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Forord

Den hir boken vinder sig till dig som 1 ditt yrke méter tonaringar och unga vuxna med
autism — 1 forsta hand de med genomsnittlig och god begavning. Manga upplever dessa
ungdomar som svarpratade och kan kinna osikerhet 1 kontakten. Boken ger praktiska rad
och exempel pa hur du kan gora f6r att underlitta kommunikationen. Vad ar viktigt att
tanka pa vid forsta kontakten? Vad behover ungdomen for att kinna sig tryge och kunna
delta aktivt i samtalet? Hur kan du géra om ni har “kort fast”?

Boken ger dven vigledning kring det viktiga samarbetet med ungdomens familj och
nitverk. Det beskrivna forhallningssittet kan daven vara till hjalp vid
uppmirksamhetsstorning (adhd) — en i grunden annorlunda funktionsnedsittning, men
som orsakar svarigheter som till viss del liknar autism.

Du behéver inte ha specialistkunskaper eller arbeta inom en verksamhet som vinder sig
sarskilt till personer med autism for att ha nytta av boken. Jag hoppas att den kommer till
anvindning inom alla sammanhang dir man vanligen méter ungdomar: i skolan, inom
sjukvarden och socialtjansten bland andra. Det dr dir ungdomar med autism har merparten
av sina kontakter med professionella. Boken ir skriven med ett brett spektrum av kontakter
1 tankarna: fran enstaka moten till lingre samtalsserier, fran planering av konkreta atgirder
till samtal om tankar och kinslor. Jag hoppas att dven du som ar nirstaende till en ungdom
med autism far gladje av boken.

Innehallet bygger pa erfarenheter och lirdomar fran mitt arbete som kurator inom ett
neuropsykiatriskt team och som socionom inom en kommunal verksamhet f6r
funktionsnedsatta. Jag har lirt mig oerh6rt mycket av mina kollegor, av ungdomarna sjilva
och av deras familjer som jag har haft formanen att méta i samtal genom aren.

En tidigare artikel pa samma tema, skriven tillsammans med specialpedagogen Marie Julin,
blev utgangspunkten till boken. Kapitlet ”Att planera och genomfora férandringar” bygger
pa ett handledningsmaterial utarbetat av Marie. Tack Marie, f6r ditt vardefulla bidrag, bade
1 form av synpunkter och att du delat med dig av ditt eget material.

Jag vill aven tacka psykologen Ingela Bozkurt, som har omfattande kunskaper och ling
erfarenhet inom omradet, samt Kaijsa Keusch fran Autism Sverige. Bada har list igenom
manuset och bidragit med idéer och forslag.

Alla anekdoter och exempel i boken ar baserade pa verkliga personer. Vissa detaljer har
andrats fOr att bevara anonymiteten. Element ur flera olika fall har ofta blandats samman

till en enda berattelse.

Diana Lorenz
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DEL 1

Vad ar autism?

Andreas

Andreas, 18, ar inne pa sitt tredje forsok att hitta ett gymnasium som fungerar fér honom.
Praktiska @mnen trivs han med. Han &r dven briljant pa matte. Pa svensklektionerna har han dock
hog franvaro och det han har missat hamtar han inte igen. Han fragar aldrig lararen eller
klasskompisarna vad de har gatt igenom, och lanar aldrig deras anteckningar.

| klassrummet lyssnar Andreas, ar uppmarksam och lar sig snabbt trots att han inte antecknar.
Han har dock en tendens att glomma bort sddant som inte ingar i veckoschemat, som prov eller
studiebesodk. Det som bekymrar svensklararen allra mest ar hemuppgifter, sarskilt uppsatser.
Andreas kommer bara inte igdng med dem, trots att han ar palast och visar intresse for dmnena i
klassrummet. Nagon gang har lararen fragat Andreas om han behoévde hjalp med nagonting.
Andreas sag stalld ut och svarade nej.

Karin

Karin, 17, har inga kompisar och har borjat isolera sig alltmer. ”Livet ar meningslost”, sager hon.
Mamman har lange forsokt 6vertala henne till att ga till en barn- och ungdomspsykiatrisk
mottagning. Hittills har dottern inte velat. Nu har hon dock fatt problem i sin nya skola. Hon mar
daligt, har stannat hemma i ndgra dagar och hon kan nu tanka sig att ga och prata med en
psykolog.

Det ar en frasch tjej med en vuxen framtoning som dyker upp till psykologsamtalet tillsammans
med sin mamma. Karin svarar artigt pa de inledande fragorna om sin vardag och familjebakgrund.
Tillfragad om vad det dr som gor att hon har sokt till mottagningen tittar hon dock hjalpsdokande
pa mamman. Mamman och dottern beradttar om en konflikt med skolrektorn. ”Det har later
jobbigt”, sager psykologen och foreslar tva—tre stédsamtal. Karin verkar lattad och tackar ja.

Vid det pafoljande samtalet kommer Karin inte pa nagonting som hon vill prata om. Psykologen
aterknyter till konflikten med skolrektorn. Har tycker Karin att de krav man har stallt pa henne i
den nya skolan &r orattvisa. Hon hade véntat sig ndgot helt annat. ”Men det som hant har hant.
Nuvilljaginte talaomdet mer”, sdger Karin bestamt.

Resten av konversationen bestar av psykologens forsok att fa igang samtalet genom att fraga om
flickans intressen, hur hennes dag har varit, med mera. Dessa fragor besvarar Karin artigt men
kortfattat.

Till det tredje besoket kommer Karin inte. Psykologen ringer mamman, som berattar att flickan
har vagrat. ”"Du sa att samtal hjalper, men det hjalper inte alls!” citerar mamman henne.
”Karin sager att hon inte beho6ver traffa dig. Behover hon prata sa kan hon prata med mig. Men
det &r just det, jag ar ju den enda hon pratar med. Nagon gang maste hon ju lara sig att prata
med andral”

Olof

Om Olof, 23, har nagon sagt att han &r ett “vandrande Moment 22”. Olof har det mycket
besvarligt, med osdker ekonomi, boende pa tillfdlliga adresser och inget att gora pa dagarna.
Periodvis mar Olof mycket daligt psykiskt. Han férséker standigt, pa olika hall, knyta nya
kontakterihopp omattfa hjalp. Nagragangerharhanssituation antligen varit pa vag att
stabiliseras, men planerna verkar alltid stupa pa mallinjen.

Olof har en diagnos som ger honom ratten att soka insatser, men han vill inte visa
bistandsbedémaren det gamla utldtandet eftersom det innehaller pastaenden som han menar
ar felaktiga. Olof kdnde sig illa behandlad under utredningens gang och varnar numera oerhort
starkt om sin integritet. Han vill helst fa utredningen omgjord, men gar inte med pa att
utredningsteamet begar ut hans gamla journaler.
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Till slut nar Olof och bistandsbedémaren en 6verenskommelse dar Olof gar med pa att skaffa
ett intyg som innehaller endast hans diagnos. Olof blir beviljad en insats i form av en verksamhet
dar han ska fa individanpassat stéd och traning i vardagen och samtidigt far lasa en utbildning
inom grafisk design. Olof ar konstnarlig och en duktig tecknare med ett 6ga for detaljer. Nu
aterstar bara att vanta pa ledig plats inom verksamheten. | samma veva traffar Olof en tjej och
flyttar in hos henne. Det kommer som en chock fér honom nér han inte langre kan fa plats pa
utbildningen eftersom han numera &r skriven i en annan kommun. Bistandsbedémaren lovade
ju!l Att soka insatsen pa nytt i den nya kommunen &r uteslutet. Han tanker aldrig mer utséatta sig
for nagot liknande igen.

Svarigheter

Autism 4r nagot man f6ds med och har med sig hela livet. Det dr inte en sjukdom, utan
hjirnan dr “annorlunda kopplad” och bearbetar sinnesintryck och information pa ett
speciellt sitt, vilket leder till olika svarigheter. Diagnoskriterierna, som finns i slutet av
boken, utgar fran symtom och beteenden. Ett annat sitt att beskriva kdrnan i autism ar att
utgd ifran bakomliggande kognitiva funktioner som utvecklas annorlunda. Det dr viktigt att
halla 1 minnet att alla med autism inte nodvandigtvis i samma utstrickning har alla de
svarigheter som beskrivs nedan. En och samma svarighet kan dven komma till olika uttryck
1 beteendet.

Mentaliseringsformaga

Att mentalisera dr att intuitivt uppfatta hur andra tinker, kinner eller menar. Personer med
autism har brister 1 denna férmaga, vilket leder till att andra manniskors beteenden och
reaktioner blir svara att forstd. Det dr den zntuitiva f6rmagan som ar begrinsad. Barn och
ungdomar med autism ldr sig att tolka och samspela med sin omgivning genom erfarenhet,
pedagogiskt stod och trining samt eget medvetet tankearbete, oftast nagot senare dn andra.
Detsamma giller de andra begrinsningarna.

Brister 1 mentalisering paverkar kommunikationsférmagan. Personen kan ha ett
vilutvecklat och korrekt sprak, men samtidigt ha svart att anvinda spraket, ansiktsuttryck
och gester till att dela kinslor och tankar med andra manniskor. Ord tolkas konkret;
bildsprak och ironi riskerar att missuppfattas. Personen missar nyanser och fina vinkar.
Minga med autism har sparsamt kroppssprak och kan ha svart att tolka andras. Det finns
brister i social och emotionell 6msesidighet — till exempel att dela kinslor, att vixla mellan
att tala och lyssna, att hitta balans mellan nirhet och distans, givande och tagande.
Personen kan ha svart att forsta och anvinda sig av oskrivna sociala umgingesregler. Detta
leder ofta till missférstind, konflikter och till att man kanske uppfattas som socialt klumpig.

Ibland talas det i detta sammanhang om "bristande empati”. Det dr oftast svarigheten med
att lasa av andra (ar kompisen ledsen?) och bristande sociala fardigheter (vad kan jag gora?)
som dr problemet, inte avsaknad av medkinsla eller vilja att hjélpa. Svarigheter med att
forsta andras avsikter gor barn och ungdomar med autism littledda och de kan bli
utnyttjade.

Personens egna begrinsningar i mentaliseringsformagan ska dock inte ses som den enda
orsaken till svarigheter i social kontakt och kommunikation. Manga med autism upplever
det littare att kommunicera och knyta sociala kontakter med andra med samma diagnos dn
med personer som fungerar kognitivt annorlunda — det vill siga de flesta omkring dem!
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Formaga att uppfatta sammanhang

Minga med autism har en kognitiv stil som utgar fran detaljer och inte fran helheter. De
uppmirksammar detaljer snabbt och litt; att hitta den réda traden och foga samman
detaljerna till en helhet hinder inte med automatik, utan kriver medveten anstringning och
god intellektuell f6rmaga. Dirfér har de ofta svart att snabbt orientera sig och tillimpa sina
erfarenheter i nya situationer. Det ricker att en detalj férandras for att situationen ska
upplevas som helt och hallet ny, of6rutsagbar. Det kan dven vara svart att utnyttja
sammanhanget fOr att forsta en detalj (till exempel ett ord med flera betydelser) eller for att
bedéma vad som dr rimligt i en given situation.

Formaga att styra sitt beteende mot ett mal (exekutiv formaga)

Ett antal f6rmagor anvinds for att styra det egna beteendet mot ett mal. Till dessa hor
bland annat férmagan att forestilla sig malet, att styra sin uppmarksamhet och sina
impulser, att sitta igang och avsluta en aktivitet, att planera, organisera, utvardera resultatet,
samt att anpassa beteendet efter situationen. Brister 1 nagon eller nagra av dessa funktioner
ar vanliga vid autism. Att skapa en inre bild av 6nskat lige kan vara svart om det handlar
om nagot personen saknar erfarenhet av. Manga far inte saker ur hinderna. De vet hur man
g6r, men “hittar inte startknappen”. Uppgifter som ska utformas och genomforas
sjalvstindigt, till exempel projektarbeten, kan upplevas mycket krivande. Stoter personen
pa hinder riskerar hen att inte komma vidare utan provar om och om igen samma strategi
som inte fungerade.

