Det kan vara svårt a
	-
	-

	Autism kan inverka på hur den ungas sexualitet kommer till uttryck och mångfalden av sexualitet kan vara mer närvarande. Bland barn inom autismspektrumet är avvikande könsuttryck vanligt. Många unga inom autismspektrumet grubblar på frågor kring kön i puberteten. Bland unga med könsdysfori är prevalensen av autismspektrumtillstånd 20 gånger högre och bland vuxna 10 gånger högre i förhållande till hela befolkningen.  (Viinanen. 2021)
	-
	-

	Stelt och repetitivt beteende
	Hos barn inom autismspektrumet kan det förekomma repetitivt och stelt beteende som kan komma till synes till exempel som upprepande av rörelser, tal eller placering av föremål. Beteendet kan avta när barnet blir vuxet. Ibland kan beteendet inrikta sig starkt på vissa rutiner och då kan det också vara till nytta för att lära sig, till exempel att klä på och av sig. Beteendet blir en utmaning om barnet känner rädsla eller ångest när man avviker från rutinerna eller när det repetitiva beteendet gör att barnet 
	-

	Regelbundenhet och rutiner hjälper barnet att förutse vad som kommer att hända i framtiden och gör det ofta också lättare att avvika från rutinerna. Det kan till exempel vara mycket viktigt för barnet att vägen till en viss plats (hemmet, skolan, butiken osv.) förblir densamma eller att mjölkkartongen i kylskåpet alltid är likadan. En plötslig förändring kan orsaka en kraftig negativ reaktion. Därför är det bra att om möjligt göra förändringar i bekanta rutiner eller miljöer an efter och förutseende.
	-
	-

	Sömn
	Sömnproblem är allmänna hos barn inom autismspektrumet, upp till 40–80 procent av dem lider av sömnstörningar. De vanligaste sömnproblemen hos barn inom autismspektrumet är en oregelbunden sömnrytm, regelbundna och långvariga nattliga uppvakningar, att gå och lägga sig sent, svårigheter att somna, låg effektivitet på sömnen, kort sömn och tidigt uppvaknande på morgonen. (Kantojärvi. 2022)
	-
	-

	Det kan verka som om barn inom autismspektrumet behöver mindre sömn än andra barn och de har ofta svårt att somna, vaknar upp och sover oroligt. Långvarig trötthet påverkar emellertid barnets krafter och känslojustering samt orsakar orolighet och koncentrationssvårigheter. Till en del kan orsaken till sömnproblemen bero på en låg melatoninnivå hos personer inom autismspektrumet. Melatonin är ett hormon som reglerar rytmen mellan sömn och vaka när det frigörs och som reagerar på att ljusmängden förändras (To
	-

	Barnets sömnstörningar påverkar inte bara barnets utan också hela familjens välfärd i hög grad. Det är skäl att ägna uppmärksamhet åt sovandet och sömnkvaliteten. Det finns individuella och gruppbaserade vårdmodeller för att behandla sömnstörningar och som kan vara till hjälp för att lösa sömnproblem. Ofta börjar man korrigera situationen med en regelbunden sömnrytm och genom att göra ändringar i omgivningen, till exempel med mörkläggningsgardiner och ljudisolering. 
	-
	-

	Kost och ätande
	För barn inom autismspektrumet är måltiderna förknippade med många svårigheter. Kosten är ofta särskilt begränsad och den kan påverkas av matens konsistens, färg, doft och liknande faktorer. De sensoriska funktionerna är ofta en viktig faktor i svårigheter kring barnets ätande och kost, men också många andra saker kan inverka, såsom sömn, stress, omgivningen där man äter osv. 
	De närstående är ofta oroliga för barnets kost och yrkespersonerna ska vara medvetna om att barnets problem med att äta inte handlar om trots eller åsiktsyttring. Om barnet får mycket negativ respons kan måltiderna ha blivit till och med något skrämmande och ångestfyllt. Om måltiderna blir en negativ och tvingande aktivitet som upprepas många gånger under dagens lopp kan situationen förvärras trots att avsikten har varit det motsatta. Det är bra att förhålla sig så positivt och otvunget som möjligt till äta
	-

	Det är skäl att fästa särskild vikt vid ätandet och söka vård och stöd om barnet inte kan äta alls, äter väldigt lite och ensidigt, eller verkar ha insjuknat i en ätstörning. Då behöver barnet vård och handledning kring ätstörningen, så att autismspektrumets inverkan på barnet förstås och beaktas. 
	-
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	Diagnostisering av autism-spektrumtillstånd
	 
	 

	DIAGNOSEN autismspektrumtillstånd fås ofta redan i den tidiga barndomen. I takt med att kunskapen om autism ökar, diagnostiseras inte bara små barn utan allt oftare också unga och vuxna. Av autismspektrumets diagnosbeteckningar avskaffas Aspergers syndrom, autism i barndomen, desintegrativ störning osv. De används emellertid också fortfarande, åtminstone när det gäller tidigare fastställda diagnoser. I alla dessa fall är det dock frågan om autismspektrum, som kommer till uttryck på många sätt och individuel
	-
	-

	Även om undersökningar visar att autism är medfött, finns det ingen given åldersgräns före vilken diagnosen autismspektrum ska fastställas. De typiska dragen syns emellertid redan i den tidiga barndomen, men man har inte nödvändigtvis ännu fäst uppmärksamhet vid dem i det skedet. Dragen kan ha ansetts vara en fas som hör till barnets utveckling och är övergående. Identifieringen sker ofta när barnet övar sig att tala och interagera eller när det uppstår regression i dessa färdigheter. Under ungdomstiden ske
	-
	-
	-
	-
	-

	Diagnostiseringsprocessen
	Diagnostiseringen kan inledas till exempel med att rådgivningen ger en remiss till en specialläkares mottagning. Ibland är det från början klart att det vid undersökningarna misstänks att det är frågan om autismspektrum. Ofta uppmärksammas ändå något område i barnets tillväxt och utveckling som behöver utredas och undersökas närmare. Det är också mycket typiskt att barnets hörsel och syn testas i början.
	-
	-

	Tips för att starta processen: 
	Boka en läkartid vid rådgivningen, skol- eller studerandehälsovården,  den offentliga eller privata hälso- och sjukvården.
	 
	►
	 

	Förbered dig inför mottagningen till exempel genom att fundera över  och skriva ner hur dragen av autismspektrumtillstånd syns och genom  att be om utlåtanden om dragen av de instanser som arbetar med barnet.
	 
	►
	 
	 

	Be om en remiss till neuropsykologiska undersökningar.
	 
	►

	Processen för att diagnostisera autism sker vanligen inom den specialiserade sjukvården, i en multidisciplinär arbetsgrupp under ledning av en specialläkare. Processen sker i flera steg och symtombilden bedöms genom olika neuropsykologiska undersökningar med screening och utvärdering, strukturerade intervjuer och observationsmätare. I diagnostiseringsprocessen ingår ofta en inledande intervju med en sjukskötare, besök hos en psykolog, möten med olika terapeuter, intervjuer med närstående och en specialläkar
	-
	-
	-

	De viktigaste delområdena vid diagnostiseringen av autismspektrumtillstånd är kommunikation, funktionsförmåga, social interaktion och intressen. Vid diagnostiseringen beaktas barnets livscykel. Ofta ombeds man att ha med sig till mottagningen bland annat respons av småbarnspedagogiken eller skolan, skolbetyg, rådgivningskort och andra dokument som gäller barnets tillväxt och utveckling. 
	Eftersom autismspektrumtillstånd är en medfödd egenskap, vill man under undersökningsprocessen höra de närståendes och andra fostrares synpunkter på och erfarenheter av den tidiga barndomen. De närstående ombeds vanligen svara på frågor vid en strukturerad intervju. 
	Att få en remiss av en läkare, att köa till den specialiserade sjukvården och att ta del av neuropsykologiska undersökningar kan alla vara skeden som tar tid. Hur länge diagnostiseringsprocessen tar är alltid individuellt, men diagnosen kan inte nödvändigtvis fastställas under den första undersökningsprocessen. Då kallas barnet på nytt till undersökningar efter en viss tid. Det är vanligt att föräldrarna under processen också börjar skuldbelägga sig själva och sina färdigheter som föräldrar (Vierikko m.fl. 
	-

	”Det nuvarande systemet verkar bygga på ett absurt människotest, där man liksom testar förälderns uthållighet och förmåga eller till och med ifrågasätter föräldraskapet och reducerar barnets symtom, drag eller beteende till något som beror på familjesituationen.” Förälder
	 
	 

	Diagnostiseringsprocessen kan med andra ord vara en tung process för föräldrarna på grund av många olika faktorer och processens längd underlättar åtminstone inte situationen. Yrkespersoner ska hålla i minnet att de närstående måste vara på det klara med vad som undersöks eller misstänks i de olika skedena och varför man kanske inte genast får ett klart besked. Man måste också säkerställa att barnet och de närstående får stöd, även om diagnosen inte bekräftas.
	 
