Tidig forstaelse i ett langt perspektiv

Helene Tranquist

For en tid sedan blev jag tillfragad om att medverka pa en konferens om tidig intervention vid autism.
Jag har sedan dess manga ganger aterkommit till fragan om vad jag skulle kunna bidra med pa en
konferens pa det temat. | min forestallningsvarld handlar diskussioner om tidig intervention ofta om
metoder, vilken metod som ar bast och vilka metoder som ar godkdnda med hjalp av evidensbaserad
forskning. Vad kan jag ha att sdga som inte foretrader nagon specifik metod och inte kan luta mig
mot evidensbaserad forskning pa metodniva? | sokande efter svar har jag fragat mig sjalv vad jag ser
som den enskilt viktigaste faktorn for en god start i livet for ett barn med en diagnos inom
autismspektrum. Och svaret blir: att personer i barnets omgivning intar barnets perspektiv och sedan
respekterar det och utgdr frdn det for att steg for steg géra barnet mer och mer rustat fér resten av
livet.

De personer som den har konferensen handlar om - barnen med autism - kan inte ge oss sin syn i
fragan om tidig intervention. Skulle jag kunna gora mig till tolk? Naturligtvis kan jag inte se pa varlden
sa som ett barn med autism goér men jag har dgnat manga ar att férsdka gora just det. Jag har haft
formanen att som larare fa folja nagra elever fran mycket tidig alder och hela vagen fram till intradet
i vuxentillvaron. En erfarenhet som kan sammanfattas med att min syn pa larande forandrades for
varje steg mot det vuxna livet som eleverna tog for att till slut bli en helt annan an den var fran
borjan. Jag har under senare ar traffat personer med Aspergers syndrom som berattat om vagen
fran barn till vuxen. Berattelser som fatt mig att ténka: det finns inget viktigare dn att ma bra.

Med risk for att bli betraktad som nagon som tror sig kunna géra det som ingen kan - att veta hur ett
barn med autism ser pa sin varld - s3 har jag sammanfattat mina erfarenheter i sex punkter som jag
tror att han/hon vill att jag tanker pa nér jag diskuterar det som réor honom/henne och hans/hennes
vardagstillvaro.

1. Mitt beteende dr ett resultat av hur jag tanker!

Jag tror att barnet med autism vill att jag ska forsta att orsaken till att han/hon beter sig pa ett annat
satt an jamnariga barn finns att séka i hur han/hon uppfattar och tolkar omvarlden. Diagnoser inom
autismspektrum baseras pa beteenden och ger inte med automatik en forstaelse for sambandet
mellan beteendet och sattet att tanka.

Jag tanker pa nar jag traffade en mamma till en flicka med autism som berattade att nar hennes
dotter var mellan ett och tva ar borjade hon se att dotterns beteende skiljde sig fran andra barns i
samma alder. Hon kontaktade en ldkare som foreslog en utredning och nar den var genomford sa
han till mamman: din dotter har autism. Mamman undrade da vad autism ar och ldkaren svarade



genom att beskriva diagnoskriterierna det vill siga de beteenden som diagnosen stalls utifran. Han sa
att autism &r svarigheter att samspela, kommunicera och bete sig pa ett varierat och flexibelt satt.
Nar mamman berattade detta for mig sa hon att hon da tankte att det vet jag redan, det har jag sett i
mer dn ett ars tid. Ldkarens beskrivning av diagnoskriterierna som svar pa fragan om vad autism &r
gav inte mamman nagon forklaring till varfér flickan gér som hon gor.

Jag tdnker mig in i samma situation for en annan fordlder som ocksa sett sitt barn samspela och
kommunicera pa annorlunda satt i jamforelse med de jamnariga kamraterna och som ocksa
kontaktar en ldkare med sin undran. Efter utredning talar ldkaren om att barnet har en grav
synnedsattning. Om den har fordldern fragar vad det ar skulle svaret knappast bli en
beteendebeskrivning utan beteendet skulle troligen forklaras som sjalvklara konsekvenser av en
nedsatt synfunktion som paverkar barnets sitt att uppfatta och hantera tillvaron. Foraldern till
barnet med synskada skulle fa orsakerna till det annorlunda beteendet férklarade for sig och en
forstaelse for varfér barnet beter sig annorlunda i samspel och kommunikation med sin omgivning.