Brister i automatisering ar vanliga, det vill sdga att personen aldrig kan ga pé autopilot eller
goOra tva saker samtidigt. Manga beskriver att de hela tiden maste tinka pa hur de ska gora -
- aven vid rutinaktiviteter, som att gora sig i ordning pa morgonen, laga mat eller stada. Att
standigt tvingas vara fokuserad dr utmattande.

Bristerna i exekutiva funktioner gor vardagen svarnavigerad. Fér manga blir den yttre
strukturen och rutinerna ett sitt att skapa férutsagbarhet och trygghet, och att spara energi.
En del utvecklar tidigt sitt eget sitt att gora vardagliga saker pa som de sedan haller fast vid.
Nir en rutin bryts skapar det stor stress och oro.

Annorlunda kanslighet for sinnesintryck

Minga med autism har en annorlunda perception, det vill siga att de kinner av
sinnesintryck pa ett ovanligt sitt. Detta forekommer sirskilt hos barn och mildras ibland
med aldern. Vissa sinnesintryck upplevs oerhort starkt, nistan smirtsamt; andra desto
svagare. Vilka intryck det handlar om varierar frin person till person. Det dr ganska vanligt
att inte tala vissa typer av mat pa grund av deras smak, lukt eller konsistens. Har personen
dessutom svart att uppfatta inifran kroppen kommande signaler — till exempel att kinna
hunger eller att skilja mellan hunger och torst — kan det leda till att hen inte far i sig
tillrdckligt med mat.

En del personer med autism dr mycket kiansliga for beréring. De kan inte ha lappar i
kliderna eller klider som sitter at, utan viljer 1 stallet 16st sittande plagg 1 mjuka tyger. For
andra ar det tvirtom: stirkta singklader och plagg i styva textilier dr det enda de kan ha
inpa huden. Vissa typer av beroring, till exempel duschens vattenstralar eller en litt
strykning, kan géra bokstavligt talat ont, medan harda kramar kanske gar bra. Manga ar
mycket smartkansliga allmint sett; andra har hég smarttroskel.

Personer med autism kan vara ljud-, lukt- och/eller ljuséverkinsliga. En del har svart att
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hora den vanliga samtalstonen, medan svaga bakgrundsljud hoérs skarpt och filtreras aldrig
bort. Just avsaknaden av filter dr vanligt forekommande. Att bombarderas av olika intryck,
till exempel pa platser dir det 4r mycket folk i rérelse, blir psykiskt pafrestande.
Skolmatsalen kan kinnas omojlig att sitta ens fot i, for att inte tala om att dta dr. En tur
till mataffiren kan géra en sa utmattad som andra blir efter en hel dags shopping i
julruschen. Efter en stressande upplevelse eller en anstringande aktivitet behover en del
personer med autism ganska lang tid for aterhaimtning — kanske en hel dag eller dnnu
lingre. Att studera eller arbeta heltid kan i vissa fall vara oméjligt.

Styrkor

Diagnoskriterierna for autism handlar, naturligt nog, om svarigheter och brister. Att
hjirnan dr “annorlunda kopplad” innebar samtidigt unika styrkor. Personer med autism har
ofta ett utmirkt langtidsminne, de dr noggranna och har sinne for detaljer. De kan tinka
originellt och bidra med nya perspektiv. Manga dger en exceptionell uthallighet och
férmaga till djup koncentration pa en uppgift. Det dr inte ovanligt med hég begavning f6r
exempelvis matematik, teknik eller nagon annan vetenskap som kriver f6rmaga att forsta
komplicerade strukturer. Det dr f6rmodligen inte av en slump att varldens férsta dator
byggdes av en person med vad som i efterhand kan konstateras vara tydliga autistiska drag:
Alan Turing.

Socialt 4r minga med autism principfasta och lojala, med stark kinsla for ritt och fel. De
kommunicerar rakt och irligt utan att ge efter f6r grupptryck. Manga har ett sarskilt
handlag med djur.

De flesta med autism har genomsnittlig begavning, men alla nivaer frin mycket hog
begavning till svar intellektuell funktionsnedsattning férekommer. Begavningen kan vara
ojamn. Personen kan vara verbalt stark men prestera simre pa uppgifter som kriver god
visuell f6rmaga (att rita, att hantera verktyg, att orientera sig 1 nya miljoer) — eller tvirtom.
Personen kan ha en mycket god logisk slutledningsférméga men vara langsam. Hen kan ha
ett utmarkt minne men svart att plocka fram den information som behévs och anvinda sig
av den. Sdrskilt i tonaren och unga vuxenar mirks det att personer med autism har hunnit
olika langt pa olika utvecklingsomraden. Detta beror givetvis dven pa uppvaxtvillkoren och
vilken forstaelse personen har fatt hos sin omgivning for sitt sitt att fungera och sitt behov
av stod.

Det finns inte en enda “autistisk personlighet”, lika lite som det finns nagon neurotypisk
sadan. Individer med autism har vissa gemensamma drag men ar dndé olika sinsemellan.
De har olika temperament och har formats olika av sina livserfarenheter. Lis girna
berittelserna om Andreas, Karin och Olof i borjan av detta kapitel en gang till. Vilka
svarigheter har der Vilka styrkor?

Att mdéta ungdomar med autism

Barn med autism kan vara lite speciella i tidig alder. Det dr dock inte ovanligt att
svarigheterna borjar framtrada tydligt forst 1 skolaldern. Tonaringen foérvintas bli alltmer
sjalvstindig pa livets alla omraden, fran vardagssysslor och skoluppgifter till relationer och
framtidsplaner. Komplexiteten vixer, samtidigt som forildrarna inte pa samma sitt som
tidigare kan finnas till hands for att tolka och lotsa. Barnet har kanske linge haft en
upplevelse av att vara annorlunda, som i tonaren Gvergar i en medvetenhet om att nagot ar
fel, att en inte forstir sidant alla andra verkar forsta, att en inte klarar saker andra klarar.
Minga kinner sig missforstadda.
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Langt ifran alla unga manniskor som uppvisar en bild typisk f6r autism har fatt diagnosen.
Kanske har familjen hittills kunnat kompensera f6r barnets svarigheter. Kanske har
elevhilsan eller barn- och ungdomspsykiatrin tolkat symtomen pa nagot annat sitt. Hos
yngre barn ser autism ibland ut som uppmarksamhetsstoérning (adhd), och det kan bli
denna diagnos som stills. Sarskilt for flickor dréjer det innan de far ritt diagnos. Trots att
de har samma grundliggande nedsittning i formaga till kontakt och kommunikation,
uppvisar flickor oftare en ytligt sett god social kompetens. Ett relevant begrepp hir ar
maskering/kamouflering, det vill siga att personen doljer sitt egentliga sitt att fungera for
att passa in i den neurotypiska normen.

Det gar ingen skarp skiljelinje mellan autism och sa kallad neurotypisk (vanlig) utveckling.
Autistiska drag utgor en del av ménniskans natur. De kan vara mer eller mindre uttalade
hos olika individer och innebir inte per automatik en nedsatt formaga att fungera 1
vardagen. For att understryka detta anvands ibland begreppet ’funktionsvariant” eller
”funktionsvariation”. Funktionsnedsittning talar vi om nir det autistiska sittet att fungera
skapar stora problem pa flera omraden i personens liv.

Autism ar mindre vanligt 4n till exempel adhd. Ungefar fyra per tusen i befolkningen
beriknas ha det. Men tittar vi pa gruppen ungdomar som mar psykiskt daligt, har svart att
skapa kamratrelationer, far problem i skolan eller blir utan sysselsittning, okar
procentandelen. Tittar vi nirmare pd gruppen vars problem kvarstar trots stodinsatser och
behandling, 6kar den ytterligare. Arbetar du med ungdomar som har det svart sa har du
férmodligen triffat nigra med autism. Tyvirr hinner en del fara illa, utveckla psykisk ohilsa
och fa en mingd andra diagnoser — social fobi, depression, angestsyndrom, tvangssyndrom,
personlighetsstorning med mera — innan den bakomliggande funktionsnedsattningen
uppticks och adekvat stod erbjuds.

Flertalet av berittelserna i den hir boken utspelar sig innan huvudpersonerna genomgatt
neuropsykiatrisk utredning. Hade de professionella forstatt att det var autism det rorde sig
om, skulle en hel del av de olyckliga situationerna férmodligen inte ha intriffat.

Var sker kontakten?

Vanliga sammanhang dir professionella méter ungdomar med autism ar:

e skolan och elevhilsan (det kan handla om ojimna studieresultat, hog frainvaro eller
mobbning)

e primirvarden (stressrelaterade besvar som trotthet, ont 1 magen, huvudvirk eller
sémnproblem, dven problem med maten dr vanligt)

e psykiatrin (till de vanligaste symtomen ungdomarna soker f6r hor angest, socialfobi,
depression, hemmasittande, sjalvskadande beteende och tvangsproblematik; ibland
finns misstanke om en annan psykisk sjukdom; det kan dven rora sig om en redan
diagnostiserad eller misstinkt neuropsykiatrisk funktionsnedsittning)

e socialtjinsten (behov av insatser fran individ- och familjeomsorg, fran
forsorjningsstodsenheten eller enheten f6r funktionsnedsatta)

e Arbetsférmedlingen och relaterade kommunala verksamheter som hjalper
ungdomar utan sysselsittning att komma ut i utbildning, praktik eller arbete

e Forsikringskassan (omvardnadsbidrag och merkostnadsersittning for féréldrar,
sjukpenning, aktivitetsersittning m.m.)

e habiliteringen (behov av kognitiva hjilpmedel eller samtalsstod kring diagnosen).
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Utmaningar

Skolan, hilso- och sjukvarden, socialtjinsten och de andra ovan nimnda verksamheterna
har 1 uppdrag att erbjuda det stod som personen har ritt till och behover. Samtal och
moten ar oftast en forutsittning for stodet. Samtidigt hor samtal och méten till sadant en
person med autism har svart med. Ungdomen moter en ny person pa ett nytt stille. Ofta
ska motet leda till f6rindring av nagot slag. Autism innebir svirigheter med att orientera
sig 1 nya sammanhang, att forestalla sig moéjligheter och att vara flexibel.

Ett mote forutsitter social kontakt och tvavigskommunikation. Det kriver dven en
férmaga att ge och ta, att tillsammans skapa en 16sning som fungerar for alla inblandade.
Sviarigheter med kontakt och kommunikation ér centrala f6r autism. Métet innebar ofta att
beslut fattas under tidspress. Manga med autism behéver gott om tid for att kunna avkoda
vad andra sdger, att forsta vad de menar, att tinka efter och komma med ett svar.

Ytterligare en faktor dr oro och stress orsakad av tidigare negativa erfarenheter. En del
ungdomar och familjer har sokt hjilp tidigare men det blev inte som de hoppats;
ungdomen minns kanske missférstand och besvikelser.

Som alla andra upplever ungdomar med autism det som kidnslomassigt pafrestande att
konfronteras med sina misslyckanden och tvingas diskutera dem offentligt. De kan
dessutom ha sirskilt svart att kommunicera kring sina inre tillstind, som tankar och
kinslor. Kort sagt, motet innebir ett utsatt lige f6r ungdomen. Ga varsamt fram!

Forsta intryck

Vid férsta motet kan ungdomen te sig blyg, tystlaten och verka besvirad. Hen kan ge
sparsamt med 6gonkontakt eller si dr den annorlunda. Kinslor uttrycks séllan i ansiktet.
Vissa doljer ansiktet bakom en huva eller en lugg. Har ungdomen med sig en forilder far
ofta forildern f6ra ungdomens talan. Ungdomen formulerar sillan egna fragor eller
onskemal och tar sallan initiativ. Fragor besvaras kort, svivande: ”Ja, kanske”, "Det ar val
bra” och mycket ofta ”Jag vet inte.” Samtalet tryter, den professionella kan kanna att hen
sjalv far dra hela lasset. Det kan vara svart att fa fram vad ungdomen vill egentligen, da inga
klara 6nskemal uttrycks och inga férslag verkar ”landa” riktigt. Man kan kdnna sig avvisad.

Andra ter sig 6ppna och sociala och tar girna ordet i samtalet. De ér valformulerade, de
kan framfora sina 6nskemal och svara pa fragor. Hir kan det snarare mirkas att personen
inte héller den r6da traden utan férdjupar sig i detaljer eller hamnar i utliggningar om helt
andra amnen. Den professionella anstranger sig for att hinga med och undrar hur man har
hamnat i amnet dataspelstrender eller slaktforskning nir det egentligen var sémnvanor som
skulle diskuteras.