	-

	Vad innebär diagnosen?
	En diagnos kan betyda olika saker i olika skeden av livet och för olika människor. Yrkespersoner måste ta ansvar för att inte ge familjen eller barnet en negativ uppfattning av autism. De närstående måste ha möjlighet att få information om autism så att de kan behandla saken. Man får inte lämna det på familjens ansvar att själva sätta sig in i ämnet.
	För många närstående och unga själva kan autismdiagnosen ge en förklaring till saker och påverka utvecklingen av självkännedomen. Fastställandet av diagnosen kan vara välkommet och önskat, men samtidigt en chock som väcker förvirring och även sorg. Diagnosen kan komma som en fullständig överraskning och ibland till och med så att de närstående eller den unga personen inte alls har fått höra om saken på förhand. Det är möjligt att inte alla sedan tidigare har någon uppfattning om autismspektrumtillstånd och 
	-
	-

	Var och en reagerar på saken på olika sätt och det är viktigt att ge tid för att behandla saken. Lättnad, vrede, sorg, skuldkänslor eller lycka och glädje osv. är alla normala och förståeliga reaktioner i fråga om både de närstående och den som fått autismdiagnosen. En del närstående upplever att skulden lättar när diagnosen har fastställts. De har kanske bemötts med skuldbeläggning och skuldkänslor kring dåligt föräldraskap och sina färdigheter som fostrare. Vissa närstående har i åratal utrett vad som kan
	”För mig blev det en lång sorgetid då alla bitar måste omorganiseras. Diagnosen kändes så slutlig. Jag var också tvungen att slopa alla mina uppfattningar om vad föräldraskap och barnuppfostran är. Det kändes som om möjligheterna blev färre. Jag tvingades först försöka bygga upp min uppfattning om föräldraskap på nytt.” Förälder
	-
	-
	-

	Vissa anhöriga är öppna om barnets autism genast från början medan andra vill behandla saken i lugn och ro. Det är viktigt att komma ihåg att vetskapen om barnets autism är en sak som man också måste kunna få behandla med hjälp av en yrkesperson. Yrkespersonen måste kunna ge de närstående information som är korrekt och uttrycks så att mottagaren kan behandla den. Om de närstående inte sedan tidigare har någon kunskap om autism, måste man se till att de får grundläggande information. Man får heller inte lämn
	Att få diagnosen kan öka de närståendes, barnets och den närmaste om-givningens förståelse för barnets beteende och behov. En diagnos borde inte vara en förutsättning för habilitering och stödåtgärder, men i praktiken har den en stor betydelse när man behöver social- och hälsovårdstjänster, anpassningar eller stöd till exempel i småbarnspedagogiken eller skolan samt om det behövs habilitering och terapi. Också för att delta i anpassningsträning som FPA bekostar förutsätts en officiell autismdiagnos.
	 
	 

	En färsk diagnos
	Var och en behandlar saken på sitt sätt och i egen takt, men man behöver inte klara sig på egen hand efter att diagnosen getts. Autism Finlands kamratkännare är utbildade frivilliga som stöder andra närstående när diagnosen är färsk:  . Yrkespersonerna ska gärna inse betydelsen av kamratstöd, men också att det inte kan ersätta till exempel tillhandahållande av den första informationen eller tjänster. Däremot kan kamratstöd hjälpa de närstående att behandla saken i många olika skeden av livet. Att hänvisa de
	-
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	-
	-

	Diagnosen hjälper både barnet och de närstående att strukturera informationen. Föräldrarna är ofta oroliga över negativa konsekvenser av diagnosen. Oro är en mycket vanlig känsla, och ofta säger föräldrarna senare att det bästa sättet att gå igenom saken är tillsammans med andra som har samma erfarenhet. Det kan också bli lättare att få rätt slags hjälp och stöd när man vet att det är fråga om autism hos barnet, inte till exempel något som hänger ihop med uppfostran eller vad man själv gjort. Såväl yrkesper
	-
	-
	-
	-

	Det är bra om yrkespersonen identifierar sina uppfattningar och lyssnar till de närståendes uppfattningar och känslor. Även om man inte har några svar stärks ens egen förståelse och den närstående kan känna att hen blivit mött i den nya situationen. Det är också bra att fundera över hur de egna känslorna och uppfattningarna kring autismspektrum påverkar samarbetet med de närstående och barnen. Om de egna uppfattningarna har nedsättande eller negativa laddningar kan både barnet och de närstående uppleva sama
	-

	Barnet och de närstående ska alltid behandlas med respekt. Barnet ska tilltalas med sitt namn. Varje familjemedlems människovärde, känslor och handlingssätt ska beaktas och stödas. Familjens kultur och språk respekteras. Den stress och nöjdhet som de närstående senare upplever påverkas mest av hur deras behov av information har tillgodosetts. Familjen ska ges information i lämplig takt och man ska se till att familjen får all information de behöver i rätt tid. Undvik alltför mycket information på en gång. (
	-
	-

	Barnet själv har rätt att veta att hen har drag av autismspektrumtillstånd som påverkar hen. Ibland kan det kännas som om det är mer hänsynsfullt mot barnet att låta bli att berätta, men ju längre man väntar, desto svårare blir det vanligtvis att berätta. Ibland tänker de närstående att det kan ha negativa konsekvenser om barnet känner till sin autism. Det kan handla om en dömande attityd från samhällets sida eller människors oförståelse och att barnet känner sig misslyckat eller använder det som en ursäkt 
	-

	Vem som berättar om saken för barnet är de närståendes och yrkespersonernas gemensamma beslut. Den närstående är inte alltid rätt person att berätta om saken, speciellt om det fortfarande är nytt för hen och till exempel väcker stor sorg. I det skedet ser den närstående kanske inte de starka sidorna och de positiva aspekterna med diagnosen, och kan behöva mer tid för att själv behandla saken. Det finns ingen enskild rätt tidpunkt att ta upp saken med barnet. Om barnet själv visar intresse eller ställer fråg
	-

	När man berättar för barnet måste man också beakta barnets aktuella situation. Om barnet just då har mycket ångest, stress eller förändringar är det bra att tillsammans med yrkespersoner fundera över om barnet just då är redo att ta emot informationen om autism. Ofta känner de närstående sitt barn bäst och kan bedöma vad som är det bästa för barnet i situationen. Ett bra tips är också att man inte behöver berätta allt på en gång för barnet. Den närstående kan fundera över vilken information barnet kan hante
	-
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	Pia Lindevall, puheterapeutti, talterapeut, universitetslärare i logopedi, Åbo universitet
	 

	VISSA BARNS problem i den sociala och kommunikativa utvecklingen kan upptäckas mycket tidigt, ofta redan i spädbarnsåldern. Barnet tar knappt med ögonkontakt, det sociala leendet dröjer, ge-ta-leken fungerar inte, barnet gör inte ljud i interaktionssituationer, svarar inte på initiativ och/eller tar själv sällan initiativ, ser inte dit man pekar eller pekar inte själv osv. Alla dessa är färdigheter som hos ett neurotypiskt barn utvecklas redan långt före ettårsdagen. De är tidiga interaktionsfärdigheter och
	-

	Att tidigt ingripa i problem med interaktionen är av avgörande betydelse för att undvika att problemen hopar sig och försvårar den sociala och kommunikativa utvecklingen. Habilitering som inleds tidigt har enligt forskning positiva effekter särskilt på utvecklingen av interaktionen det vill säga kommunikationen och de sociala färdigheterna (Tupou, 2020; Tiede & Walton, 2019). Begreppet ”habilitering” borde innehålla förutom tidig identifiering av utmaningar också en intensiv och kundorienterad handledning a
	-
	 

	I Finland är rådgivningen en viktig plats när det gäller att upptäcka problem med barnets interaktion och att ta upp saken med föräldrarna. Introduktionen av hälsovårdare och ibruktagandet av strukturerade screenings- och utvärderingsmetoder borde vara betydligt mer täckande och effektivt än nu.  Det finns stora variationer i kunnandet om utvecklingen av interaktion liksom i resurserna för antalet möten med familjerna och handledningen av dem. Familjernas behov blir i nuläget inte jämlikt bemötta vid alla r
	-
	-
	-

	Talterapitjänsterna inom primärvården borde erbjuda föräldrarna handledning för att stöda barnets sociala och kommunikativa utveckling. Det borde vara möjligt att få handledningen genast när föräldrarna eller rådgivnings- eller småbarnspedagogikpersonalen blir oroliga, kanske redan i spädbarnsåldern. Samarbetet mellan rådgivningen och talterapitjänsterna borde därför vara mycket intensivt så att familjerna som behöver stöd hänvisas till tjänsterna genast då svårigheterna upptäckts och föräldrarna får handle
	-
	-

	Habilitering av de tidiga interaktionsfärdigheterna, särskilt delad uppmärksamhet som vanligen utvecklas redan i cirka 8–12 månaders ålder, är enligt nuvarande forskningsdata effektivt och dessa färdigheter ska ligga i fokus för habiliteringen (Murza 2016; Schreibmann 2015).  Delad uppmärksamhet är med tanke på utvecklingen av språk och kommunikation en kärnfärdighet på vilken senare mer krävande färdigheter byggs (bl.a. Adamson m.fl., 2019). Denna och andra tidiga interaktionsfärdigheter är ändå inte fördr
	-
	 