Hur skulle mamman till flickan med autism kunna fa svar pa sin fraga pa ett satt som forklarar varfér
dottern beter sig pa det satt hon gor? Hon skulle kunna fa beteendet forklarat som logiska
konsekvenser av hur flickan forstar och hanterar sin omvarld. Att hon har ett annorlunda satt att
tanka. Att hennes hjarna fungerar och utvecklas pa ett annat satt an den gér hos andra barn i samma
alder.

Annorlunda satt att kommunicera och samspela
Annorlunda beteende

I

Annorlunda satt att forsta och hantera sin omvarld
Annorlunda satt att tanka

Om flickan har utvecklingsstérning kan det annorlunda beteendet ocksa forklaras som ett resultat av
att flickan uppfattar och hanterar sin omvarld som ett yngre barn gor. Min erfarenhet ar att foraldrar
till barn med autism och utvecklingsstorning inte alltid far information om att ocksa
utvecklingsstérningen kan ligga bakom barnets annorlunda beteende.

Tidig diagnos, javisst! Men hur diagnosen formedlas inte bara till fordldrar utan ocksa oss personal
far stor betydelse for vilken bild vi far av barnet och hans/hennes beteende och vilka vagval vi gor nar
det géller hans/hennes larande.

Att fa forstaelse for kopplingen mellan beteende och tidnkande leder in pa vagen mot sékande efter
kunskap om autism i ett perceptuellt och kognitivt perspektiv och till ndsta punkt...

2. Jag vill att du sétter dig in i hur jag tinker!

Jag tror att barnet vill att jag satter mig in i hans/hennes sitt att tanka. Forstdelsen f6r vad som kan
vara annorlunda i sattet att tdnka vid autism ger en referensram men den racker inte for att forsta
det enskilda barnet. Formella bedomningar kan ge information om barnets formagor inom olika



utvecklingsomraden. Men inte heller det ar tillrdackligt. Att verkligen satta sig in i barnets satt att
tanka ar nagot som bara vi - fordldrar och personal - som finns i barnets vardagliga omgivning kan
gobra. Vad sager oss barnets beteende i de dagliga aktiviteterna?

= Forstar han/hon vad som férvantas av honom/henne i den har situationen?
= Kan han/hon gora det som forvantas? Har han/hon férmagan?

= Ser han/hon meningen i den har aktiviteten?

= Vad ar han/hon intresserad av?

= Vad ar han/hon bra pa och mindre bra pa?

= Hur lar han/hon sig lattast?

= Vad ar det han/hon vill att jag ska forsta?

= Hur kommunicerar han/hon?

= Hur mar han/hon egentligen?

= Kanner jag igen det har beteendet fran ett yngre barns beteende?

Kort sagt: Vem dr barnet som person och hur ser han/hon pa och hanterar sin omvdrld?

Forstaelse for sambandet mellan beteende och tankande ger oss i barnets omgivning majlighet att
paborja larandet i konsten att sdtta oss in i hans/hennes perspektiv. Nar den har férmagan éar
automatiserad finns forutsattningar for att barnet kommer att motas av en omgivning som utgar fran
hans/hennes perspektiv och inte sitt eget i tolkningen av beteenden. Och det giller inte bara de
beteenden som ar annorlunda och som indikerar autism utan ocksd de mer problematiska
beteenden som vi brukar kalla beteendeproblem.

3. Jag har ett funktionshinder!

Jag tror att barnet med autism vill att jag ska forsta att han/hon har ett funktionshinder eftersom
han/hon da kan lita pa att jag forstar i hur hég grad omgivningsfaktorer avgér hans/hennes
mojligheter att forsta och genomfora vardagliga aktiviteter. WHO beskriver i Klassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och hdlsa (ICF 2003) funktionshinder som en féljd eller ett resultat
av ett komplext samband mellan inre faktorer det vill sdga en persons funktionstillstand och
personliga faktorer samt av de yttre faktorer som representerar omstandigheterna i vilken personen
lever. Pojken pa bilden har en nedsatt synfunktion. Det ar en aspekt av hans funktionstillstand som
tillsammans med vem han ar som person representerar de inre faktorerna.