Ibland kan en person med autism upptrida pa ett sitt som tolkas som misstinksamt,
krivande eller att personen ar forsvarsinstalld. Hen kanske ifragasitter ditt ordval eller
nagon detalj av forfarandet, och kan inte slippa det. Kanske kriver personen besked av dig
direkt och visar ingen forstaelse nir du inte kan ge ett sadant.

Minga med autism sticker inte ut alls. Till denna grupp hor manga flickor. De kan
visserligen verka lite osikra eller spinda men upptrider adekvat pa alla sitt. Forst lingre
fram i kontakten borjar du undra varfér ungdomen gang pa gang misslyckas med sadant
som inte borde vara svirt, eller varfor samtalsbehandlingen inte hjilper sa bra som den
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brukar. Det dr nigot med kontakten som kinns annorlunda, ndgot som saknas, utan att du
kan sitta fingret pa vad det ar.

Under ytan

Vad som inte syns 1 rummet ar hur hart ungdomen kimpar for att motsvara
férvintningarna, att upptrida “normalt”, och hur omtumlad och utmattad hen kinner sig
efter samtalet.

Adam brukar ligga sdmnlds halva natten innan han ska traffa sin psykoterapeut, trots att han
uppskattar samtalen. Monicas lugnande morgonritualer tar langre tid nar hon ska nagonstans,
darfor bokar hon ogérna besok pa morgontider. Amanda lamnar aterbud till sina kuratorssamtal
om hon haft mycket stress dagen innan och inte kdnner sig i toppform. Nar Elin traffar sin
handlaggare blir hon sa totalt utmattad efterat att hon absolut inte kan géra nagot mer den
dagen, kanske hela den veckan.

Ibland forstar ungdomen mindre av samtalet dn vad vi tror. Samtidigt tror vi kanske att vi
sjalva forstar mer dn vad vi verkligen gor. Vi ”fyller i” och antar saker utifran vira
erfarenheter. Men ett mote mellan en neurotypisk person och en person med autism ir ett
mote mellan tva olika sitt att bearbeta information, varav det ena ar typiskt f6r majoriteten
och didrmed ses som “normen’, medan det andra framstar som avvikande. Personer med
autism riskerar att hamna 1 underlige bade pa grund av sin funktionsnedsittning och pa
grund av att tillhora en osynlig minoritet. Begreppet minoritetsstress dr relevant har.

Att ha autism innebar att det tar mer tid och kraft att sitta sig in 1 hur andra tinker.
Ungdomen kommer inte alltid pa vad du behover veta for att kunna forsta henne. Detta
Okar risken for felaktiga beslut — beslut som ungdomen inte alltid protesterar mot, for att
hen kanske inte forstar att du kan dndra dig. Viktig information kommer till din kinnedom
alldeles for sent. Pa fragan: ”Varfor sa du inget?” far du svaret: ”Du fragade inte.” Den
professionella behéver ofta stilla fler fragor an vanligt for att skaffa sig bra beslutsunderlag.

Niklas, 24, har haft langvariga depressiva besvar med svar angest. Han har provat ett antal
mediciner utan tillfredsstéllande effekt. Han dnskar traffa en psykiater for att diskutera eventuellt
medicinbyte. Psykiatern vet om att Niklas har autism, och eftersom patienten ar ny fér henne ser
hon till att ha gott om tid. Niklas kommer val férberedd och besvarar fragorna utforligt. Lakaren
namner ett preparat som hon tycker skulle kunna passa bra. Niklas lyssnar uppmarksamt nar
lakaren noga beskriver medicinens verkan, dosering, biverkningar och vilken effekt han kan fa.
Lakaren stammer av flera ganger om patienten forstar och om det &r nagot han undrar.

Efter att ha berort vissa andra besvar Niklas har, borjar lakaren avrunda besoket. ”Sa om du kan
tanka dig att prova det har preparatet sa skriver jag ut ett recept till dig. Vad tycker du, blir det

bra?” Efter en kort tystnad svarar Niklas: ”Nej, jag tror inte att det kommer att bli bra.” ”Varfor

inte?” undrar ldkaren. “Jag har haft den har medicinen férut. Den hjalpte inte mig.”

Det ar latt att tro att en ungdom som visar prov pa god intellektuell f6rmaga borde
kunna klara praktiska saker som att hélla tider och organisera sin vardag. Ungdomar och
unga vuxna med autism har dock i regel en adaptiv formaga (formaga att fungera
sjalvstandigt 1 vardagen) som ligger under den kronologiska levnadsaldern. Svarigheter
med praktiska och sociala moment kan ligga bakom misslyckanden i vardagen, 1
skolan, 1 det egna boendet eller pa arbetsmarknaden. Manga skims Gver sina
tillkortakommanden och vill inte féra dem pa tal. Rdkna med att ungdomen ir mer
beroende av familjens stéd dn andra i samma dlder.
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DEL 2

Att motas i samtal
Forberedelser

¢ Ge information om motet muntligt och skriftligt.
e Beskriv vigen till motesplatsen.
e Bjud in nirstaende.

e Ge personen tid att forbereda sig for samtalet.

Minga med autism har ett stort behov av rutiner och planerar noga for varje tillfalle nir
saker ska utforas utanfér hemmet. Att vara tvungen att dndra sina rutiner hemma for att
komma ivig och triffa dig kan innebira en stor anstringning. Tydlig och exakt information
1 forvig ar till stor hjalp.

Ge i storsta mojliga man information bade muntligt och skriftligt. Undvik att ge viktig
information endast muntligt, da den riskerar att missuppfattas eller glommas bort. Aven
om personen har fatt information om det kommande motet i telefon eller via en tredje
person, kan det vara bra med en skriftlig kallelse. Ange métets syfte, vad ni ska prata om.
Det kan dven vara lampligt att uppge hur ling tid métet uppskattas att ta.

Om métesplatsen ir ny fér ungdomen, beskriv hur man tar sig dit. Tink igenom hur det dr
skyltat. En del har svart att orientera sig 1 nya miljOer; att fraga frimmande om vagen ar
annu svarare. Beskriv girna hur man gor 1 receptionen och vintrummet. Ska man ta en
kolapp? Vad siger man till receptionisten? Kostar besoket? Hur ska ni kinna igen
varandra?

Tobias ska traffa en handlaggare pa ekonomienheten. Vantrummet ar stort och fullt av folk.
Tobias staller sig vid sidan om och vantar. En dorr ppnas och en kvinna i dorren sdger: ”"Besok till
Lena Blom?” Hon hors knappti sorlet. Naringen gar fram stanger kvinnan dérren. Tobias star kvar.
Han har kallelsen med sig, men har inte tankt pa att handlaggarens namn kunde vara viktigt att
komma ihag. Efter en kvart vander Tobias hem.

Uppmuntra ungdomen att ta med sig en nirstiende. Om ungdomen kommer pé remiss av
en annan som kinner henne vil, bjud med remittenten till f6rsta motet. Ungdomen
kommer att kdnna sig tryggare med en stodperson. Personen kan dven fungera som
sprakror, reda ut eventuella missférstand och halla reda pa vad som beslutats. Tala om vilka
som dr inbjudna till métet i kallelsen.

Ellinor: ”Om jag ska till ett nytt stalle och traffa ndgon som ar ny fér mig, och det blir fel férsta
gangen, kan jag inte dndra mig. Det gar liksom inte att tanka att ndsta mote kan bli annorlunda.
Jag gar bara inte dit igen. Darfor, nar jag blev gravid och skulle till MVC, bad jag min psykiater att
skriva ett brev till dem i foérvag och beskriva hur jag fungerar. Jag fick ett otroligt bra bemdtande.
De har verkligen anstrangt sig.”

Om ungdomen redan ingar i din verksamhet, till exempel som elev eller praktikant, vinta
med viktiga diskussioner till den tid som ar avsatt f6r individuella samtal. Passa inte pa
under raster eller liknande. Ungdomen behover en fredad tid och plats, och tid att
forbereda sig mentalt f6r samtalet.
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Kommunikationskanaler utanfor motestiderna

e Utbyt kontaktuppgifter.
e Undersok vilka kontaktvigar som fungerar fér personen.

e Be om kontaktuppgifter till nirstiende.

Kontakt och kommunikation dr det som manga med autism har allra svarast f6r. Forsikra
dig om att du och ungdomen litt kan komma i1 kontakt med varandra mellan métestiderna.
Pa sa sitt forebygger du att kontakten rinner ut 1 sanden.

Ge personen ditt besokskort. Tala om nir du sdkrast nas pa telefon. Personer med autism
kan uppleva telefonsamtal som sirskilt krivande och undvika dem. Det kan underlitta att
bli informerad 1 férvig om vem eller vilka som svarar i telefonen (vad sidger man for att bli
kopplad till dig?) eller om moijlighet finns att sms-a eller tala in ett meddelande.

Nar Thomas vill formedla nagot till sin handlaggare, ringer han pa lunchen eller efter kontorstid.
Han vet att ingen svarar i telefonen da. Han riskerar inte att fa en frammande manniska i luren
och behover bara tala in sitt meddelande.

Be om ungdomens telefonnummer och glém inte att fraga om de brukar svara nir det
ringer. Vissa later bli om de inte kidnner igen numret eller om numret ar skyddat.

Malin svarar for det mesta nar det ringer — nér hon mar bra, vill siga. Men om hon inte svarar nar
hennes skolkurator vill komma i kontakt med henne, lamnar kuratorn ett meddelande eller
skickar ett sms: “Det ar jag, Anna Andersson. Jag vill prata med dig. Jag ringer igen om fem
minuter.” Chansen &r stor att Malin svarar nar hon har hunnit forbereda sig mentalt pad samtalet.

Fraga hur ungdomen helst vill bli kontaktad framéver. En del féredrar sms framfor
telefonsamtal; sms dr dessutom gratis att lisa av, medan telefonmeddelanden kostar.
Fordelen med ett sms ar att det kan sparas och anvindas som minnesanteckning. E-post
kan ocksa fungera bra; friga hur ofta ungdomen kollar sin e-post. Foresla girna att du
skickar ett test-sms eller testmejl, som ungdomen ska svara pa. Pa sa sitt far hen ocksa ditt
nummer eller din adress litt tillganglig. Be redan vid forsta motet om tillatelse f6r att vid
behov kontakta nirstiende eller andra viktiga personer 1 nitverket.

Fysiska ramar: tid och rum
e Var punktlig och tydlig nir du moter upp.
e Minimera distraktioner.
e Vilj en plats dir personen kinner sig trygg.
e Kiriv inte 6gonkontakt.
e Ha gott om tid.
e Ge samtalet ett tydligt avslut.
e Rutiner skapar trygghet.

e Undvik personalbyten.
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Var punktlig. Ungdomen idr férmodligen pa helspann infor motet. Att sitta i vintrummet
bland frimmande manniskor och undra nir du kommer kan vara oerhort jobbigt.

Nir du hamtar din besckare i vintrummet, var tydlig i bade talet och kroppsspraket. ”Hej,
jag heter Anna Andersson, det dr mig du ska triffa.” Vissa har svirt for 6gonkontakt och
kroppskontakt, sarskilt med frimmande personer. Vill de inte ta i hand sé lat det vara.

Visa vigen till platsen dir samtalet ska dga rum pa ett tydligt satt. Kallprata inte pa vigen.
Det ir litt att kinna sig oartig om man ar tyst niar man gar eller aker hiss med en besokare.
Men just den hir bes6karen upplever troligen smaprat som anstringande och onddigt.

Minimera distraktioner. Att samtala, vara uppmarksam och koncentrerad tar mycket energi,
sa se till att miljon inte trottar ut ytterligare. Ett idealiskt samtalsrum dr ett dédr det ér tyst,
utan surrande flaktar, blinkande lysror eller alltfor stark belysning. Personer med autism ér
ofta mycket kinsliga f6r olika sinnesintryck.

Moblemang med ett bord mellan dig och besokaren brukar foredras framfor ett
arrangemang med tva fatSljer utan nagon barridr emellan. Oftast dr det ldttare att sitta i en
vinkel eller bredvid varandra dn mittemot. Ungdomen kan ha ett behov av ett storre fysiskt
avstand och kan kinna sig illa till mods nir hen hamnar i1 blickfanget. Att behalla jackan pa,
att ha huva pa eller att ligga handviskan i kniet fungerar ibland som skyddsbarriir.