	 
	-

	För att interaktionsfärdigheterna och kommunikationen hos personer som behöver mycket stöd ska utvecklas i vardagen krävs det också vid en äldre ålder en talterapeuts expertis och en kraftig satsning på att handleda de närmaste personerna. Att stöda interaktionsfärdigheterna och kommunikationen förebygger också utmanande beteende som är rätt vanligt hos personer inom autismspektrumet som behöver mycket stöd (Curtis m.fl., 2019). I och med att det utmanande beteendet avtar förbättras livskvaliteten och bland
	-
	-

	Ett arbetssätt som fokuserar på handledning av föräldrarna och andra när-stående är fortfarande i sin linda i Finland. Habiliteringen fokuserar fortfarande i hög grad på individen, trots att ett annorlunda arbetssätt har förespråkats redan länge i och med såväl ibruktagandet av den Internationella klassifikationen av funktionstillstånd, funktionshinder och hälsa ICF (International Classification of Functioning, Disabilites and Health) som nuvarande forskningsdata. Särskilt krävande habilitering inleds först
	 
	-
	-

	Handledning är trots sitt ”lätta” namn en av de uppgifter som är mest krävande för experterna och som hör till de effektivaste med tanke på den tidiga utvecklingen. Enbart kunskapsmässig kompetens och informationsförmedling räcker oftast inte för att skapa ett jämlikt habiliteringspartnerskap med barnets närmaste personer.  Det väsentliga i handledning är förutom kunskapen som experten innehar också expertens goda förmåga till självreflektion, förmåga att på ett djupt plan förstå begreppet kundorientering s
	-
	-
	-
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	LÄHTEET_P
	Link

	Att beakta kulturell och språklig mångfald  
	 
	 
	 

	KULTUR HANDLAR 
	KULTUR HANDLAR 
	om hur en viss grupp människor lever. Det inbegriper 
	alla de saker som människor har lärt sig att göra, tro och uppskatta. Kultur är 
	till exempel värderingar, trosuppfattningar och attityder. De kan i någon mån 
	också förutses. Till exempel trosuppfattningar och attityder kan överföras från 
	generation till generation och varje kultur behandlar själv hur den definierar 
	vad som är acceptabelt och vad som är fel eller avvikande. Värderingar och 
	 
	förväntningar som kultur skapar definierar alltså i hög grad när ett visst 
	 
	beteende blir problematiskt. 

	Uppfattningar och tolkningar som familjer från olika kulturer kan ha om 
	Uppfattningar och tolkningar som familjer från olika kulturer kan ha om 
	 
	orsakerna till, utvecklingen av och dragen av autismspektrumtillstånd kan 
	inverka på hur de förhåller sig till diagnosen autismspektrumtillstånd och de 
	habiliteringsformer som står till buds. Förklaringsmodellerna till autism kan 
	variera mellan olika kulturer beroende på vad som betraktas som barnets 
	 
	normativa utveckling och hurdant beteende som värdesätts i olika gemens
	-
	kaper. (Mannio-Palmu Kaisa, 2020) Orsaken till annorlunda och ibland också 
	felaktiga uppfattningar om autism kan vara brist på kunskap och kulturella eller 
	historiska uppfattningar. Uppfattningen kan betona särskildhet eller vara 
	 
	nedsättande, skuldsättande, stärkande eller till exempel mycket klinisk. 
	 
	Uppfattning kan grunda sig på gammal kunskap eller tro som har utvecklats 
	genom tiderna. Uppfattningar som inte baserar sig på forskningsdata kan 
	 
	orsaka missförstånd till exempel om barnets behov av habilitering och terapi 
	samt om det stöd familjen behöver eller hur man kan få det. I arbetet med 
	familjerna måste man beakta att de kanske är obekanta med servicesystemet 
	och att systemet ofta är splittrat. Om familjen inte har en ansvarig instans som 
	de kan vända sig till, försvåras uträttandet av ärenden betydligt. Tjänster och 
	system ska därmed utvecklas att svara mot individuella behov.

	Alla kulturer har inte ens nödvändigtvis ett ord för att beskriva autism 
	Alla kulturer har inte ens nödvändigtvis ett ord för att beskriva autism 
	 
	eftersom dess mångsidiga uttrycksformer inte identifieras eller de 
	 
	förknippas med intellektuell funktionsnedsättning eller psykiatriska sjukdomar. 
	De närstående måste få uppdatera sin kunskap om autism och yrkespersonerna 
	har i uppgift att se till att de närstående får rätt information och att de har tid 
	att behandla ny information och ställa frågor om saken. Alla familjer har rätt 
	att få information som gäller dem så att de kan ta emot den samt ställa frågor 
	och diskutera saken. Med många familjer är det nödvändigt att använda tolk 
	och det är deras lagliga rätt. 

	De närstående kan till exempel tro att barn som konstateras ha autism-
	De närstående kan till exempel tro att barn som konstateras ha autism-
	 
	spektrumtillstånd separeras från sina familjer och placeras i institutionsboende 

	i Finland eller de närstående skuldbeläggs på grund av barnets drag. Det kan 
	i Finland eller de närstående skuldbeläggs på grund av barnets drag. Det kan 
	leda till att familjen inte vågar låta undersöka barnet till exempel enligt 
	 
	rådgivningens rekommendation.  Uppfattningarna om autism och dess 
	 
	betydelser kan i vissa kulturer vara helt annorlunda än vad man vet i ljuset av 
	dagens forskningsdata. Det är nödvändigt att diskutera med de närstående vad 
	autism innebär för dem. Man måste också se till att tolken till exempel inte i 
	samband med autism använder begrepp som sjukdom eller liknande, vilket kan 
	inverka negativt på familjens uppfattning om barnets situation och 
	 
	i fortsättningen försvåra informationsförmedlingen och interaktionen 
	 
	med familjen. När man använder tolk måste yrkespersonen se till att tolken 
	känner till terminologi kring autism, stöd och service samt förstår hurdan 
	 
	information det är frågan om. Till exempel när man ger inledande information 
	kan tolken ha en mycket stor betydelse för hurdan terminologi och hurdana 
	betydelser om autism som tolkas.

	Om autism förstås som en sjukdom kan det leda till att man försöker bota 
	Om autism förstås som en sjukdom kan det leda till att man försöker bota 
	 
	barnet med hjälp av olika rehabiliteringsmetoder som utökas när inget 
	 
	”tillfrisknande” sker. Vissa kulturer tror däremot starkt på ödet och det kan leda 
	till en uppfattning om att ingen människas öde kan påverkas och barnet därför 
	inte nödvändigtvis någonsin får delta i autismundersökningar eller får 
	 
	habilitering. Om familjen lever i en gemenskaplig kultur, behandlas även 
	 
	autismen förmodligen i familjens gemenskap. Samarbetet med familjen måste 
	göras så att det beaktar kulturen och säkerställer att barnet får stöd 
	 
	som bygger på forskningsdata och är individuellt utformat. 

	Det viktigaste är att se till att alla familjer och barn får information som bygger 
	Det viktigaste är att se till att alla familjer och barn får information som bygger 
	på aktuella och korrekta forskningsdata om autism, stöd och tjänster. Bildandet 
	av en uppfattning kan underlättas av att man talar med de närstående om vad 
	autism innebär för dem och hur de uppfattar autismens betydelse för barnets 
	och sitt eget liv. Att strida om uppfattningar leder sällan till önskat resultat för 
	barnet. Att bygga upp ett samarbete kan kräva uthållighet och förståelse om 
	att förtroende inte byggs på ett ögonblick på grund av många olika faktorer. 
	I Finland fungerar många olika organisationer som också yrkespersoner kan 
	vända sig till för att dryfta dessa saker och få stöd för att stärka sitt kunnande 
	och för sitt arbete med olika kulturella uppfattningar. 

	Från missförstånd 
	Från missförstånd 
	 
	till samförstånd

	Karoliina Mäki, Hilma – Stödcentret för funktionshindrade invandrare
	 

	Största delen av världens kulturer är samhällscentrerade, men i Finland förekommer mer individualism. De samhällscentrerade kulturernas sätt att leva måste beaktas när man arbetar med familjer och barn bättre än nu särskilt när det är frågan om invandrare med funktionsnedsättningar och andra specialbehov. 
	 
	 
	 

	I mitt arbete med invandrarfamiljer märker jag ofta att mångkulturella familjers egna värderingar och seder inte beaktas tillräckligt av yrkespersoner. Familjerna försöker förstå vad som förväntas av dem och strävar efter att göra rätt, men eftersom man inte förmått beakta deras kultur, uppstår det ofta konflikter och antaganden som försvårar eller till och med förhindrar samarbetet med yrkespersoner. Om man går igenom saken grundligt, märker jag ofta att det är frågan om en konflikt eller ett missförstånd 
	I vardagliga situationer sker det lätt fel och missförstånd om familjens kultur inte beaktas i handledningen. Ett exempel är användningen av bildkommunikation som man övar med familjen för att stöda barnets kommunikation. Man måste alltid beakta att bilderna är individuellt uttänkta utifrån barnets livsmiljö. En familj som kommit från Etiopien till Finland informerades om att barnet har nytta av att man använder bilder som stöd för kommunikationen. Familjen fick som exempel på användning av bilder se berätt
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	Var kan man få stöd?
	 