Titta pa
anslagstavlan
vad vi ska géra!

Nu kan du vil titta lite
paTVv!

Titta sé ska jag
visa dig!




De yttre faktorerna representeras pa bilden av en larare som uppmanar honom att titta pa TV, pa
anslagstavlan... Pojken kan inte engagera sig i och genomféra de aktiviteter lararen vill att han ska
goéra. Han blir mycket funktionshindrad och forutsattningarna for larande ar inte sa goda. Det beror
inte pa att han inte kan eller vill lara. Lararens undervisningsstil ar ett hinder.

Hur ser bilden ut om pojken har autism? Vad &ar det som karaktariserar funktionstillstandet som
tillsammans med personligheten utgér de inre faktorerna och vad ar det lararen gér om bilden ska
askadliggéra samma hoga grad av funktionshinder? Det &r fragor som leder till reflektion om vilka
omgivningsfaktorer som &ar hindrande och vilka som ar underldattande nar det giller barnets
mojligheter att forsta och genomfora olika aktiviteter.

Manga foraldrar och ocksa professionella inom autismomradet ar radda for att anvdanda ordet
funktionshinder. Varfor? Funktionshinder &r inte ett attribut till personen utan satter fokus pa hur
olika omgivningar kan ha mycket olika paverkan pa en viss person med en viss funktionsformaga. Att
tala om funktionshinder ar ett satt att ta avstand fran metoder som lagger allt ansvar pa barnet nar
det uppstar problem for honom/henne i tillvaron.

4. Jag behover balans mellan krav och formaga!

Funktionshinder skulle kortfattat kunna beskrivas som ett resultat av obalans mellan omgivningens
krav och individens funktionsformaga. Stress ar ett begrepp som kan forklaras pa liknande sétt.
Lazarus och Folkman (1984) definierar stress som ett sarskilt forhallande mellan personen och
omgivningen som uppfattas som en belastning av personen eller som Overstigande hans/hennes
resurser och som dventyrar hans/hennes valbefinnande.

Pojken som har en nedsatt synformaga och som moéter [araren som uppmanar honom att titta dri en
omgivning dar kraven 6verstiger férmagan att se. Det ar en situation som hotar hans valbefinnande
och han riskerar att bli stressad och igen... hur goda ar forutsattningarna for larande? Vad ar det som
kan forandras i situationen for att pojken ska fa en upplevelse av balans mellan krav och formaga?
Pojken kan knappast fordndra sin synférmaga, eller hur? Det &r lararen som kan férandra sina krav pa
hans nedsatta synfunktion. Det ar hon som kan minska hans stress och 6ka hans forutsattningar for
larande! Jag tror att barnet med autism vill att jag ska forsta sarbarheten for stress i en omgivning
dar kraven overstiger funktionsférmagan inom de kognitiva omraden som har med autism att gora
eller dar han/hon maste utnyttja sina resurser extremt mycket for att hantera situationen.

Alla dessa intryck!
Alla dessa manniskor!

Vilken information galler mig?
Jag forstar inte vad de menar!
Jag forstar inte vad som
frvdntas av mig!

Alla dessa foréndringar!

Vad ska jag gora?

Hur ska jag géra?




Hur goda ar forutsattningarna for larande for barnet i den har situationen? Om omgivningens krav pa
de kognitiva funktionsnedsattningarna minskar 6kar forutsattningarna for larande.

Att anpassa den fysiska, sociala och attitydmdassiga omgivningen sa att den matchar barnet och
hans/hennes satt att tanka dr det samma som att forebygga manga stressrelaterade problem senare
i livet. Nar barnet ar stressat fungerar de kognitiva funktionerna samre vilket visar sig i att beteendet
blir annu mer annorlunda. P3 sa satt skulle man kunna siga att barnet blir mer autistiskt vid stress:

Min erfarenhet dr att, speciellt nér jag dr stressad, blir sinnesintrycken som pusselbitar spridda
6ver golvet. Varje bit for sig dr klar, men de passar inte ihop med varandra.