Det viktigaste med valet av plats for samtalet dr att ungdomen ska kidnna sig trygg och
kunna fokusera. F6r hemmasittande tonaringar kan det vara stort omoijligt att ta sig utanfor
dorren. Da blir hembesck bista valet. Andra har littast att samtala nir de inte behéver se
pa den andra och inte kdnner sig iakttagna — exempelvis ute pa en promenad. Var kreativ.

Forsok inte att fa 6gonkontakt om du mirker att det ar svart. Lt personen vila fran
ogonkontakt genom att sjalv titta 4t annat hall. Att ha en text som underlag f6r samtalet (till
exempel ett frageformulir eller ett dokument ddr ni antecknar) ger ett alternativt fokus for
blicken och brukar dessutom vara ett bra sitt att skapa tydlighet.

Ni hinner mindre pa ett samtal an vanligt. Ha gott om tid for det viktigaste men gor inte
motet fOr langt. Boka hellre ett mote till.

Ha en klocka synligt placerad 1 rummet. Den hjilper personen att orientera sig 1 hur mycket
tid som aterstar av samtalet.

Ge samtalet ett tydligt avslut. Férvarna girna och sig till exempel: ”Nu ar det tio minuter
kvar.” Markera tydligt, med ord och kroppssprak, nir samtalet ar slut.

Nir du bokar nista tid, ange den utforligt med bade veckodag och datum. Forsikra dig om
att tiden inte krockar med annat f6r ungdomen. Se till att ungdomen antecknar tiden.

Rutiner skapar trygghet. Vid aterkommande besok, boka om méjligt alltid samma
veckodag, samma klockslag och i samma rum. Det hjilper ungdomen att planera och
komma i stimning for att kunna utnyttja samtalet maximalt.

Undpvik att dndra métestider med kort varsel. Ungdomen behéver tid att stilla om sig.

Undvik personalbyten. Det kriver stor anstringning av ungdomen att bygga upp en
kontakt med dig — att ldra kdnna dig och din samtalsstil. Kontakten fungerar oftast bittre ju
lingre den pagar. Det kan ta ling tid innan personen kinner sig sa pass trygg med dig att
hen vagar ta upp personliga saker. Detta giller forstés alla relationer men ar sarskilt viktigt
vid autism. Rikna med att kontakten med en ny person kommer att bétja pa ruta ett. Ar ett
byte nédvandigt, linka over stegvis genom att ge din ersittare utférlig information och hall
nagra samtal gemensamt.
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Att leda samtalet

e Ta kommandot.

e Ha en dagordning och undvik éverraskningar.

e Anteckningar och andra visuella hjilpmedel skapar tydlighet.
e Allt viktigt méste uttalas.

e Anvind konkret och avskalat sprak.

e Forebygg missforstand.

e Avrunda métet pa ett tydligt satt.

Undpvik kallprat. Det kinns naturligt att f6rsoka fa en blyg besokare att slappna av genom
att siga nagot om vidret, friga om det var svart att hitta hit, eller liknande. Go6r inte det. Ga
direkt pa amnet.

Ta kommandot. Du haller i samtalet. Personen kan ha svart att inleda, uppritthalla och
avsluta ett samtal. Férmedla tydligt vad som giller och vad som forvintas. Inled garna med
en kort sammanfattning av anledningen till motet. Det kan handa att personen du moter
inte har sammanhanget helt klart for sig.

Att fa veta vad som kommer att hinda under den tid ni ses hjilper personen att kinna sig
trygg och fokusera. Beritta hur lang tid som ar avsatt for samtalet. En dagordning kan vara
till hjélp, girna uppskriven pa en skirm eller en whiteboardtavla. Det kan dven inge
trygghet att tala om vad som 7nfe kommer att hinda i dag. Ett exempel pa inledning:

”Din mamma ringde var mottagning i férra veckan. Hon sa att du inte madde sa bra just nu och
att du ville fa hjalp for att ma battre. Nar vi tar emot ett sddant telefonsamtal, brukar vi traffa
ungdomen en gang, ibland tva, for bedomning. Det handlar om att ta reda pa hur du mar och vad
for slags hjalp du behover. Det vi ska géra idag ar just en foérsta bedomning. Jag kommer att stélla
nagra fragor till dig och dven beratta hur vi arbetar har. Vi kommer inte att fatta nagra beslut i
dag. Du behover inte tacka ja eller nej till ndgonting.”

Begrinsa antalet iamnen att avhandla. Prata om en sak i taget. Vid lingre méten som spanner over
flera amnen, hjalp ungdomen under samtalets gang att orientera sig och flytta fokus. ”Nu har du
berittat for mig om din skolgang hittills, och jag har antecknat. Nu ska vi titta pa vilka
mojligheter du har framéver.”

Skriftlig dagordning dr dven ett utmirkt satt att skapa struktur i samtal med personer som
pratar mycket och hoppar mellan amnen. Vid behov kan du skapa ytterligare tydlighet
genom att stryka punkterna pa dagordningen allt eftersom ni blir klara med dem. Fattade
beslut kan antecknas bredvid punkterna och ungdomen kan fa en kopia med sig hem.

Hall dig till dagordningen. Overraskningar 4r svart. Framkommer det nigot som maste tas
itu med direkt, signalera att du gor ett avsteg fran dagordningen. Undvik sirskilt noga att
ligga till nya dmnen pa slutet av samtalet nir personen ar trott.

Var pedagogisk och tydlig. Anvind vid behov konkret, visuellt material for att askadliggora
tankegdngar: rita en tidslinje eller skriv ner stddord och koppla dem samman med pilar.
Personer med autism tar ofta littare till sig en skriftlig férklaring 4n samma férklaring som
ges muntligt.
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Personen kan ha svart att tolka andras ickeverbala signaler. Alla har vi erfarenhet av hur litt
missforstand uppstar vid diskussioner pa sociala medier, dar vi inte kan se avsindarens
ansiktsuttryck eller hora rosten. En person med autism kan ha precis lika svart trots att hen
ser och hor dig. Ligg omsorg pa att allt viktigt du vill f6rmedla verkligen uttalas.

Minska antalet ord, tala 1 korta meningar med tydliga pauser. Undvik att tala fort. Lat det du
sager sjunka in, en bit i taget. Ge utrymme att tinka och reflektera. Viktiga budskap kan du
beh6va aterkomma till lingre fram i samtalet fOr att stimma av hur budskapet har ’landat”.

Undvik metaforer, talesitt och skimt. Tala konkret, undvik abstrakta begrepp dven om den
du pratar med har ett stort ordférrad. Ett rent och avskalat sprak minskar risken for att
missforstaind uppstar. Nagra exempel:

Inte sa tydligt

”| framtiden ...”
”Du maste skéta maten.”
”)Jag kommer att ta med mig det har.”

”Ar det ndgot sd ar det bara att ta kontakt.”
Tydligare

”Nar du blir klar med skolan ...”
”Du maste ata frukost, lunch och middag varje dag.”
”Jag ska prata med rektorn om att du vill byta till barn- och fritidsprogrammet.”

”0Om du skulle undra 6ver nagot, till exempel om du blir osdker kring hur du ska skaffa nagot av
de héar pappren, ring mig eller mejla. Du har mitt nummer och min adress har.”

Linda inte in budskap och gor inte antydningar. Sadant som vanligtvis dr underforstatt
behéver ofta uttalas. Pa sa sitt minskar du risken for orealistiska forvintningar och
besvikelser. Nagra exempel:

”)ag skriver en remiss till ett team som vi samarbetar med. De har flera program, bland annat
Lotsen som vi har pratat om. Du har sagt att du vill komma dit. Jag tror ocksa det programmet
skulle vara bra for dig. Jag kommer att skriva det i remissen. Men jag kan

inte lova att det blir just Lotsen. Det ar teamet, inte jag, som beslutar vad de erbjuder dig.”

”Den har medicinen lindrar dngesten men tar inte bort den helt. Men du kommer att ha lattare
att sta ut och tanka klart nar du kdnner angest.”

Ge aldrig l16ften du inte kan halla.
Rikna med att missférstind kommer att uppsta.

Visar det sig att du har missforstatt, blir det tokigt — be om ursikt och backa. Ar personen
radd eller littkrinkt, kan du férebygga laddade situationer genom att redan i inledningen av
kontakten siga, till exempel:

"Mitt uppdrag ar att utreda vad for typ av hjalp du behover for att din vardag ska fungera. Men
jag kanner inte dig, det ar forsta gangen vi tréffas! Nar man inte kdnner varandra val kan det
ibland bli missforstand. Jag kommer att fraga dig om olika saker. Jag kommer att ge forslag. Om
jag sager nagot du inte forstar, om jag talar otydligt — sag till. Sag till exempel: "Kan du forklara
det dar?’ Okej? Det kan dven handa att jagmissuppfattar nagot du sager. Jag kanske foreslar
nagot som inte passar dig. Om det blir s, tala om det for mig!”
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Ta inte f6r givet att personen hinger med i ditt resonemang bara for att hen sitter tyst utan
att avbryta, eller for att hen verkar hélla med dig. Blir du osaker, fraga. Tyvirr dr en del
ungdomar sa vana vid att inte hinga med och inte kunna delta aktivt, att de har gett upp
forsoken. Desto mer behover de uppleva att de lyckas!

Nar boendestddjaren kommer hem till den 25-arige Anton, kan Anton sallan sdga vad han vill
gora just idag. Boendestddjaren brukar da ge nagra forslag. Problemet ar att Anton sager ja till
allting. Boendestodjaren, som har arbetat med honom ett tag, har dock markt att det finns
nyanser. Ett ”Ja” efter nagra sekunders betanketid betyder ja. Ett "Ja, kanske” efter en langre
betadnketid tyder pa att Anton har svart att bestdmma sig. Kanske forstar han inte, kanske vill han
hellre nagot annat. Saken behover diskuteras narmare.

Avrunda motet genom att sammanfatta vad ni har kommit fram till. Beratta vad som
kommer att hinda nu (kring ansékningar eller liknande) och hur ling tid det kan ta. Om ni
ska triffas igen, uppge syftet.

Ramar och overenskommelser

e GoOr en skriftlig plan for kontakten.

e Hantera uteblivanden och andra rambrott pa ett pedagogiskt sitt.
e Tolka inte uteblivanden som ett avvisande.

e Bygg upp en relation innan det konkreta arbetet tar vid.

e Avsitt tid utanfér motena for egen reflektion och planering.

Om ni ska ha en lingre tids kontakt, dr det viktigt att strukturen och ramarna ar tydliga f6r
ungdomen. Inventera behoven, gor en prioritering och en skriftlig plan — till exempel 1
form av en lista pa vilka mal som ska uppnas och hur. Ofta beh6ver en sadan plan
revideras lingre fram. Mer om detta finns i kapitlet ”Att planera och genomféra
forandringar”.

Du kanske har métt personer som kriver att du héller dig till ramarna, samtidigt som de
sjalva inte gor det. De uteblir, dndrar stindigt tider eller dyker upp pa fel tider. Varje gang
ni triffas har de ett nytt pressande bekymmer. Att f6lja upp tidigare 6verenskommelser gar
bara inte och det blir sallan verklighet av era planer. Lat dig inte nedslas och framfor allt, ta
det inte personligt. Beteendet, hur frustrerande det an ar, vittnar om att ungdomen litar pa
dig, och det avspeglar den verkliga omfattningen av hens stédbehov.

Vi kan ha forstaelse fOr att det dr svart att komma ivig, men det vi kanske kan férvinta oss
—ialla fall lingre fram i kontakten — ar att ungdomen idr beredd pa att kommunicera kring
orsaken och hur hen ska planera for att det ska fungera bittre nasta giang.