	TILL STÖD FÖR BARNETS  tillväxt och utveckling behövs ofta habilitering och stöd, som ska ordnas enligt stödbehoven. För att det ska bli verklighet krävs det ofta att de närstående tar initiativ och är aktiva. Också föräldraskapet och att föräldrarna orkar ska stödas med hjälp av socialservice och också det ska ordnas enligt stödbehovet. Habilitering avser vanligen en planenlig process där barnets eller den ungas funktionsförmåga och hela livssituationen står i centrum. Stöd å andra sidan är en åtgärd som s
	-
	-
	-
	-

	Med hjälp av habilitering strävar man efter att påverka barnets och den ungas funktionsförmåga och självkännedom enligt individuella mål. Habilitering kan antingen pågå hela livet eller ha samband med ett visst skede i livet. Planeringen av habiliteringen och tjänsterna ska gärna ske multidisciplinärt tillsammans med barnet och de närstående. Vid planeringen av habiliteringsåtgärderna och tjänsterna ska man alltid beakta barnets alla miljöer.
	-

	Det kan vara svårt att få hjälp och stöd, eftersom utbudet av stöd för barn, unga och hela familjen varierar regionalt. Autismspektrum är inte alltid bekant för de yrkespersoner som fattar rehabiliteringsbeslut. Det medför att de närstående själva ofta måste reda ut hurdant stöd barnet kan ha nytta av och vilken väg stödet kan fås. Det kan vara svårt att genomföra habiliteringen om det i den egna kommunen eller dess närområden inte finns någon lämplig och tillgänglig aktör som genomför habilitering, terapeu
	-
	-

	Ofta stöder basservicen inte tillräckligt familjer med barn inom autismspektrumet och det leder till ett behov av särskild service. Det som också gör situationen besvärlig är att många familjer anser att trots att de verkligen har ett behov av särskild service, hänvisas de inte dit. Föräldrarna önskar ofta att stödet skulle vara övergripande så att behoven av emotionellt, informativt, materiellt och utvärderingsstöd tillgodoses. (Juvonen 2018) Det borde inte vara omöjligt att uppfylla önskemålet. Fokus bord
	-
	-
	-
	-

	”Ingen förälder söker hjälp om man inte verkligen behöver det. Inte i det här landet, där alla ska klara sig på egen hand.”  Förälder
	 
	 

	Yrkespersonerna måste kunna tillämpa autismkunskap enligt individuella situationer så att barnets utveckling och lärande inte hänger på brist på stöd eller på att stödet riktas till helt fel sak. Man måste också se till att en alltför stor börda inte faller på de närstående då det kommer till att ta reda på och sköta saker. Vardagen med alla arrangemang kan nämligen i sig vara mycket belastande för de närstående. Också yrkespersoner kan vända sig till organisationernas rådgivningstjänster för att få aktuell
	 
	 
	 
	-
	 

	Autismspektrum identifieras inte tillräckligt inom servicesystemet. Tjänsterna är splittrade och det innebär en stor börda för de närstående. Det är tungt och krävande för de närstående att hålla kontakt med och utreda saker med flera olika nätverk. Yrkespersoner kan i sin verksamhet underlätta de närståendes situation genom att möta dem på ett genuint sätt och ta hänsyn till att de närstående har verklig kunskap om sitt barns situation och om hela familjens behov. 
	 
	 
	 
	 

	Information om socialservice
	På kommunernas webbplatser finns kontaktuppgifter till familjecenter, rådgivningar och områdets socialservice. Information och vägledning om att söka sig till tjänsterna fås till exempel av socialarbetare, socialhandledare eller socialhandledare inom service för personer med funktionsnedsättning. Också organisationernas rådgivningstjänster, sjukhusens rehabiliterings-instruktörer och socialarbetare ger information om tjänster och hänvisning till dem. 
	 
	 
	 
	 
	 

	Social- och hälsovårdsministeriet (SHM) ansvarar för socialpolitiken och bereder lagstiftningen om socialvården. Om socialvårdens tjänster och ansvar kan du läsa bland annat på SHM:s webbplats.
	 
	 

	 
	 

	Socialvårdstjänster ska med stöd av lag ordnas
	som stöd för att klara av det dagliga livet
	• 

	för stödbehov med anknytning till boende
	• 

	för behov av ekonomiskt stöd
	• 

	för att förhindra marginalisering och främja delaktighet
	• 

	för stödbehov på grund av närstående- och familjevåld  samt annat våld eller annan illabehandling
	• 
	 

	för stödbehov i anslutning till akuta krissituationer
	• 

	för att stödja en balanserad utveckling och välfärd hos barn
	• 

	för stödbehov på grund av missbruk av berusningsmedel,  psykisk ohälsa, annan sjukdom, skada eller åldrande
	• 
	 

	för stödbehov med anknytning till fysisk, psykisk,  social eller kognitiv funktionsförmåga
	• 
	 

	för att stödja anhöriga och närstående till personer som behöver stöd.
	• 

	Behovet av tjänster bedöms med hjälp av en bedömning av servicebehovet. Var och en har rätt att få en bedömning av servicebehovet, om det inte är uppenbart onödigt att göra en bedömning. Bedömningen av servicebehovet ska påbörjas utan dröjsmål och slutföras utan ogrundat dröjsmål. Brådskande tjänster ska ordnas omedelbart.
	 

	När bedömningen görs ska klienten få information om vilka hens rättigheter och skyldigheter enligt den allmänna lagstiftningen eller speciallagstiftningen är samt om de olika alternativen vid tillhandahållandet av tjänster och deras effekter liksom också om andra omständigheter som är av betydelse för ärendet.
	 
	 

	En klient inom socialvården har också rätt att få en egen kontaktperson som har till uppgift att i enlighet med klientens behov och intresse främja ordnandet av klientens tjänster i enlighet med bedömningen av servicebehovet.
	 
	 
	 

	Allmänna socialvårdstjänster enligt socialvårdslagen är
	Socialt arbete och social handledning
	• 

	Social rehabilitering
	• 

	Familjearbete
	• 

	Hemservice och hemvård
	• 

	Stöd för närståendevård
	• 

	Boendeservice
	• 

	Service på en institution
	• 

	Service som stöder rörlighet
	• 

	Missbruks- och mentalvårdsarbete
	• 

	Rådgivning i uppfostrings- och familjefrågor
	• 

	Övervakning av umgänge mellan barn och förälder
	• 

	Ledighet för personer som vårdar en anhörig eller närstående
	• 

	Övriga socialvårdstjänster som tillhandahålls på basis av speciallagstiftning är bland annat funktionshinderservice, specialomsorger om personer med utvecklingsstörning, kompletterande och förebyggande utkomststöd, barnskydd, arbetsverksamhet i rehabiliteringssyfte, medling i anslutning till vårdnad om barn och umgängesrätt, familjevård och stöd för närståendevård. 
	 
	 
	-

	Största delen av socialvårdstjänsterna enligt socialvårdslagen är så kallad anslagsbunden service, där välfärdsområdet har prövningsrätt inom ramen för lagen vid beviljandet av servicen. Beviljandet av också dessa tjänster ska dock alltid basera sig på en individuell bedömning av servicebehovet, och ingen klientgrupp kan uteslutas från tjänsterna på basis av anvisningar från välfärdsområdet.
	-
	 

	Eftersom det finns många tjänster och styrande lagar, grupperas tjänsterna ofta enligt livscykelmodellen i tjänster för barnfamiljer, personer i arbetsför ålder och äldre, även om de grundar sig på samma lagstiftning. Tjänster för barnfamiljer är bland annat hemservice, familjearbete och rådgivning i uppfostrings- och familjefrågor. 
	 

	(SHM. 2022)
	I socialservicen har det nyligen införts att barnfamiljer har en stark rätt till hemservice och det kan förbättra situationen för flera familjer i framtiden. I socialvårdslagen (2023) finns det bestämmelser om särskild service inom socialvården som ska ordnas för personer med funktionsnedsättning. Lagen syftar till att också personer inom autismspektrumet ska få för dem avsedda tjänster bättre än tidigare.
	 