... och att férs6ka kommunicera ndr man dr stressad dr som att férséka prata ndr man
dr under vattnet - det dr detta tryck som férséker hindra orden fran att komma ut.
Dave Spicer (1998) s. 5 och 6

Jag har lagt mdrke till att om jag dr stressad sG far jag problem med den sensoriska
information som brukar vara OK foér mig, sGsom ett plétsligt ljud som jag inte brukar reagera
pd. Om jag dr verkligt stressad mdste jag rygga tillbaka eller krypa ihop. En beréring som
vanligtvis dr OK drar jag mig undan fran om jag dr riktigt stressad.

Dave Spicer i Faherty (2002) s. 63

Jag dgnar ytterligare en tanke at pojken med synnedséattning i motet med sin omgivning och skulle
inte bli forvanad om han forr eller senare bryter ihop av att inte kunna hantera de krav han stalls
infor. Att identifiera vad som &r stressande omgivningsfaktorer och undanrdja den barriar till
valbefinnande som de utgor ar ett satt att forebygga sammanbrott eller vad vi ofta kallar
beteendeproblem hos barnet med autism.

5. ]Jag vill att du goér mig vil rustad for resten av livet!

Barnet med autism ar nybérjare pa livet i storsta allmadnhet. Vi - férdldrar och personal - har en
gemensam uppgift i att utbilda barnet for idag, i morgon och resten av livet. Larandet har ett nu och
ett sedan. Vad barnet lar har betydelse for de situationer han/hon stélls infér i sin vardag nu och
senare i livet.

Det 4r manga personer med Aspergers syndrom som berattar om sina erfarenheter av att leva med
autism som vuxen. De berdttar om sina anstrangningar att hantera en vardag som inte ar sa ltt att
begripa sig pa med ett annorlunda satt att tdnka. Samma saker som staller till det for barnet gor det
ocksa i vuxentillvaron. Oberoende av intellektuell formaga for dvrigt sa ar det kraven pa de kognitiva
funktionsnedséattningarna som har med autism att gora. Vi som traffar sma barn med autism har
mycket att lara av de erfarenheter vuxna personer med Aspergers syndrom kan delge oss!

Jag tror att barnet med autism vill att jag steg for steg forbereder honom/henne for en vuxentillvaro
dar han/hon ar s3 lite funktionshindrad av sitt annorlunda satt att tdnka som maijligt och ett liv som
ar lite mindre anstrangande. Det racker inte med ett slutbetyg i skolan med MVG i alla @mnen. Det
racker inte med att kunna rakna, skriva och ldsa — ja inte ens att kunna prata. Det racker inte med att
kunna uppfora sig val. | sa fall skulle inte de personer med Aspergers syndrom som jag traffar vara
funktionshindrade i sitt vuxna liv!



Manga vuxna personer med Aspergers syndrom berdttar ocksda om dalig sjdlvkansla, om
sjalvdestruktivitet och depression — kort sagt om att inte ma bra. Jag tréffar ungdomar som har en
bild av sig sjalva av att inte vara OK, att inte duga som man ar i andras 6gon och om att spela en roll
av den person man tror att andra vill att man ska vara. Har de har negativa sjalvbilderna nagot
samband med vad jag gor i larandets namn med det lilla barnet?

| en viss mening kan barnet inte undvika att lara — oavsett intellektuell férmaga. Att inte forsta eller
att ofta misslyckas formar individen i lika stor utstrackning som positiva erfarenheter gor.
Omgivningens forhallningssatt och bemotande i de kommunikativa och sociala sammanhang som
larandesituationer utgor paverkar i hog grad hur individen uppfattar sig sjalv, lar sig om omvarlden
och om kommunikation och samspel.

En rod trad i arbetet med att géra barnet val rustat for framtiden ar de grundlaggande och standigt
aterkommande fragorna: vad tar han/hon med sig fran den situation han befinner sig i just nu till
senare i livet? Vad tar han/hon med sig frén min undervisning? Ar det vad jag tror eller ér det ndgot
annat?

6. ]Jag behover kontroll!

For barn med autism ar tillvaron full av utmaningar. Vad ar det som gor att en del klarar dessa battre
an andra? Det ar naturligtvis manga faktorer som spelar in och en av dessa ar barnets kdnsla av
sammanhang och kontroll det vill sdga i vilken utstrackning barnet upplever det som sker som
begripligt, hanterbart och meningsfullt.