Stér ungdomens agerande ert gemensamma arbete eller staller till problem for dig, férklara
det pa ett pedagogiskt sitt. Beskriv praktiska konsekvenser och hur ungdomens beteende
kan tolkas av dig och andra. Vill du uttrycka hur beteendet far dig att kinna sa sitt ord pa
kinslan och tala om hur du vill att ungdomen ska gora i stillet. Manga med autism blir
handfallna inf6r andras kéinslouttryck.
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”Du har uteblivit tre ganger. Det har funnits en anledning varje gang. En gang var du sjuk. En gang
forsov du dig. Och den tredje gangen hade du antecknat tiden fel. Sa kan det bli ibland. Men det
skapar problem fér bade dig och mig. Du far inte den hjalp du vill ha av mig. Och jag blir stord i
mitt arbete. Jag traffar manga andra ungdomar forutom dig. De behover ocksa hjalp. Nar du inte
utnyttjar din tid, skulle jag helst vilja ge den till ndgon annan. Men jag vet ju inte om att du inte
kommer. Jag forbereder mig, plockar fram dina papper, vantar och undrar. Det ar bortkastad tid
for mig. Du och jag behdver hitta ett battre satt att planera, sa att du faktiskt kan komma.”

Tink dig f6r innan du ger avslag eller avslutar en insats pa grund av att ungdomen inte har
kommit och inte svarat pa dina forsok till kontakt. Var forsiktig med att tolka uteblivanden
och andra rambrott som ett ’nej tack” eller annat budskap till dig. De kan bero pa
organisationssvarigheter. Personen kanske upplevde f6rra métet som jobbigt och ar ridd
for att det kommer att bli sa igen. Personen kan ha misslyckats med att genomfora det ni
bestimde foérra gangen och vet inte vad hen ska siga till dig. Sink ambitionsnivan om det
behovs, men slipp inte taget. Manga av dessa ungdomar, dven om de inte siger det till oss,
ar smirtsamt medvetna om att de inte verkar kunna fa nagon kontakt att fungera. De
behover framgiangar for att inte helt tappa tron pa sig sjilva.

Det ir en balansgang mellan ungdomens behov av att bli métt dar hen ér, och behovet av
forutsagbarhet och struktur. Bygg upp strukturen runt ungdomen. Sitt upp “ramar med
gummiband” och var riktigt flexibel inom ramen. Vid mer omfattande kontakter far vi
ibland vara beredda pa att kontaktens inledningsfas (en kartlaggnings- och motivationsfas
innan det konkreta arbetet tar vid) tar mycket lingre tid 4n vad vi riknat med. En ungdom
med autism tar tid att lira kinna. Det kan ta tid innan ungdomen kénner sig trygg med dig.
Det ir inte heller ovanligt att ungdomen behover en ling ”inkérsstricka” med dig innan
ytterligare personer kan komma in 1 drendet. Bjuder du in andra f6r tidigt sd kanske
ungdomen uteblir.

Tink pa att en person med autism troligen inte utan medvetet tankearbete kan forestalla sig
vilka problem frekventa uteblivanden eller andra stérande beteenden skapar for oss. Ger vi
utlopp f6r var frustration blir personen mest forvirrad och stressad.

Magnus har gjort sig skyldig till en allvarlig férseelse i skolan. Skolrektorn, som vill hjalpa Magnus,
valjer att bortse fran det och ger honom en andra chans. "Men skét dig nu”, sager han med
eftertryck. En manad senare gor Magnus samma sak igen. Rektorn blir upprérd. Magnus verkar
helt strunta i reglerna och uppskattar inte att man har gjort ett undantag for honom. Rektorn ser
nu ingen annan utvag an att skriva ut pojken fran gymnasiet. Nu ar det Magnus tur att bli
upprord. Det hande ju inte nagot nar han gjorde samma sak forra gangen, sa varfor bestraffas
han nu?

Formodligen férstod Magnus aldrig vad som asyftades med en vag uppmaning som ”skot dig nu”.
Han missade att det var en varning, och att rektorn forvantade sig skarpning i gengald for att ha
gett honom en andra chans. Nar Magnus skrevs ut forstod han inte att hela hans
beteendemonster hade spelat in.

Att uppratthalla ramarna och vara styrande 1 dina samtal kriver mycket av dig. Gor
minnesanteckningar. Ungdomen kan ha svart att ”sitta dig pa sparet” nista gang ni ses.
Spara kopior av er skriftliga kommunikation och den planering ni har gjort. Arbete med
personer som har stora svarigheter i vardagen brukar férgrena sig pa nya omraden 6ver tid
da nya fragor och nya behov kan dyka upp. Det kan litt bli rorigt och otydligt f6r bade dig
och ungdomen. Utanfor sjilva kontakten behover du sjalv tid for att tinka hur ni ska
prioritera framover. Du behéver tid for egen reflektion och férmodligen handledning.
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Att lyssna och stélla fragor

e Lyssna noga och stim av om du forstatt ritt.
e Still enkla konkreta fragor om observerbara férhallanden.
e Ge personen tid att formulera svar.

e Uppmuntra personen att skriva ner funderingar.

Lyssna mycket noga pa vad personen siger. Det kan bli en hel del enstaviga svar och
oavslutade meningar. Undvik att mentalt fylla i. Alla egna gissningar och tolkningar bér
kontrolleras genom att stalla klargérande fragor. Stim av kontinuerligt under samtalet f6r
att undvika missforstand. ”Sa hir uppfattade jag att du menar ... stimmer det?”

Personal som arbetar med stodjande eller behandlande samtal har vanligtvis fatt lira sig att
6ppna frigor dr att foredra framfor slutna (ja-/nej-frigor). Oppna frigor liter personen
sjalv avgora vad som ar viktigt att ta upp och formulera sitt budskap utifrin den egna
upplevelsen. En person med autism kan dock ha svart att dra férdel av 6ppna fragor,
sarskilt om de dr allmint formulerade ("Hur kan jag hjilpa digr”, ”Hur ser du pa din
framtid?”). Sadana fragor kriver god formaga att se sammanhang — att snabbt 6verblicka
en stor mingd information och avgora vad som ar rimligt att ta upp (eller be om).

Oppna fragor har inda sin plats i samtalet. Ge personen utrymme for att framféra det hen
sjalv tycker ar viktigt. Men nir ni tillsammans ska utforska vidare, still frigor om konkreta,
observerbara forhallanden. Fraga pa ett sadant sitt att personen vet direkt var hen ska leta
efter svaret. For att kunna fraga pa det sittet behéver du vara vil férberedd och ha i
minnet vad som har sagts i tidigare samtal. I exemplet nedan forséker en likare ta reda pa
om patienten har haft nytta av sin sémnmedicin.

Lakare: Vid forra besoket skrev jag ut en medicin till dig. Har du tagit den som jag sa,
en timme innan sanggaende?

Patient: Ja.

Ldkare: Tycker du att den hjalper?

Patient: Jag vet inte. [tystnad]

Lakare: Det ar fredag i dag. Hur dags har du oftast gatt och lagt dig den har veckan?
Patient: | mandags blev det ... klockan tolv kanske.

Ldkare: Och de andra dagarna?

Patient: Jo, klockan ett ... | gar blev det nog klockan tva.

Lakare: Uppfattar jag ratt att du har gatt och lagt dig ungefar mellan tolv och tva pa natten den
senaste veckan?

Patient: Ja.
Lakare: Hur lang tid har det tagit dig att somna den senaste veckan, efter att du tagit tabletten?
Patient: Det &r svart att sdga exakt ... En timme kanske ... Tva timmar ...

Lakare: Vid forra besoket berattade du att du ofta lag i timmar, upp till fyra—fem timmar, innan
du somnade. Gar det fortare nu?

Patient: Ja, det gor det nog.

Lakare: Du berattade ocksa att du brukade vakna manga ganger pa natten. Har du vaknat den
senaste veckan ocksa?
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Patient: Jag har vaknat. Men inte s3 ofta.
Lakare: Har du sovit nagon natt helt utan att vakna?
Patient: Vet inte ... Ja, kanske. | onsdags sov jag hela natten.

Likare: Det later som att du har fatt battre somn av den har medicinen. Du somnar fortare och
vaknar mindre ofta. Den hjalper dig. Eller vad tycker du sjalv?

Patient: Jaaa ... Kanske.

Att stilla fragor pa det har sittet kan kinnas som om vi drar saker ur personen. Ungdomar
med autism brukar dock uppskatta nir det blir tydligt och konkret. Fraga da och da om det
ar nagot annat personen vill sdga. Vaga, intetsagande svar ("Det gar vil bra”; ”Kanske”;
’Jag vet inte”) signalerar inte noédvandigtvis ovilja att prata med dig. Troligen avspeglar de
personens begrinsade kommunikations- och férestillningsférmaga. Fortsitt att underséka;
en hel del detektivarbete kan ibland krivas.

Nackdelen med att vara styrande i samtalet 4r att du kan missa viktig information. Specifika
fragor bygger pa att du har en uppfattning om 1 vilken riktning du ska leta — och du kan ha
fel. Pa detta finns ingen snabb l6sning. Lir kinna personen vil och ta reda pa hur hens
vardag ser ut. Samarbeta med andra i nitverket.

I stédsamtal anvinder man sig ibland av tystnader. Precis som 6ppna fragor skapar
tystnader utrymme for att ge uttryck at egna tankar och upplevelser. I samtal med personer
som har autism ska man inte skynda pa. Att ta in det du sagt och formulera ett svar tar tid.
Minga maste ha hela meningen klar i huvudet innan de 6ppnar munnen. Undvik att
omformulera fragan férrin personen dr klar. Fragan upplevs som ny varje gang den stalls.
Undpvik att fylla i. Aven om det menas som hjilp kan det upplevas vildigt stérande. Genom
att vara tyst och vinta visar du din samtalspartner respekt och stédjer hens tilltro till den
egna kommunikativa f6rmagan. Diremot kan helt 6ppna tystnader, utan tydligt angett
fokus, upplevas oerhort stressande. Ibland kan du avlasta personen genom att sjilv saga:
”Nu maste jag tinka efter en stund.”

Far du vinta linge och marker att personen har gett upp, kan du sidga nigot 1 stil med: ”Det
dar var nog en for stor fraga. Jag ska dela upp den 1 nagra mindre fragor.” Nar ni har hittat
en fokuspunkt far ungdomen littare att tinka vidare.

Ungdomar med autism har ofta sviart att koppla samman skeenden och att generalisera.
Dirfor missar de ibland monster 1 det egna handlandet. Har du anledning att tro att
personen exempelvis har problem i skolan, n6j dig inte med att fraga allmint om skolan
och fa svaret: "Det gar bra.” Ungdomen kanske tinker pa dagens lektion i ett imne hen
gillar, men bortser frian sin stora franvaro i 6vrigt. Bryt ner fragestillningen i mindre
bestandsdelar. Kartligg hindelseférlopp vid konkreta tillfillen. Det ér tidsédande, men du
far fram viktig information som ungdomen kanske inte kan plocka fram sjilv. I exemplet
nedan kartligger en sjukskéterska en ung kvinnas problem med maten. Atstérning har
misstankts, men patienten édter utan problem hemma hos féraldrarna.

Patient: Jag har svart att fa i mig mat. Jag vet att jag maste dta men det blir 4nda inte av. Jag dter
alltid en macka pa morgonen. Sedan kan jag ga en hel dag utan att dta. Sedan pa kvallen: o0jda, nu
har jag missat det igen!

Sjukskoterska: Vad beror det pa att du missar?
Patient: Vet inte ...
Sjukskoterska: Hur blev det med maten i gar?

Patient: | gar at jag faktiskt bra. Hade min syster pa besok. Jag lagade spagetti med kottfarssas.
Hon hade med sig salladen.
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Sjukskoterska: | forrgar da? Minns du det?
Patient: D3 var det vél inte sa bra.

Sjukskoterska: At du din macka till frukost? [patienten nickar] Och sen d&? [tystnad] Kande du dig
hungrig nagon gang?

Patient: Jag brukar ha ont i magen, jag har vant mig vid det. Jag forsoker mest tanka pa annat,
gora annat.

Sjukskoterska: Det kanske var hungern?

Patient: Kanske det. Jag visste att jag maste fa i mig nagot. Men sen blev det kvall.
Sjukskoterska: Minns du om du gick in i koket nagon gang under dagen?

Patient: Ja. Jag skulle val se vad som fanns i kylskapet.

Sjukskoterska: Och vad hande nar du 6ppnade kylskapet?

Patient: [tvekar] Jag kommer inte ihdg. Jag hamnade nog i nagot annat.
Sjukskoterska: Var det kanske sa att du sag olika saker i kylen och ...