	 

	Handikappbidrag beviljas enligt funktionsförmåga och stödbehov, inte på basis av en diagnos. Handikappbidrag för personer under 16 år kan sökas när behovet av vård och stöd i minst 6 månader är större än det brukar vara hos barn i samma ålder. Mer information om handikappbidrag för personer under 16 år får du på FPA:s webbplats. Det är ofta svårt att fylla i ansökningar och det finns en lista på tips att ta hjälp av på webbplatsen för servicestigmodellen (Palvelupolkumalli. 2022). Handikappbidrag för person
	 

	En närståendevårdare är en familjemedlem som vårdar sitt barn eller en annan närstående person som på grund av sjukdom eller funktionsnedsättning behöver särskild vård (Institutet för hälsa och välfärd. 2022). En del när-stående till barn inom autismspektrumet är också närståendevårdare och får stöd för närståendevård. Stödet är en lagstadgad service, som välfärdsområdet har allmän skyldighet att ordna. Välfärdsområdet ser till att stödet ordnas i enlighet med sina anslag ordnar inom ramen för sina anslag. 
	 
	 
	 
	 

	Information om habilitering 
	Habilitering ordnas huvudsakligen av FPA, hälsovårdscentraler, sjukhus, kommuner och privata aktörer, men också försäkringsbolag och en del organisationer. Rehabilitering som ordnas av FPA är till exempel anpassningsträning, ergoterapi, fysioterapi osv. Du kan läsa mer om FPA:s rehabiliteringar på FPA:s webbplats eller ringa FPA:s telefonrådgivning. Du får råd om andra rehabiliteringar hos socialvården. Du kan kontrollera rehabiliteringsanordnarna hos organisationernas rådgivningstjänster eller hos socialvä
	 
	 
	-
	 
	 

	Vilka utlåtanden och neuropsykologiska undersökningar som behövs varierar beroende på stödet, rehabiliteringen och förmånen som söks hos FPA. För rehabilitering behövs alltid ett läkarutlåtande. När man ansöker om neuropsykologisk rehabilitering behövs också undersökningar och utlåtande av en neuropsykolog. Syftet med neuropsykologisk rehabilitering är att förbättra barnets inlärnings- och funktionsförmåga. I rehabiliteringen utnyttjas barnets starka sidor och barnets självkänsla stöds. Vid planeringen av r
	-
	-

	När man ansöker om krävande medicinsk rehabilitering ska läkarutlåtandet vara gjort på den offentliga sidan, men vid ansökan om andra former av rehabilitering får läkarutlåtandet också vara från den privata sidan. Hos FPA kan man utreda förutsättningarna för rehabilitering och vid behov be om hjälp av FPA:s tjänstemän, av hälso- och sjukvården eller av socialservicen. 
	-

	När man ansöker om FPA:s rehabiliteringar, ska sökanden ha ett utlåtande av en specialläkare om behovet av rehabilitering, ofta ett läkarutlåtande B eller motsvarande och en egen ansökan (gjord av en närstående) om rehabilitering. Läkarutlåtandet som behövs är antecknat på blanketten för ansökan om rehabilitering. FPA beslutar inte om ansökningar enbart på basis av en diagnos och därför är ett omsorgsfullt gjort utlåtande av en specialläkare och en omsorgsfullt ifylld ansökningsblankett den bästa hjälpen nä
	-
	-
	-

	FPA kan ordna rehabilitering på fyra olika sätt; yrkesinriktad rehabilitering (för vuxna), krävande medicinsk rehabilitering, rehabiliterande psykoterapi och rehabilitering enligt prövning. Rehabilitering produceras av serviceproducenter som godkänts av FPA. I denna guide tar vi upp främst rehabiliteringar som är avsedda för barn, men på FPA:s webbplats finns närmare information om olika slags rehabilitering. 
	Som rehabilitering enligt prövning ordnas rehabiliterings- och anpassningskurser, multidisciplinär individuell rehabilitering, neuropsykologisk rehabilitering samt olika utvecklingsprojekt. Efter att barnets diagnos har fastställts, rekommenderas ofta först en avgiftsfri anpassningskurs. Kurserna genomförs i form av rehabilitering i grupp och de riktar sig till hela familjen. Målet med kursen är att barnet och familjen ska få mångsidig vägledning och rådgivning samt metoder för att fortsätta ett fullvärdigt
	-
	 
	 
	 

	Familjerehabilitering (LAKU) är multidisciplinär rehabilitering. Den erbjuder praktiskt stöd för barn och unga i åldern 5–15 år med adhd, autismspektrum-tillstånd eller Tourettes syndrom. Min egen väg-rehabilitering är planerad för unga och unga vuxna i åldern 16–29 år. Rehabiliteringen stöder unga att komma in på utbildning och att placera sig på arbetsmarknaden. Du hittar mer information om båda rehabiliteringarna på FPA:s webbplats. (FPA. 2022)
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	Familjens helhetssituation i fokus  
	 

	Riikka, förälder
	Under årens lopp har jag ofta kommit på mig själv med att önska att varje yrkesperson skulle komma ihåg att se på familjens helhetssituation och på om vi föräldrar har krafter att orka och klara av barnets habilitering i vardagen. Vardagshabiliteringen kan också leda till att den vuxna som sköter barnet blir utmattad, utbränd och deprimerad eller till och med förlorar sitt arbete. Hamnar man där finns det inte nödvändigtvis längre någon återvändo till att vara en medborgare som mår bra och bidrar med skatte
	 

	Med ändamålsenliga tjänster och handledning i rätt tid kan man i hög grad stötta familjen till ett barn inom autismspektrumet i vardagshabiliteringen. Man borde verkligen sätta sig in i familjens helhetssituation, för i samarbetet med terapeuter, småbarnspedagogiken och skolan ligger tyngdpunkten nästan utan undantag på individen, det vill säga barnet, inte på hela familjen. 
	God servicehandledning verkar tyvärr vara mer en myt än sanning, för jag har själv alltför ofta varit tvungen att söka och föreslå en lämplig tjänst eller kämpa för att få de stödåtgärder som ingår i rehabiliteringsplanen. Inget är så frustrerande för en förälder än att kämpa för saker som man redan kommit överens om. Det enklaste skulle vara att en representant för social- eller funktionshinderservicen alltid var på plats när rehabiliteringsplanen utarbetas. Då skulle planen från första början inte innehål
	-
	-
	 

	God servicehandledning borde vara sådan att den tillgodoser familjens verkliga behov. När vår familj hade fått ett flertal diagnoser och vi föräldrar berättade för funktionshinderservicen hur trötta vi var, fick vi särskilt stöd inom familjearbete. Tyngdpunkten i det låg på att arbetstagarna kom hem till oss för att lära oss leva i vardagen med flera barn med utvecklingsstörning. Vi förstod inte ens riktigt varför, för vardagen fungerade nog, men den var helt enkelt mycket tärande med fyra barn under skolål
	 
	 
	 
	 

	Efter det var mötena avslappnade och lite beroende på arbetstagarna blev de gemensamma stunder för samtal och lek, eller en möjlighet för oss föräldrar att ta en promenad. Officiellt skulle det särskilda stödet inom familjearbetet genomföras bara så att den ena eller båda föräldrarna var närvarande. Jag minns därför med värme den arbetstagare som använde sunt förnuft och vågade bryta mot reglerna så att vi ens då och då fick vilopauser i vardagen. När den här familjearbetsperioden var slut rapporterade arbe
	 
	 

	Man kan inte överösa en familj med skyldigheter, utan man måste alltid komma ihåg att kontrollera att föräldern verkligen är mottaglig och funktionsduglig. Om föräldern just och just lyckas tillgodose barnets grundläggande behov och sköta terapibesöken, är det bara bortkastade pengar att erbjuda dem kurser i att använda stödtecken eller autismhandledning för hela familjen.
	 
	 
	 

	Det kan vara svårt för föräldern att medge att man inte klarar sig med sitt barn eller att man är så trött att vardagen inte längre fungerar. Jag har själv gjort mig skyldig till att upprätthålla kulisser. Låtsats att allt är bra i familjen och att vi orkar bra. Den enda följden var en plötslig katastrof när den ena föräldern bröt samman. I det skedet var minimal avlastningsvård inte längre tillräckligt för att åtgärda den långvariga belastningen. Ingen vet om vårdhjälp i ett tidigare skede skulle ha hjälpt
	 

	Stöd för småbarnspedagogik, skolgång och lärande
	 
	 

	BARN SOM DELTAR  i småbarnspedagogik och undervisning har rätt till individuellt och tillräckligt stöd. En småbarnspedagogisk verksamhet av hög kvalitet är viktig för barnets senare lärande, och därför ska barnet ha rätt att få det stöd som hen behöver i rätt tid. En skola som lämpar sig för alla förutsätter individuellt och tillräckligt stöd samt hinderslöshet och tillgänglighet i skolmiljön och pedagogiken. Man måste se till att skolorna har nödvändiga resurser och tillräckligt kunnande för att utveckla s
	-
	 

	Barn som deltar i småbarnspedagogiken har rätt att få sådant allmänt, intensifierat och särskilt stöd som barnets utveckling, lärande och välbefinnande förutsätter. Stödet kan vara pedagogiskt, vårdinriktat eller strukturellt. Alla stödformer kan användas inom det allmänna, intensifierade och särskilda stödet. Det allmänna stödet genomförs som en del av den grundläggande verksamheten inom småbarnspedagogiken. I fråga om intensifierat och särskilt stöd fattas ett förvaltningsbeslut. Även i fråga om allmänt s
	 