Kdnslan av sammanhang dr en global hallning som uttrycker i vilken utstrdckning man har en
genomtréngande och varaktig men dynamisk kdnsla av tillit till att (1) de stimuli som hérrér
frén ens inre och yttre virld under livets gang dr strukturerade, férutségbara och begripliga, (2)
de resurser som krdvs fér att man skall kunna méta de krav som dessa stimuli stéller pa en
finns tillgdngliga och (3) dessa krav dr utmaningar, virda investering och engagemang.
Antonovsky (1987) sid. 41

Det annorlunda satt att tdnka hos barnet med autism paverkar formagan till sammanhangsforstaelse
och kontroll. Mycket i tillvaron hdnder som av en slump och det kan vara svart att forsta hur allt
hanger ihop. Samtidigt ar behovet av sammanhangsforstaelse och kontroll lika stort hos barnet med
autism som for alla andra manniskor och han/hon férsdker pa sitt eget satt fa kontroll pa det satt
han/hon kan. Barnets anstrangningar kan visa sig i styrande och upprepande beteenden.

Om livet kan upplevas mindre kaotiskt sa blir behovet av desperata rigida forsék till kontroll
mindre. Dave Spicer (1998) sid. 4

Vad kan vi - forédldrar och personal - gora sa att barnets varld blir sa begriplig, hanterbar och
meningsfull som maijligt? S3 att inte sa mycket av den energi han/hon behover for sitt larande
behoéver ga till att hitta egna strategier for kontroll.

= Vi kan ge barnet en erfarenhet av jag férstdr och kan sjdlv, jag kan tdnka och handla pd egen
hand och jag kan dra slutsatser som 6verensstimmer med andras férvintningar genom att



lara honom/henne anvidnda hjilpmedel i form av konkreta redskap for forstaelse och
forutsagbarhet. Det handlar om att ge barnet mojlighet att forsta sddant som inte skulle vara
mojligt utan hjalpmedel!

= Vikan ge barnet en erfarenhet av att jag kan ldra mig, jag kan I6sa det hdr problemet genom
att bygga larandet pa vad han/hon kan och &r intresserad av och vad som fungerar bra.

= Vi kan ge barnet en erfarenhet av att jag klarade det genom att han/hon stills infor
utmaningar som ar nabara och hanterbara och genom att utforma larandemal som barnet
har den utvecklingsmassiga formagan att na just nu dar han/hon befinner sig i sin utveckling.

= Vikan ge barnet en erfarenhet att av jag kan fé andra att férstd vad jag vill, jag kan férmedla
o6nskemdl och behov och jag kan pdverka pad ett sdtt som andra lyssnar pG genom att lara
honom/henne anvanda hjalpmedel i form av redskap for kommunikation. Det handlar igen
om att ge barnet mojlighet att kunna gora sadant som inte skulle vara mdijligt utan
hjalpmedel!

= Vi kan ge barnet en erfarenhet av att jag har fértroende fér andra ménniskor genom att vi i
omgivningen ar steget fore och ser tidiga tecken pa oro och frustration och stottar och guidar
honom/henne i svara situationer.

= Vikan ge barnet en erfarenhet av att jag dr OK genom att beméta honom pa ett sitt som ger
honom/henne en bild av sig sjdlv som nagon som ar den person han/hon &r. Jag tinker pa de
vuxna med Aspergers syndrom som berattar om kanslan av att vara ndgon som ska fixas till
och som bara duger om de fordndrar sig. Jag tanker pa flickan med Aspergers syndrom som
sa: jag tror inte att det finns ndgra andra mdnniskor som mdste trdna s mycket pa sina
svdrigheter som barn med autism.

= Vikan se till att barnet far méjlighet att under dagen vila sin ofta hart arbetande hjirna pa
det sdtt som ar vilande fér honom/henne.

For barnet med autism kan det vara en omadjlighet att uppleva kontroll i tillvaron i stort och det kan
gora att varje aktivitet som barnet har kontroll i - hur liten den an &r - kan fa stora konsekvenser for
vdlbefinnandet.

Forstaelsen for barnets behov av kontroll leder oss - forédldrar och personal - i riktning mot att lara
barnet anvanda hjalpmedel och strategier for begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Ju
tidigare desto battre eftersom det finns ett starkt samband mellan upplevelsen av kontroll och
graden av motivation.