Patient: Ja, precis sa var det! Jag tog fram ett mjolkpaket. Men bast fore-datum hade gatt ut sa
jag hallde ut den ... skoljde ur ... Det fanns fler gamla 6ppnade paket darinne sa jag skoljde ur
dem alla ... Det var ackligt, sa jag bérjade stada. Sa blir det ofta for mig, jag borjar men blir aldrig
klar med nagonting.

Om ungdomen ar motiverad till samtalskontakten men har svart att plocka fram det hen
ville prata om, kan det hjalpa att skriva ner sina tankar och idéer om det dyker upp nagra
mellan bes6ken och ta med sig nista ging. Fraga vid inledningen av samtalet om personen
har nagot nedskrivet. Uppmuntra personen att anvanda limpliga skriftliga kanaler for att
térmedla sadant som inte kommit fram i samtalet. Manga fokuserar helt pa att hinga med i
vad du sager; viktiga reflektioner kommer forst senare.

Efter ett samtal med Elin, en tystlaten och tillbakadragen tjej, far hennes kurator ett langt mejl
fran henne. Elin skriver: ”Du fragade om jag mar battre nu. Jag vet inte varfor, men jag har ingen
formaga att svara pa fragor pa ett annat satt an vad som férvantas av mig. Sa jag sa ja. Men
egentligen mar jag inte alls battre.” Elin fortsatter att ge en insiktsfull och nyanserad bild av laget.

Samtal om kanslor

e Hjilp personen att forsta sina egna upplevelser.

e Formedla att det ar okej att inte forsta.

e Var forsiktig med att tolka in motiv 1 personens beteende.
e Hjilp personen att sitta ord pa kanslor.

e Tankar kan vara littare att prata om én kénslor.

e Nir personen inte hittar nigra svar — foresld mojliga svar.
e Tydliggdr sociala skeenden och hur andra tinker.

Rickard: "Hur mar du?”, "Hur kdnns det?” ”"Vad tycker du om ...?” &r fragor jag aldrig hittar nagot
svar pa. Jag vet inte. Alla fragor som handlar om mig &r svara.

Alice: Vissa dagar vaknar jag och det gar bara inte att ga till skolan. Jag vet inte varfor. Det ar bara
sa.
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Kinslor hor till sadant som ungdomar med autism har svart att fa grepp om och uttrycka 1
ord. Manga ir forbryllade, dven frustrerade 6ver det egna kinslolivet. Nar ungdomen mar
daligt eller vandas inf6r en stundande f6rindring, kan hen behova hjalp med att inventera
och hantera sina kinslor. Samtal om kinslor har dven ett bredare psykopedagogiskt och
terapeutiskt syfte: att bittre forsta sina egna upplevelser, sa att de blir mindre skrimmande
och littare att hantera. Bara att forsta vad dngest ar och varfér den kommer kan lindra
angesten.

Ge mycket uppmuntran och berom. Férmedla att du dr medveten om att det har dr ett
komplicerat amne, och att personen inte behéver skimmas Over att inte ha ndgra svar. I
exemplet nedan pratar en likare med en ung kvinna med misstinkt tvangsproblematik.

Lakare: Nu vill jag stalla en fraga som &r ganska svar. Svara sa gott du kan. Varfor kollar du alla
dessa saker innan du gar ut?

Patient: Jag vet inte. [tystnad]
Lakare: Jag forstar. Sddant har ar inte latt att veta. Kdnns det som att du bara maste?
Patient: Ja.

Lakare: Skulle du vilja veta varfér du maste det? [patienten nickar] Bra! Vi kan undersoka det
tillsammans. Jag kommer att stélla olika fragor. Du kommer kanske inte att hitta alla svar direkt.
Vi ménniskor ar inte medvetna om allt som hénder i vara hjarnor. Men nar man borjar leta i
minnet, stalla sig olika fragor, sa far man i gang en tankeprocess och svaren borjar komma sa
smaningom.

Var ytterst aterhallsam i att tillskriva personerna mindre acceptabla kinslor eller motiv
utifrin deras beteende. Att konstatera, till exempel, att ungdomarna ”inte vill”, ”’struntar i’
eller “uppenbarligen inte bryr sig om” nagon eller nagot eftersom de inte har gjort det de
skulle leder ingenvart och kan dessutom vara helt fel. Visar personen diaremot starka
kanslor utan att kunna verbalisera dem, kan du hjilpa hen pa traven:

”Jag ser att det hander nagot inom dig nu. Blev det jobbigt? [ungdomen nickar] Blev du ledsen
nu?”

Tankar kan vara lattare att kld 1 ord dn kinslor. Har personen svirt att uttrycka hur hen
kinner, friga om tankar och funderingar i stillet. Aven andras tankegangar kan vara littare
for ungdomen att gissa sig fram till an deras kénslor.

”Vad tankte du nar din mamma sa det?”

”0Om vi gor sa har, hur blir det for dig, tror du? Bra eller daligt?”

Ibland kor vi fast. Prova att bryta dodliget genom att féresla mojliga svar. Att ge konkreta
alternativ kan upplevas som att du ”lagger orden i munnen” pa personen. Men
erfarenheten visar att ungdomarna har ganska latt for att vilja bort svarsalternativ som inte
stimmer. I exemplet nedan tvekar en elev inf6r att tacka ja till ett praktikuppligg som
foreslagits, men kan inte forklara varfor.

”)ag ser att du kinner dig osaker infér det har. Ar det s&? [eleven nickar] Det &r naturligt att
kdnna sig osdker infor en sa pass stor forandring. Manga kanner sa. De kan ha olika anledningar
till det. Jag ska beskriva nagra vanliga anledningar for dig. Vi far se om nagon av dem verkar
stdmma in pa dig.”

Anviand girna papper och penna for att askadliggéra samspelet mellan personen och
omgivningen. Det hir dr en uppgift som kan ta tid. Hoppa inte 6ver led. Utga inte ifran att
personen ’maste val anda begripa det dir”. Var forsiktig i dina tolkningar.
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Nathalie har nyligen flyttat ut hemifran. Hon ar lattad over att fa vara ifred, sarskilt fran
mamman, som oroar sig mycket 6ver henne. Mamman ringer ofta och fragar hur Nathalie har
det, om hon har &tit, vad hon har gjort under dagen och sa vidare. Nathalie upplever dessa
telefonsamtal som stressande och later ibland bli att svara.

Vid ett tillfdlle orkade hon helt enkelt inte och svarade inte pa flera dagar. Till slut kom mamman
och ringde pa dorren. Nathalie blev sa uppjagad att hon inte kunde forma sig att 6ppna.
Mamman ropade och bankade pa dorren, sedan hérde Nathalie henne ringa till polisen.

Nagra dagar senare, nar Nathalie traffar sin psykolog, ar hon fortfarande rasande pa mamman
som tillkallade polisen. Psykologen ritar ett schema 6ver hdandelseforloppet. Vid varje steg fragar
hon Nathalie hur hon tror att hennes mamma tankte. "Visste hon om att du stod darinne och
kunde hora henne?” Nathalie inser nu att hon sjalv hade bidragit till den uppkomna situationen.

Vid nasta samtal utforskar Nathalie och psykologen nackdelar och fordelar pa kortare och langre
sikt med att svara pa mammans paringningar respektive att lata bli. De underséker dven om det

skulle vara lattare for Nathalie att sjalv da och da ringa mamman i stallet for att bli 6verraskad av
henne varje gang.

Hamnar du ofta 1 att dskddliggéra hur andra tinker och menar f6r ungdomen sa arbetar ni
térmodligen just med det som beh6vs. Var inte ridd for att vara 6vertydlig.

Nar ungdomen har det jobbigt

e Kompetens inom omridet autism ar en forutsattning for den som behandlar.

e Anvind KBT-principer och pedagogiskt férhallningssitt.

e Fokus pa hindelseférlopp hjalper personen uppticka monster i sina inre processer.
e Konkreta hindelser hir och nu idr viktiga att underséka nir personen mar daligt.

e Dsykiatriska symtom kan uppkomma nir kraven i vardagen ar for stora.

Toniren dr en stormig period. Att dessutom ha en funktionsnedsittning och upprepade
misslyckanden 1 bagaget ger upphov till oro och férvirring, frustration och ilska, sorg, skam
och fortvivlan. Personer med autism far 1 allmanhet kimpa mycket for att fa andra att
forsta vad de kinner, och kianslorna syns inte alltid tydligt 1 ansiktet. Sadant som andra
klarar med ldtthet eller rentav njuter av (starka sinnesintryck, 6verraskningar, sociala
tillstallningar) kan de dessutom uppleva som plagsamt. Allt detta kan leda till att personen
inte bemots med forstielse och kanske inte far erkénsla eller stod nir det behovs. Manga
kanner sig ganska ensamma med sina upplevelser, trots att de har nirstiende som genuint
bryr sig.

En del bemastrar jobbiga kinslor genom att trycka ner dem. Nir det inte gar lingre
kommer dngestattacker eller utbrott av frustration riktad mot omgivningen eller mot en
sjalv. Andra undrar varfér personen plotsligt reagerar sa starkt. Personen sjalv kan bli
skrimd av styrkan i kinslorna, och trycka ner dem desto mer. Brukar obehaget uppkomma
pa sarskilda platser eller i sdrskilda situationer, forséker personen kanske undvika dessa. En
del har svart att lugna ner sig sjilva eller byta fokus; tryggheten och trésten maste komma
utifrin.

Minga, oavsett diagnos, har nytta av att lira sig att deras handlingar och tankar paverkar
hur de kdnner, och vice versa. Detta arbetar man med i kognitiv beteendeterapi. Kinnedom
om KBT-principerna och ett pedagogiskt forhallningssitt utgor virdefulla verktyg i arbetet
med personer med autism. Att behandlaren har autismspecifik kompetens och ir beredd att
skriddarsy uppligget efter individens forutsattningar ar utomordentligt viktigt.
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Fokus pa observerbara hindelseférlopp kan hjilpa ungdomen att skapa 6verblick och
uppticka monster vid ett gemensamt utforskande av svira kinslor och tankar.

Emily vill fa hjalp med sin angest. Hon har svart att beskriva vad som utléser angesten, det vet
hon inte sjélv. Hon upplever att dngesten kan komma nar som helst. Behandlaren bérjar med att
be Emily beskriva hur en typisk dag ser ut for henne, fran morgon till kvall. Behandlaren staller
manga foljdfragor. Darefter ber hon Emily att tanka pa nagot tillfdlle nyligen da hon fick angest.
Emily far beskriva exakt var hon var nagonstans, med vem, och vad hon gjorde nar angesten kom.
Vad hdnde medan angesten var allra starkast? Vad hande precis da den gick 6ver? Emily beskriver
hela tiden konkreta, observerbara hindelser. Hon far dven tag i en och annan tanke hon hade i
stunden. Efterat formulerar behandlaren och Emily tillsammans hypoteser om samband.

Nir ungdomen uttrycker allmidn hopploshet eller olyckskinsla, undersék vad som har hint
den aktuella dagen. Kiénslan kan ha triggats i ging av en enskild hindelse. Personer med
autism fastnar latt 1 sina tankegangar och kan behdva hjilp med att lyfta blicken. Nir de
verkar nedstimda, undersok alltid hur det fungerar med sémnen, maten, vatskeintaget, om
de far dagsljus och motion utomhus.

Oscar kommer till sin kurator klockan fyra pa eftermiddagen och berattar att han mar konstigt
och inte kan tanka en enda rak tanke. “Har jag en psykos?” undrar Oscar oroligt. Det visar sig att
han varken atit eller druckit i dag, det har han glémt. Han kommer inte sjélv pa att sadant kan
paverka.