	-
	 
	 

	Enligt lagen om grundläggande utbildning har eleven rätt att under hela den grundläggande utbildningen få undervisning enligt läroplanen, elevhandledning och tillräckligt stöd för lärande och skolgång genast när behov uppstår. En elev kan behöva tillfälligt eller långvarigt stöd i studierna och skolgången. Behovet av stöd kan variera från lindrigt till mer omfattande, eller eleven kan behöva flera olika former av stöd samtidigt. Skolan ska ge olika former av stöd enligt svårigheternas karaktär och omfattnin
	Många faktorer som orsakar inlärningssvårigheter kan iakttas redan inom dagvården eller i förskolan innan barnet börjar skolan. Svårigheter i lärandet eller skolgången kan även uppstå under den grundläggande utbildningen. Ju tidigare eleven kan få stöd, desto bättre kan man undvika att svårigheterna blir mer omfattande och komplicerade. Det är också viktigt att trygga ett kontinuerligt stöd när barnet övergår från småbarnspedagogik till förskoleundervisning, från förskoleundervisning till grundskolan och i 
	-
	 

	Mitt sätt att lära mig
	Aida A. 10 år, autist
	För att jag ska kunna lära mig, borde det finnas högst fem lugna elever i klassrummet. Vi autister vill oftast vara i en klass med under tio personer. Vi behöver också en lugn sensorisk miljö. Varje övergång belastar, till exempel att gå på rast, till ett annat klassrum eller till matsalen. För mig är fler än två övergångar redan väldigt mycket. Jag kan till exempel inte vistas alls i matsalen, för det belastar mig så mycket att jag inte kan lära mig mer efter maten. Jag har lättare att studera i snabb takt
	 
	 

	De här sakerna lönar det sig inte att göra med en autistisk elev
	Håll aldrig i fysiskt utan var förutseende så att vi inte blir överbelastade.
	 
	►

	Lämna inte bort stödåtgärderna för att ni anser att autism  inte syns i skolan.
	 
	►
	 

	Dölj inte vår autism, det är bra att alla elever och lärare  känner till autismen.  
	 
	►
	 

	Vad det lönar sig att göra med en autistisk elev
	Anta inte att du vet något om oss. Fråga oss och våra föräldrar, de vet.
	 
	►

	Var ärlig och öppen, förklara saker väl, precis som du skulle göra med vuxna.
	 
	►

	Kom ihåg förutseende, upprepningar och en tydlig tidtabell. De är viktiga.
	 
	►

	Ta hänsyn till hur vi känner, även om vi inte alltid vågar  säga det eller hittar ord.
	 
	►
	 

	Ge oss plats, egen tid och lugn och ro. Var en förstående vuxen,  så orkar vi bättre.
	 
	►
	 

	Kom ihåg att vi inte är orättvisa eller själviska.  Ibland kan vi bara inte vara flexibla och vi behöver förståelse av en vuxen.
	 
	►
	 

	Saker som är lätta för andra kan vara mycket svåra för oss.  Till exempel gruppgymnastik.
	 
	►
	 

	Att tvinga och nedvärdera gör oss rädda och överbelastade.
	 
	►

	Anordnande av stöd
	Allmänt, intensifierat och särskilt stöd inom småbarnspedagogiken
	 

	Alla barn som deltar i småbarnspedagogiken får allmänt stöd enligt barnets behov. Barnet kan behöva stöd i samband med till exempel påklädning, övergångssituationer, kompisrelationer, lek eller språkutveckling. Barnet får stöd genom att den pedagogiska verksamheten inom småbarnspedagogiken individualiseras. Stöd ska ges så länge barnet behöver det. 
	-
	 

	Intensifierat stöd ges om det allmänna stödet inte är tillräckligt för barnet. Det intensifierade stödet kan vara kortvarigt eller långvarigt, och stödet ges så länge barnet behöver det. Stödåtgärderna är regelbundna och flera olika stödåtgärder kan genomföras samtidigt. För att inleda intensifierat stöd förutsätts inte en diagnos. Ett förvaltningsbeslut ska fattas i fråga om intensifierat stöd och om de stödåtgärder som behövs under stödperioden. 
	-

	Särskilt stöd är den starkaste stödformen. Särskilt stöd ges om det intensi-fierade stödet inte är tillräckligt eller om barnet behöver det till följd av till exempel funktionsnedsättning, sjukdom eller försenad utveckling. Stödåtgärderna planeras alltid individuellt. Det särskilda stödet är ett kontinuerligt behov av stöd på heltid, och under stödperioden kan flera olika stödformer och stödtjänster tillämpas. För att inleda särskilt stöd förutsätts inte en diagnos eller ett behov av rehabilitering eller at
	 
	-
	-

	Stödnivåer och stödformer i undervisningen
	För att i ett tidigt skede upptäcka ett behov av stöd ska elevens situation följas och stödet inledas genast då ett behov uppstår. För att utreda behoven och planera och ge ett ändamålsenligt stöd är det är viktigt att samarbeta med eleven och vårdnadshavaren. Stödet till eleven ska vara flexibelt, planerat på lång sikt och kunna anpassas enligt behovet. De olika formerna av stöd ska användas enskilt eller tillsammans för att komplettera varandra. Stödet ska ges så länge och på den nivå som det behövs.
	Stödet för lärande och skolgång delas in i tre nivåer: allmänt, intensifierat och särskilt stöd. Eleven kan endast få stöd på en nivå åt gången. Stödformerna är till exempel stödundervisning, specialundervisning på deltid, biträdestjänster och särskilda hjälpmedel. På alla nivåer av stöd kan alla former av stöd tillämpas, utom specialundervisning som ges i enlighet med ett beslut om särskilt stöd. Vid sidan av det stöd för lärande och skolgång som anges i lagen om grundläggande utbildning kan eleven dessuto
	 
	 
	 

	Allmänt stöd
	Allmänt stöd

	Det allmänna stödet är den första åtgärden för att svara på elevens behov av stöd. Det innebär i allmänhet enskilda pedagogiska lösningar, handledning och stödåtgärder för att ingripa i situationen i ett så tidigt skede som möjligt och som en del av skolvardagen. Det allmänna stödet ska ges genast när behovet uppstår och det krävs inga särskilda undersökningar eller beslut för att börja ge det. Om behovet av stöd ökar ska eleven få intensifierat stöd.
	Intensifierat stöd
	Det intensifierade stödet är ett mera kontinuerligt, omfattande och individuellt stöd för elevens lärande och skolgång. Eleven kan då behöva flera former av stöd. Beslut om att inleda, ordna och vid behov återgå till allmänt stöd ska behandlas på basis av en pedagogisk bedömning i ett yrkesövergripande samarbete med professionella inom elevvården. Det intensifierade stödet ska ges eleven i enlighet med en plan som ska göras upp för elevens lärande. Samarbete och systematiskt arbete är en förutsättning för g
	-
	 
	 

	Särskilt stöd
	Om det intensifierade stödet inte är tillräckligt för att eleven ska klara av skolgången ska ett förvaltningsbeslut om särskilt stöd fattas utifrån en pedagogisk utredning. En individuell plan för hur undervisningen ska ordnas (IP) ska göras upp för eleven. Av planen ska framgå hur undervisningen och det övriga stödet enligt beslutet om särskilt stöd ska ordnas för eleven. Det särskilda stödet omfattar specialundervisning och annat stöd enligt lagen om grundläggande utbildning som eleven behöver. Specialund
	-

	I många kommuner har specialklasser och specialskolor lagts ned, men det starka stödet som tidigare gavs i dem har inte överförts med eleverna till närskolan. Elevens lagstadgade rätt till stöd för lärande i tre steg förverkligas inte alltid i praktiken. Det finns stora skillnader i skolornas och kommunernas möjligheter att erbjuda eleverna tillräckligt stöd.
	Till autismspektrum hör vanligtvis svårigheter med sinnesreglering, exekutiva funktioner och social interaktion. Det utsätter eleverna inom autismspektrumet för belastning i skolmiljön. Bristfälliga stödåtgärder, öppna lärmiljöer och den självständighet som allt mer betonas i läroplanen ökar stressnivån hos eleverna inom autismspektrumet. Följaktligen kan de ha svårt att koncentrera sig och att delta i undervisningen. I öppna lärmiljöer belastas elever inom autismspektrumet av buller, riklig synstimulans, b
	-
	 
	 
	 
	 

	Lösningar för stöd till lärande kan vara att minska gruppstorleken, anpassa omgivningen efter elevens behov, hur måltider möjliggörs, förutseende, antal pauser osv. Det viktigaste är förmåga att tolka och höra barnets behov samt att de beaktas. Ofta kan barnet eller en närstående berätta vad som skulle vara en fungerande lösning, men ibland måste man bara pröva sig fram tills man hittar det rätta sättet. Om det är en lösning som kräver pengar och resurser, måste man alltid tänka på hur det går för barnet om
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	Första hjälpen av särskilt stöd
	 