Reflektion

Jag har tagit upp nagra punkter som jag tror att barnet med autism vill att vi i hans/hennes narhet
kanner till. Nar jag tittar pa dem pa en oversiktbild ser jag hur allmangiltiga de ar. De géller alla barn,
de géller alla ménniskor - till och med punkten om funktionshinder. ICF (2003) har en allmangiltig
tillampning eftersom den handlar om betingelser for halsa for alla manniskor.



1. Mitt beteende ar ett resultat av hur jag tanker!

2. Jag vill att du satter digin i hur jag tanker!

3. Jag har ett funktionshinder!

4. Jag behover balans mellan krav och férmagal

5. Jag vill att du gér mig val rustad for resten av livet!

6. Jag behover kontroll!

Punkterna ser sa sjalvklara och enkla ut. Och sa ar det sa svart... Det ar autismens karaktar som gor
det sa komplicerat. Det handlar ju om att forsta barn som tanker annorlunda och att ldra barn vars
sjalva centrum for larande fungerar pa ett annorlunda satt. Jag stalls som pedagog infor stora
utmaningar. Min erfarenhet ar att det kan ge en kansla av osdkerhet och frustration och en risk for
att jag ser barnet med autism som sa speciellt att jag glommer vad som &r grundlaggande for
utveckling, larande och valbefinnande for alla barn. Kan det férklara de metoder nar det galler arbete
med barn med autism som rattfardigar beteenden gentemot barnet som aldrig skulle vara OK nar det
géller andra barn. Jag tanker pa en film jag har om Holding Therapy i Martha Welsh anda dar det
forhallningssatt hon foresprakar inte skulle betraktas som annat &n 6vergrepp i svensk lagstiftning.

| samband med autism anvands ordet pedagogik ofta som om det vore ett entydigt begrepp med en
sjalvklar praktiskt tillimpning. Som om vi talar om samma sak nar vi pratar om larande hos barn med
autism. Nej, det gor vi inte! | de diskussioner om barns larande som alltid pagar inom pedagogiska
institutioner ar det sjalvklart att de praktiskt pedagogiska konsekvenserna for barnet blir helt olika
beroende pa pedagogisk grundsyn. En pedagog som har sin hemvist i Skinners behaviouristiska syn
och en pedagog som har sin grund i Piagets kognitivistiska eller Vygotskys sociokulturella syn utgar
fran helt olika satt att se pa barnet och hans/hennes ldrande. De anvander kanske samma ord men
de menar inte samma sak.

Under den forsta punkten i den har artikeln reflekterade jag kring sambandet mellan hur diagnosen
forklaras for oss - fordldrar och personal - och de vagval vi gor nar det galler barnets larande. Det ar
tva olika vagar jag tanker pa...

Jag ser ett beteendeinriktat synsdtt som den ena vagen. Dar ar det yttre beteendet riktmarket och
mal och inlarning definieras i termer av férandring i det yttre observerbara beteendet. Féreteelser
som har med individens mentala liv att gora existerar inte med motiveringen att det dr nagot som
inte vetenskapen kan sdga nagot om och att det inte gar att studera med objektiva matmetoder.

Langs den andra vagen ar det en omdjlighet att bortse fran barnets satt att tdnka, fran barnets
perceptuella och kognitiva perspektiv. Det ar det som ger undervisningsmalen. Det ar ocksa en
omoijlighet att lata barnets svarigheter vara ledstjarna for det pedagogiska arbetet. Det innebar
alldeles for stora risker for valbefinnande i framtiden. Det kan lata flummigt men det ar ingen lat-ga-
pedagogik. Det kraver oerhort mycket, det ar ett hantverk. Det handlar om att konstruera och



tillverka en metod for varje barns larande. Det galler att standigt félja den vetenskapliga forskningen
om barns tankande och larande och vad som &r annorlunda vid autism och ocksa forskningen om
faktorer som paverkar halsa och vilbefinnande hos alla manniskor.

De tva olika vagarna eller teoretiska synsatten innehaller vitt skilda uppfattningar om hur larande ska
uppfattas och hur undervisningen ska utformas. Nagot som det kanske inte alltid finns en
medvetenhet om i diskussioner om larande hos barn med autism.
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