Nir en person med funktionsnedsittning far psykiska symtom som dngest, depression eller
tvangsliknande beteenden, kan det vara ett tecken pa att vardagen inte fungerar. Stddsamtal
och medicin hjilper, men ricker inte hela vigen. Det maste till forindringar i vardagen
sasom anpassad kravniva, 6kad tydlighet och struktur. Om en person med synnedsittning
blir ridd nir hen ska sitta sig bakom ratten, behéver hen glaségon i forsta hand, inte
angesthantering]

Det kan vara svart att avgora vad som ir honan och dgget. Angest och depression i sig
sanker funktionsnivan. Nir personen har aterhdmtat sig, kanske hen kommer att kunna ga
vidare i sitt liv — fOrutsatt att personen har de rent praktiska fardigheterna for att klara
vardagen. Hir kan vi tala om funktionsbortfall pa grund av psykisk ohalsa. Men ibland
handlar det om f6rmégor som aldrig funnits. De har kompenserats for av andra eller sa har
ungdomen kampat pa, och nu gir det inte lingre. Den psykiska svackan kan visa sig vara
toppen pa isberget. Noggrann funktionsbedémning, som dven bor omfatta samtal med
nirstiende och hembesok, ar nodvandig for att avgéra vad personen behéver for att kunna
aterhdmta sig.

Nir en person med autism faller igenom ovintat djupt vid en motgang eller 6kning av
kravnivan, se det som ett matt pa hur mycket energi som hittills krivts for att kompensera
for de nedsatta funktionerna. Manga har sma marginaler och ingen ork kvar nir det
nédvandigaste har avklarats. En nybliven mamma har beskrivit det sa har:

Livia: Jag mar valdigt bra. Sjalen ler och ar lycklig. Huvudet tanker glada tankar mest hela tiden.
Jag orkar befinna mig i det kaotiska nuet men dven blicka framat. Men jag har totalt tappat bort
hur jag ska handskas med min autism och adhd. Hur beter man sig bland méanniskor? Hur orkar
man halla 6gonkontakt ndr man pratar? Vad ar okej beteende och inte? Hur lyckas jag hantera
min impulsivitet? Hur boérjar jag med saker? Hur ska jag gora for att lyckas slutféra saker? Hur gor
jag for att lyckas berakna tiden battre sa jag kommer i tid till moten och inte alltid forsent? Hur
béar jag mig at for att inte tappa bort allt jag lagger ifran mig? Vilka rutiner maste goras varje dag?
Sadana saker har jag tappat valdigt mycket, och jag vet inte riktigt i vilken dande jag ska borja for
att fa tillbaka dem.
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Att planera och genomfora forandringar

Detta kapitel och beskrivningen av de tre faserna bygger pa ett handledningsmaterial
utarbetat av specialpedagog Marie Julin.

e Sortera, strukturera och vidga perspektiv.

e Hjilp personen att férestilla sig foraindringen i detal;.
e Hijilp personen att viga for- och nackdelar.

e Skicka inte hem personen for att ”tinka pa saken”.

e Ligg steget fore.

e TFasa in forindringar gradvis med tit uppfoljning.

e Gor all planering skriftlig och detaljerad.

e Forbered personen pa att hen maste ha talamod och synligg6r framsteg.

Moéten har ofta till syfte att det ska bli nagon slags férindring. Den planerings- och
beslutsprocess som foérindringen foregas av kan delas upp i tre faser, och kan ta olika ling
tid beroende pa kontaktens art.

1. Sorteringsfas. I denna fas sorterar man tillsammans med personen vilka problem och
bekymmer som finns och hur personen uppfattar dem.

2. Struktureringsfas. Hir strukturerar man och tydliggér vad som hor thop med vad; vad
vi ska arbeta med forst och hur vi kan ga tillvaga. Anteckna, gor listor, rita flodesscheman,
anvind visuella uttryck for att skapa tydlighet. Lyft fram positiva saker — ungdomens
styrkor och framsteg, saker som fungerar bra.

3. Vidga perspektivfas. I den hir fasen arbetar bide ungdomen och den professionelle
med att vidga sina respektive perspektiv. Dels beh6ver vi forsoka tinka pa ett sitt som inte
ar vant for oss fOr att forsta hur personen resonerar, dels vill vi erbjuda personen att se
saken fran ett annat hall. Att byta perspektiv kan vara mycket svart f6r en person med
autism. Hen kanske ldtt fastnar i vissa tankar. Hen kan vara skeptisk eller mycket radd for
nya saker, nya sammanhang. Vi fir vara lyhorda och varsamma, samtidigt som vi har
ansvaret for att aktivt fora in nya tankar.

Personen behover trygg vigledning under planerings- och beslutsprocessen for att kunna
overblicka var ni befinner er ndgonstans och vad nista steg ar. Forankra beslut genom att
tydliggora kopplingen mellan det ni diskuterar just nu och personens egna 6nskemal sa som
de uttryckts. Ge konkreta exempel. Vad ér “individuell studieplan”, ”behandling” eller
“boendestod”? Hjilp ungdomen att férestilla sig det i detalj. Studiebesok édr ofta virdefulla.
Pa s sitt motiverar du ungdomen och férebygger att hen tackar nej till insatsen pa grund
av att hen édr osiker pa vad det dr som erbjuds.

Elisa vill ha nagot att gora pa dagarna. Hennes LSS-handlaggare har foreslagit en verksamhet som
erbjuder individuellt anpassat stod med bland annat studier och praktik. Efter att ha last igenom
informationsmaterialet tror Elisa att det skulle kunna vara nagot fér henne, men kénner sig inte
redo for att traffa en representant fran verksamheten. ”Jag behdver veta mer innan”, sager Elisa.
”Det star sa mycket om att det gérs individuell planering for varje person. Jag forstar att det blir
olika. Men kan inte jag fa en lista, sd har till exempel: Johanna, 22, diagnosen autism. Har fatt: det
har, det har och det hér. Och sa vidare. Nagra personer och konkret vad just de har fatt.”
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Vissa 7sjdlvklarheter” kanske behover forklaras for ungdomen, till exempel att hen far vara
beredd att acceptera forslag som inte 1 alla detaljer motsvarar 6nskemalen. Tolka inte
eventuell ovilja att géra eftergifter och kompromissa som bortskimdhet. Den beror snarare
pa ungdomens detaljfokusering och svarighet att se det sociala sammanhanget. Ungdomen
vet kanske inte vad som ar rimligt att férvinta sig.

Minga upplever valsituationer som stressande, da de vicker motstridiga kinslor som kan
vara svara att hantera. Att backa kan kinnas som enda I6sningen. Visuella hjilpmedel — till
exempel diagram dir ni fyller i f6r- och nackdelar med olika alternativ — underlittar f6r
ungdomen att f4 grepp om helheten och viga flera faktorer mot varandra. Var inte riadd for
att verbalisera resultatet: Utifran det hir later det som att alternativ A passar dig battre.”

Fraga aldrig vad personen vill nir det galler nagot hen skz géra (Vill du forklara f6r mig
varfor du gjorde det hir?”).

Om beslutsprocessen kinns oavslutad under motet, foresla inte att ungdomen gar hem och
tinker pa saken. Det kan leda till stor vanda och att ungdomen inte kan tinka pa nagot
annat — eller tvirtom, att ungdomen slapper det helt. Boka hellre ett mote till. Undvik att
overhuvudtaget planera att ungdomen ska genomféra eller ta reda pa nagonting sjilv och
aterkomma. En sadan planering stupar litt pa personens organisations- eller
kommunikationssvarigheter. Risken ér att inget hinder forrin ndgon aktivt tar tag i fragan
igen. Folj upp 16sa tradar nasta gang ni ses eller genom att sjalv ta kontakt pa ett i f6rvig
bestimt datum.

Ligg steget fore. Vilka hinder kan dyka upp? En person med autism kan ha svart att
forestilla sig vilka situationer hen kan komma att hamna i. Detta leder ibland till att
personen inte ser nagot behov av forberedelse och vigledning inf6r en stor forindring.

Emma har just tagit studenten. Hon vill plugga vidare och valjer en folkhogskola med internat pa
annan ort. Skolkuratorn, som traffar Emma tva manader fore flytten, fragar om hon undrar
nagonting eller kanner osakerhet kring nagon aspekt av flytten. Emma svarar nej. Hon ar lugn,
glad och ser fram emot att flytta hemifran.

Dagen efter flytten far Emmas storasyster ett fortvivlat telefonsamtal fran Emma, som sitter inne
pa sitt rum pa internatet och inte vet vad hon ska ta sig till. Hur vet man nar man ska vara pa sitt
rum och nar man ska ga ut? Hur ndrma sig andra internatelever? Att ga till skolan och pabérja
utbildningen ter sig som en omdjlighet nu.

Vid planerade forandringar, ha ”’bade hiangslen och livrem”. Fasa in forindringar gradvis,
med maximalt stéd och tit uppfoljning i boérjan.

Kenny har suttit hemma utan fungerande skolgang i tva ar. Han &r radd for att ga utanfor dérren.
Att vistas pa platser dar det ar mycket folk i rérelse ar plagsamt for honom. Nar Kenny nu ska
borja pa en ny skola med anpassat program, gors en noggrann planering med féréldrarna,
skolrektorn, klassldararen och BUP. Klasslararen besoker férst familjen i hemmet, hélsar pa Kenny,
beskriver skolan for honom och visar bilderna pa skolans hemsida. Fér Kennys forsta besok pa
skolan viljs en dag och tid nar skolgarden och korridorerna dr tomma pa folk.

Klasslararen méter upp Kenny och pappan utanfér porten. Besdket varar i en halvtimme. Kenny
visas runt i lokalerna, far dven se rummet dar undervisningen kommer att hallas och vilken plats
som blir hans. | nasta steg ar Kenny med pa férmiddagslektionen med sin klass varannan dag.
Fordldrarna lamnar och hamtar honom. Under de férsta veckorna tar Kenny lugnande medicin
varje morgon. Varje dag gar foraldrarna igenom hur skolvistelsen har varit. Tack vare detta
upptacks det i tid att Kenny far angest pa rasterna eftersom han inte vet vad han ska gora och var
han kan vara ifred.
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Oavsett om planeringen giller stora saker (som skolbyte) eller smasaker (som att komma
igang med disken), gor den skriftlig och detaljerad. Bestim inte bara att ndgot ska géras,
utan dven av vem, nir, och exakt var personen ska borja. Ett tips kan vara att i sittande
mote ligga in en paminnelse i mobilen. Forsok att ligga in ledtradar i miljon som stod i
planeringen. Ga igenom moijliga fallgropar. Friga om ungdomen sjilv tror att hen kommer
att genomfora det som beslutats. Inte sd sillan vet ungdomen redan under samtalet att
planen kommer att st6ta pa hinder, men kommer inte pa nagot bra sitt att siga det.

Om man har anstringt sig for att ordna fram ett erbjudande man tror pa, och ungdomen
tackar nej eller aldrig utnyttjar erbjudandet, ar det litt att kinna frustration och kanske
ovilja att gbra mer. Han ir nog inte motiverad nir allt kommer omkring, konstaterar vi
kanske. Hon dr vil medveten om konsekvenserna, tycker vi. Ofta har vi fel. Steget kanske
har varit for stort. Att backa kanske har verkat tryggare dn att forséka med risk att
misslyckas. Ungdomen vill oftast fortfarande fértvivlat girna ha hjalp. Bakom manga tokiga
beteenden doljer sig en stor riadsla. De som har stérst behov av hjilp kan ha minst formaga
att ta emot hjilpen. Slipp inte taget!

Forbered ungdomen pa att hen maste ha talamod nir den planerade férindringen
genomfors. Det kommer kanske inte att fungera perfekt fran forsta stund. Det kommer att
ta tid och kan behova finjusteras innan det blir bra. Folj upp férindringen tills du vet att
det verkligen bar. Hjilp ungdomen att se eventuella bakslag som en del 1 ert gemensamma
utforskande: Vad har vi lirt oss av det hir? Hur ska vi gbra nidsta gang?

Att skapa fortroendefull kommunikation tar tid. Nar kommunikationen fungerar och
ungdomarna kinner sig forstidda och respekterade, kan de bli genuint delaktiga 1
planeringen och kan hitta egna kreativa l6sningar.

Lyft fram styrkor och framgangar. Férmedla en tro pa att det ordnar sig. Att bli vuxen och
hitta sin plats i dagens samhalle, med dess hoga krav pa social kompetens och manga bollar
1 luften, dr svart. En del ungdomar med autism har tidigare métt manga motgangar och inte
fatt den uppbackning som de behovt for att lyckas. Det ar viktigt att de far tydlig
bekriftelse och uppmuntran och att de far sina framsteg synliggjorda.