	Marika Mäkinen, speciallärare, doktorand
	 

	JAG VILL INTE, men i dag måste jag gå till skolan. Jag försöker verkligen. I hallen väntar jag på rätt ögonblick att gå. Jag kan gå hemifrån bara på jämna minuter. Nu är klockan 14 över. Jag stänger ytterdörren. När jag kommer ut på gatan blir jag osäker: Stängde och låste jag säkert dörren? Jag går tillbaka för att kontrollera. Vid dörren snörs strupen åt, jag börjar må illa, jag får inte luft. Jag klarar inte av att gå. Jag är tvungen att gå tillbaka in. Ångesten växer. Varför förstår ingen att jag inte s
	 
	 
	 

	De här tankarna är fiktiva, men de kan vara verkliga för barn och unga inom autismspektrumet. Hur kan vi som föräldrar och yrkespersoner stöda barn och unga inom autismspektrumet hemma, i skolan och i hobbyer?
	Vid yrkesinstitutet Ammattiopisto Spesia har det utvecklats en första hjälpen av särskilt stöd, som utgår från tanken att vilken vuxen eller yrkesperson som helst som är nära kan stöda barn och unga inom autismspektrumet. Ibruktagandet av stödet kräver inte att barnet har en diagnos eller läkarundersökningar. Det enda som förutsätts av den som erbjuder stöd är att identifiera och förstå drag av autismspektrumtillstånd. Med tanke på att barnet ska ha en balanserad tillväxt och utveckling samt en fungerande s
	-
	-

	Vid planeringen av stödet är det av största vikt att lyssna på barnet eller den unga och ta hänsyn till hens individuella behov och önskemål. Till exempel i skolan är det bra att förutom skolvardagen beakta barnets eller den ungas övriga vardag och belastningsfaktorer utanför skolan. Vardagens helhets-belastning har en stor inverkan på lärandet. Barn eller unga inom autism-spektrumet blir ofta överbelastade av sociala situationer, sinnesintryck, omgivningens oförutsägbarhet eller oklarhet till exempel i anv
	 
	 
	 

	Första hjälpen av särskilt stöd bygger på att beakta helhetssituationen för barnet eller den unga som stöds samt att lyfta fram dennes intressen, starka sidor och kunnande. Undervisning och handledning som utgår från styrkor stöder bäst lärandet och självförmågan hos barn eller unga inom autism-spektrumet. Att satsa på genuina intressen och starka sidor leder i bästa fall till ett yrke och en arbetsplats som lämpar sig för den unga. 
	 
	 

	En omgivning som stöder lärandet möjliggör att man lär sig sociala och emotionella färdigheter, ger utrymme för flexibilitet och ser drag av autismspektrumtillstånd som särskilda starka sidor. Stödet för lärande förutsätter att helheten granskas utifrån omgivningen, undervisningen, de sociala relationerna och samarbetet. Stödet för studierna förutsätter en ”färdplan” för begrepp, system, människor och kommunikation i anknytning till studierna. Studierna och studiemiljöerna förändras i takt med att studierna
	 
	 
	-
	-

	Det är bra att ägna särskild uppmärksamhet åt lärandemiljön. Baskartor, tydliga skyltar och märkta rutter hjälper barn och unga inom autismspektrumet att hitta till rätt lokal. Möjligheten att själv välja arbetslokal eller sittplats kan vara avgörande faktorer för att främja eller hämma lärandet. Var uppmärksam vid grupparbetssituationer, eftersom de kan vara svåra för barn och unga inom autismspektrumet. De har ofta nytta av lokaler där man kan dra sig undan från omgivningens stimulans och vara för sig sjä
	 
	 

	Stödet för lärande bygger på förutseende av stödbehoven, tydliga strukturer i undervisningen, studierutiner och införande av tekniker för lärande. Mål, framtidsutsikter och egna drömmar är viktiga delar också av skolgången och studierna. De måste diskuteras med barnet och den unga. Barn och unga inom autismspektrumet kan behöva hjälp med att sätta ord på sina mål och drömmar. Det är bra att röra sig stegvis mot målen via konkreta och uppnåbara delmål. 
	 
	-

	I skolvardagen och undervisningen kan man skapa förutsägbarhet och struktur med hjälp av visuella tidtabeller och arbetsanvisningar. De hjälper barn och unga inom autismspektrumet att ta tag i arbetet och framskrida självständigt i arbetsmomenten. Till exempel videoanvisningar, vr-teknik och digitala applikationer som stöder arbetet hjälper med att få en helhetsbild och gå vidare i arbetet när man blir påmind om det följande arbetsmomentet. Med hjälp av digitala applikationer kan man också bekanta sig med v
	 
	 
	 
	 
	-
	 

	Det är viktigt att berätta på förhand om förändringar i vardagen, såsom nya personer, arbetssätt, platser eller tidtabeller. På så sätt minskar man stressen som beror på oförutsedda saker. Det är bra att gå igenom sakerna som förändras grundligt och konkret. Till exempel förklara vad, var, när och hur förändringen gäller. Vad sker härnäst och vem arbetar barnet eller den unga med i förändringen. De ovan nämnda frågorna är hörnstenar i förutseende, strukturering och visualisering. 
	 
	 

	Det är viktigt att klargöra olika sätt att lära sig och förväntningar som är förknippade med dem. Man lär sig på olika sätt i grupper, i par, under ledning av läraren eller självständigt och för det krävs många slags färdigheter. Det är bra att göra de här färdigheterna synliga och förståeliga för barn och unga inom autismspektrumet.  Att lära sig och studera kräver också många slags arbetsmetoder, såsom att inhämta information, att arbeta på inlärningsplattformar och att studera självständigt. Ett stort an
	 
	 
	 
	 
	 

	Som bekant påverkar det sociala klimatet i hög grad lärande, psykiskt välbefinnande och en positiv jagbild. En accepterande och trygg atmosfär stöder lärandet samt utvecklingen av de sociala och emotionella färdigheterna. Därför är det viktigt att förutse och strukturera sociala situationer. Detta kallas att öppna den sociala koden. I undervisningsmiljön kan den sociala koden omfatta till exempel projektstudier, grupp- och pararbeten samt att skaffa en plats för lärande på arbetsplatsen. Den sociala koden b
	-

	Att sätta ord på nya situationer samt att öppna oskrivna regler och visualisera dem hör till de viktigaste sätten att förutse sociala situationer. Sociala färdigheter kan också simuleras och övas på förhand. På så sätt har barnet eller den unga möjlighet att förstå och förbereda sig på att möta sina egna och andras känslor, beteenden och handlingssätt. 
	-

	Man kan också lära ut och lära sig sociala och emotionella färdigheter. Till exempel att uttrycka sin åsikt på ett konstruktivt sätt, lösa konflikt-situationer, tack nej artigt eller handla i en förvirrande situation är för vem som helst värdefulla färdigheter som kan övas.  
	 
	 

	Samarbetet mellan skolan, hemmet och andra aktörer i barnets eller den ungas liv är viktigt. Samarbetet säkerställer att man agerar konsekvent och smidigt med barnet eller den unga inom autismspektrumet. Gemensamma diskussioner öppnar olika perspektiv och gör det möjligt att hitta en lösning också på svåra situationer tillsammans med barnet eller den unga. Det är också viktigt att följa upp hurdant stöd som redan har erbjudits barnet eller den unga samt att bedöma vilka av metoderna som har fungerat och vil
	-

	Ett fungerande samarbete mellan hemmet och skolan stöder varje barns och ung persons välfärd
	SARI HAAPAKANGAS, PeD, expert på specialpedagogik, Finlands Föräldraförbund rf
	 

	ASLAK RANTAKOKKO, jämlikhetsexpert, Finlands Föräldraförbund rf
	EN TRYGG MILJÖ för barn och unga skapas i hemmets och skolans gemensamma famn – en möjlighet att växa, lära sig, utvecklas och hos ett barn som behöver särskilt stöd också habilitering i vardagsmiljön. Det viktigaste är att bemöta varje familj och varje barn, genuin närvaro och att stanna upp inför det gemensamma goda samt viljan ett verkligen hjälpa. Att bli sedd och hörd och att någon finns vid ens sida, varje dag. Det gäller varje barn. Utan att glömma vårdnadshavare och syskon. 
	-

	I ett gott möte och i en genuin närvaro ingår också attitydfrihet och fördomsfrihet. Varje barn och ung person ska bli bemött som sig själv, med fokus och uppmärksamhet på de starka sidorna och potentialen. Vid mötena ska man behärska den grundläggande kunskap som är väsentlig för de aktuella situationerna. Likaså ska mötena genomsyras av ett tänkesätt som utgår från styrkor, en positiv pedagogik och en positiv organisationskultur.
	-
	 

	Hurdant samarbete stöder att barnet kan lära sig?
	Samarbetet mellan hemmet och skolan är som bäst när föräldrarnas sakkunskap om sitt barn kombineras med elev- och studerandevårdens pedagogiska sakkunskap i konstruktiv växelverkan. Genom att kombinera olika typer av sakkunskap kan man tillsammans komma överens om individuella stödåtgärder som främjar barnets välfärd och lärande. Det är viktigt att vara medveten om barnets starka sidor, individuella utmaningar och metoder som stöder välbe-finnandet i vardagen och som fungerar just för detta barn. Om barnet 
	-
	 
	-

	Hur man mår på daglig basis påverkas av förändringar som sker i livet, i den eventuella medicineringen, hemma, i skolan och i kamratkretsen samt till exempel som följd av puberteten. Därför är det viktigt att den dagliga kommunikationen mellan hemmet och skolan löper smidigt och fungerande så att alla som fostrar och undervisar barnet är medvetna om vad som pågår. Man talar om den gemensamma lägesbilden just nu – och även om delad förståelse om funktionsförmågan. Till exempel en WhatsApp-grupp kan komplette
	-
	 

	Utgångspunkten för ett fungerande samarbete är förtroende och ömsesidig respekt, som endast uppstår om vi känner varandra tillräckligt väl. Samarbetet fungerar när alla på förhand känner till spelreglerna för samarbetet och för en konstruktiv diskussion där parterna förstås och värdesätts. 
	Vilket ansvar har skolan och har föräldrarna ansvar som gäller skolgången?  
	 

	Ansvaret för att utveckla förutsättningarna för samarbetet mellan hemmet och skolan ligger hos utbildningsanordnaren. Lärarna utför samarbete mellan hemmet och skolan under arbetstiden tiden för samplanering. (OAJ.1. 2022) I grunderna för läroplanen konstateras att vårdnadshavarnas delaktighet samt möjlighet att delta i skolarbetet och utvecklandet av det är en central del av skolans verksamhetskultur. Samarbetet ökar välbefinnandet och säkerheten för eleven, klassen och hela skolgemenskapen. Läroplanen för
	-
	-

	Att lära känna varandra och att ha en regelbunden dialog mellan hemmet och skolan gör det lättare att också lösa eventuella problem. Särskilt viktigt är samspelet och en god kontakt vid förändringar, exempelvis vid övergången från daghem till skola och från grundskolan till andra stadiet. Läraren samarbetar med hemmet. Läraren informerar vårdnadshavarna om saker som gäller skolgången och lärandet såsom bedömning, mål för lärandet, skolmiljöer, arbetsvanor och skolårshändelser. Läs mer om lärarens ansvar och
	-
	-

	Vårdnadshavaren har rätt att besluta om undervisningen. Vårdnadshavaren ska få information om sitt barns undervisning och vårdnadshavaren ska höras. Vårdnadshavaren har rätt att säkerställa att barnets undervisning genomförs. Dessutom har vårdnadshavaren rätt att samarbeta med skolan. Vårdnadshavaren är skyldig att se till att barnet deltar i undervisningen. (OAJ. 3. 2022) 
	-

	Men tänk om man inte lyckas samarbeta? Vad gör man om det känns att samarbetet helt enkelt inte fungerar? Vem tar ansvaret för att situationen ska förändras och hur?
	När man reder ut konfliktsituationer är det till stor hjälp om det har hunnit uppstå förtroende mellan parterna utifrån tidigare erfarenheter. Därför är det bra att målmedvetet och målinriktat börja bygga ett samarbete mellan hemmet, daghemmet och skolan på en stabil grund redan inom småbarns-pedagogiken. Så är det inte alltid och ibland har förtroendet redan gått förlorat. Då kan hemmet och skolan se varandra som ett hot och som en aktör att kämpa emot i stället för att bygga ett samarbete med. Om de anstä
	-
	 
	 
	-
	 
	 

	Regionförvaltningsverket kan ingripa i skolans verksamhet på basis av ett klagomål, men det är en långsam process som i allmänhet leder till en anmärkning och som förstör förhållandet mellan vårdnadshavarna och skolan ytterligare, alltför ofta permanent. Regionförvaltningsverket har inte samma behörighet i skolan som inom småbarnspedagogiken eller socialvården. Ibland kan en konflikt i arbetet mellan hemmet och skolan uppfylla brottskännetecken och då kan en anmälan om brott leda till exempel till gemensam 
	 
	-
	-
	 
	 

	Finlands Föräldraförbund uppmuntrar parterna att mötas vid samma bord och pröva på dialog, där alla parter blir hörda. Målet är att sträva efter att förstå bakgrunden till situationen, de bakomliggande orsakerna och de andras synpunkter, även om man inte genast hittar en lösning. När förståelsen ökar kan man allteftersom processen framskrider också nå lösningar som är godtagbara för parterna. I sådan diskussion som bygger på dialog kan man använda till exempel Dialogpausmodellen och Spelreglerna för en kons
	 
	 

	Verktyg för ett smidigt samarbete mellan hemmet och skolan
	”Kymmenen askelta kohti toimivaa kodin ja koulun yhteistyötä – Kirjauksista käytäntöön” (”Tio steg mot ett fungerande samarbete mellan hem och skola – från anteckningar till praktik”) är ett verktyg till skolorna för att utveckla samarbetet mellan hemmet och skolan. Verktyget är till hjälp för att fundera över utvecklingsbehoven i hemmets och skolans samarbete och för att ta steg mot ett mer fungerande samarbete. (Finlands Föräldraförbund. 2. n.d.)
	-

	SASY (samtal med hjälp av symboler) och FÖSA (fördjupande samtal) är exempel på verktyg som på ett konkret sätt kan främja barnets och den ungas delaktighet i skolans diskussioner om dem och i planeringen av stödåtgärder. Att bli hörd och sedd i en accepterande, trygg atmosfär ökar också förtroendet mellan den vuxna och barnet eller den unga. Med hjälp av SASY- och FÖSA-korten kan också barn och unga som uttrycker sig sparsamt i tal eller som precis har flyttat till Finland och har en annan språk- och/eller
	-
	-
	-

	Olikhet ska ses som en rikedom, så att också våra barn värdesätter olikhet när de växer upp. Denna princip stöds av lagstiftningen om likabehandling och jämställdhet, Finlands grundlag och barnets rättigheter. Det är viktigt att alla barn och vuxna blir genuint sedda, hörda och delaktiga i gemenskaperna de växer upp i. Samarbetet med skolan och daghemmet är i bästa fall arbete som förebygger problem samt främjar välfärd, delaktighet och en positiv utveckling av självkänslan. 
	Främjandet av barnens delaktighet börjar med de vuxnas attityder
	Föräldraverksamhet och generellt inriktad elevhälsa är naturliga platser att utveckla daghemmens och skolornas verksamhetskultur också för att främja välfärden för barn och familjer i utsatt ställning. Ett fördomsfritt samarbete kan skapa välfärd inom skolans väggar, men också i det omgivande samhället och i hemmen. Finlands Föräldraförbund har utarbetat en checklista för att ordna evenemang som är hinderslösa och tillgängliga för alla till exempel i daghem och skolor eller som samarbete med det omgivande s
	 

	I samarbetet mellan hemmet, daghemmet och skolan ska barn och unga alltid ses i fokus av verksamheten och åtgärderna och som en genuint delaktig person som ses och hörs i byggandet av det egna livet. Varje vuxen ska främja att barnets och den ungas välfärd, delaktighet och jämlikhet förverkligas genom individuella stödformer, i vardagsmiljön. När det gäller barn och unga som behöver särskilt stöd ska man alltid i samarbetet med vårdnadshavarna med förståelse ta hänsyn också till utgångsläget. Den sanning oc
	-
	 

	Även den yrkesövergripande aspekten ska beaktas. Yrkesövergripande innebär i bästa fall att var och en av oss, såväl vårdnadshavare som yrkespersoner, har tillgång till också annat än vårt eget kunnande när vi funderar över de ofta komplexa behoven hos barn som behöver stöd. Vi borde modigt och fördomsfritt utnyttja denna omfattande resurs. Därmed kan vi också vara förbarmande i fråga om vår egen kompetens. Ingen vet allt om någon typ av särdrag. För det behöver vi ett smidigt samarbete och en förstående in
	-
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	Till slut
	BARN OCH UNGA inom autismspektrumet och deras anhöriga behöver inte bli förlorare eller marginaliseras. De ska inte behöva be om och kämpa för att få vad de behöver. Till autismspektrum hör inte erfarenheter av marginalisering och dålig självkännedom, inte heller utmanande eller dåligt uppförande. Dessa är ofta reaktioner som uppstår på grund av och som följd av olika faktorer. Ansvaret för att ändra på saker ligger hos oss alla och vi kan också påverka hur vi själva agerar. Ett barn kan förändra sitt betee
	-

	Vi kan ta ansvar för att rättigheterna för barn inom autismspektrumet tillgodoses. Vi kan också ta ansvar för att de närstående inte blir utmattade eller ständigt måste kämpa och överklaga nekande beslut. Förändringen är kanske störst för oss som är vana vid vissa handlingssätt, men förändring lönar sig. När man tar itu med förändringar kan man också märka att genom att vara flexibel gällande sina egna sätt och regler som skapats, kan man för andra skapa välbefinnande och möjligheter till delaktighet i stäl
	-
	-

	Elina Vienonen, Autism Finland 