Natverksarbete och gruppupplagg

e Forbered noga infor nya kontakter.

e Bredda gradvis personens kontaktytor.

e Nitverksmote eller tjinstemannamote?

e Dagordning och egen stédperson viktigt vid nitverksmoten.
e Kiriv inte beslut av personen i sittande mote.

e Stim av intrycken efterat.

e Gruppuppligg kan upplevas stressande.

Det ir en stor fordel att vara manga som samarbetar kring en ungdom, vars behov ofta ir
omfattande, komplexa och kriver speciallésningar. Samverkan med nirstaende och med
andra professionella minskar risken for att ungdomen faller mellan stolarna”.

Det ir inte litt for en ung person att orientera sig i de olika verksamheterna som finns, vad
man kan fa f6r hjilp och hur man ska géra. Annu svarare blir det om personen har nedsatt
férmaga till social kontakt och allt det andra som autism innebér. En enkel hinvisning eller
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remiss racker sillan. Trosklarna — de psykiska och de rent praktiska — kan vara f6r héga. En
del ungdomar tar sig aldrig till den andra verksamheten. Andra gor det, men fungerar
kommunikationen inte bra frain borjan sa kan det ta stopp dir. Du som har en stddkontakt
med ungdomen behover géra mycket férarbete for att effektivt koppla in stéd fran andra
hall. Férhoppningsvis ger din verksamhet dig tid och utrymme for detta.

Skaffa ungdomens samtycke och prata med den person som ska kopplas in. Limna ut
bakgrundsinformation kring ungdomens behov och vad som ir viktigt att tinka pa vid
forsta motet. Motet bor ske pa ett stille didr ungdomen kinner sig trygg. Kanske kan den
andra personen halsa pd under ett besok hos dig, eller s kan du f6lja med till den nya
verksamheten. Alternativt kan en nirstidende f6lja med. Se till att ungdomen inte pressas till
att fatta viktiga beslut under forsta motet.

Den 20-arige Carl gar i samtal pa en psykiatrisk mottagning. Nar det framkommer att han saknar
egen forsorjning kopplar psykologen in en kurator, som foreslar att anséka om forsorjningsstod.
Rutinerna pa forsorjningsstédsenheten kraver att sokande ringer personligen for en
forhandsbeddmning; darefter far de ett brev med ansdkningsformular att fylla i samt kallelse till
mote med en handlaggare. Men Carl klarar inte att ringa till ndgon han inte kanner, och &r radd
for att fa fragor som han inte kommer att kunna svara pa.

Kuratorn och Carl gér upp en plan. Pa en utsatt dag ringer kuratorn forsorjningsstodsenheten,
lamnar Carls personuppgifter och ber handlaggaren ringa honom om en timme. Kuratorn
forklarar att det ror sig om en person som har svart att prata, och dubbelkollar vilka fragor som
kommer att stéllas. Darefter ringer kuratorn Carl, férmedlar fragorna och stammer av om han vet
vad han ska svara. Carl antecknar fragorna och tar sedan emot telefonsamtalet.

Nar det blir dags for besoket stammer kuratorn mote med Carl utanfor mottagningen och de gar
till socialkontoret tillsammans. En ny handlaggare moter upp. Hon har blivit informerad om Carl
av kollegan som pratade med honom i telefon. Hon ar val férberedd och motet faller val ut.
Dérefter skoter Carl kontakten sjalv.

Ibland hipnar vi 6ver vilken dramatisk skillnad det kan bli nir vi bjuder in en kollega i
rummet. Ungdomen, som har kunnat samtala 6ppet och avspant med dig, kan bli besvirad
och tystlaten. Just darfor ar det klokt att utnyttja den trygga kontakt som ungdomen har
med dig till att gradvis och forsiktigt involvera andra professionella. Be en kollega komma
in och informera om nagot ungdomen undrar 6ver. Presentera en ersittare att vinda sig till
ifall du inte skulle finnas tillganglig. Det ger 6vning och banar vig f6r ny kontakt om
kollegan 1 framtiden skulle fa en mer framtradande roll. I akuta ligen, nir nitverksarbete
verkligen beh6vs, kan ungdomen vara alltfor stressad for att knyta nya kontakter.

Minga med autism har fatt arbeta hart pa att bygea upp en fungerande kontakt med nagon
professionell. Nir de vil har en sddan stodperson, vinder de sig 1 forsta hand till denna
med alla typer av hjilpbehov. Du kan latt bli en “alltiallo”. Se till att bredda personens
kontaktytor.

Ett effektivt sitt att involvera nitverket ar gemensamma moten. De frimjar
kommunikation och samordning vardgrannarna emellan. Kommunikation med flera
personer samtidigt dr dock sarskilt krivande f6r en person med autism. Moten med flera
inblandade ger oftast daliga férutsattningar for personen att vara delaktig i processen.

Isabella: Jag foredrar att traffa folk en och en. Aven mina vanner. Jag har ett sitt att vara
gentemot var och en. Nér jag traffar dem tillsammans vet jag inte hur jag ska vara.

Robin: Natverksmoten ar jattejobbiga. Jag hanger med i de forsta saker som sdgs men sedan

tappar jag greppet helt. Jag hor vad folk fragar, men far inte tag pa ett riktigt svar inom mig. Jag
svettas och mar illa. Till slut sdger jag vad som helst, tackar ja till vad som helst for att fa slut pa
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det och fa ga hem. Tillbaka i hemmet far jag angest och skriker och kastar saker. Jag hoppades ju
pa att fa hjalp och nu blev det helt fel igen.

Funderar du pa att ha ett nitverksmote sa Gvervig om det kan ersittas av ett
tjanstemannamote. Kan foraldrarna foretrida sonen eller dottern? Ungdomen kanske bara
beh6ver vara med pa en del av métet? Vid tillfallen da det ar viktigt att ha ungdomen med,
forbered motet tillsammans med ungdomen i f6rvig. Kom 6verens om vilka punkter som
ska och inte ska tas upp. Utse en limplig person till ungdomens stodperson under métet,
medan nagon annan haller i sjilva natverksmotet. Folj dagordningen.

Om du ar ungdomens stodperson och andra deltagare uttrycker sig pa ett sitt som
ungdomen kan ha svart att uppfatta, be dem fortydliga. ”Det du féreslar, vad innebar det
rent konkret? Menar du att ...?”” och sa vidare.

Undvik att kriva beslut av ungdomen i sittande mote.

Efter moétet kan det vara viktigt att, i enrum med dig, ge ungdomen tillfille att kort siga
nagot om sina intryck. Gick motet som hen forvantat sig eller inte? Hall det kort,
ungdomen ar formodligen helt utpumpad. En férsdkran fran dig om att ni kommer att
arbeta vidare med fragan kan minska risken for att ungdomen kinner sig besviken eller
orolig efter nitverksmotet.

Aven gruppuppligg (jobbsokarkurser, dngesthanteringsgrupper med mera) kan upplevas
som stressande. Innan du foreslar en insats eller behandling 1 gruppform, undersék hur
ungdomen har upplevt grupper tidigare. Att trina pa gruppsituationer ar viktigt, men
svarighetsgraden maste vara 6verkomlig. Bist fungerar sma, slutna grupper med en aktiv,
pedagogisk gruppledare som begransar och strukturerar interaktioner deltagarna emellan.
Det kan vara klokt att lata en stodperson vara med forsta gangen.
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DEL 3

Samarbete med familjen

Erik, 21, sitter pa vardcentralen och vantar pa sitt inbokade lakarbesok. En halvtimme har gatt,
men doktorn har fortfarande inte dykt upp. Erik sneglar mot receptionsluckan men vagar inte
riktigt ga fram och fraga. | stéllet ringer han till sin mamma. Hon letar reda pa numret till
vardcentralen och ringer dit. Som tur &r kdnner receptionisten igen henne och ifragasatter inte
hennes ratt till upplysningar om den vuxna sonens behandling. Doktorn har fatt forhinder, visar
det sig.

Alex, 18, har hittills skott skolan bra, men pa varterminen far han 6kad franvaro. Nar lararen
kontaktar foraldrarna, visar franvaron sig bero pa hans nya skolschema dar lektionstiderna
varierar fran dag till dag. Forut visste Alex nar han skulle ge sig ivag och vilken bussavgang som
géllde. Nu har han svart att halla reda pa sina tider och att uppskatta hur mycket tid han har pa
sig. Pa vag till skolan passerar han Pressbyran; det hander att han gar in dit och tillbringar upp till
en timme bladdrandes igenom tidsskrifter. Alex lyckas 6ka sin narvaro tack vare att féraldrarna
I6pande far information direkt av skolan, med hans samtycke, om alla férandringar i schemat och
genom att de "fjarrstyr” honom fran jobbet med hjalp av mobilen.

Att ta vara pa familjens perspektiv

Unga personer med autism har ofta stora svarigheter i vardagen. For en del handlar det om
grundliggande saker som personlig omvardnad, mat eller sémn. Andra har svart att klara
sociala kontakter, halla tider, organisera, hantera oférutsedda hindelser med mera. Familjen
spelar 1 regel betydligt storre roll i ungdomens vardag dn vad man skulle forvinta sig utifrin
aldern. Oavsett om férildrarna ar padrivande eller haller sig 1 bakgrunden, dr deras stéd och
rent praktiska hjilp i manga fall avgérande f6r om ungdomen 6verhuvudtaget kommer ivig
till skolan, varden, socialtjansten eller om hen far fotfiste pa en arbetsplats.

Vi som arbetar med ungdomar ser dem oftast i en tillrittalagd milj6 — ett klassrum,
besoksrum eller kontor. Vi har séillan méjligheten att observera personen i hemmet eller se
utvecklingen 6ver en lingre tid. Vi far 6gonblicksbilder. Familjen har ett livsperspektiv.

God uppfattning om ungdomens funktionsniva 1 olika vardagssammanhang utgor en
forutsittning for ett lyckat samarbete. Detta dr ett av manga skil till att involvera familjen —
dven inom verksamheter dir man vanligtvis inte arbetar familjeorienterat. Vid mer
omfattande insatser bor samarbete med familjen ses som en nédvandighet. Det tar mer tid
vid bedomning och planering, men 6kar chanserna for en lyckad insats och spar tid 1
lingden. Arbetar du med ungdomen individuellt, utan nigon kontakt med familjen, riskerar
du att rikta in dig pa fel saker eller sitta ribban f6r hogt.

Alexandra, 23, har gatt i psykoterapi for sin socialfobi i nagra manader nar terapeuten upptacker
att hon inte klarar att ta sig till hans mottagning pa egen hand. Pappan skjutsar henne dit varje
gang och vantar sedan i bilen. Alexandra vagar inte aka buss av radsla for att chaufféren eller
medpassagerarna kanske fragar henne nagot, eller att hon kanske blir tvungen att be nagon flytta
pa sig for att kunna stiga av. Upptackten leder till nya insikter. Terapeuten fokuserar nu mindre
pa Alexandras angest och negativa sjalvbild, och mer pa utvecklingen av konkreta fardigheter.
Vilka situationer kan uppsta pa bussen? Hur hanterar man dem?

28 Ungdomar med autism — att métas i samtal, Diana Lorenz



Det ar ofta fordldrar som forst mirker att allt inte star ratt till med barnet. Problemen kan
vara storst i hemmet och det dréjer ibland linge innan de blir uppmirksammade i skolan
eller i andra sammanhang,.

17-ariga Therese gar forsta aret pa gymnasiet och kdnner sig ofta osdker pa vad som vantas av
henne. Elever ska i hog grad arbeta fritt och pa egen hand. Lararna tycker om den allvarsamma
tjejen som lyssnar och aldrig ar stokig. Men i sin nya klass kdnner Therese sig ensam och
bortstott. Pa rasterna laser hon in sig pa toaletten. Tillbaka i hemmet snaser Therese av mamman
som fragar hur dagen har varit, och gar raka vagen till sitt rum. Stér nagon henne far hon
valdsamma utbrott, skriker oférskamdheter eller kastar saker omkring sig, for att sedan sitta och
grata mitt i roran. Den hittills sa lugna, foljsamma flickan har blivit som en helt annan person.
Mamman ar allvarligt oroad och tar med sig dottern till BUP. Det mottagande teamet undrar hur
det gar for Therese i skolan. Beter hon sig likadant dar? Det tror inte mamman, ingen larare har
klagat. Utbrotten sker alltid hemma. Mamman far fragor om sig sjalv och om skilsméassan fem ar
tidigare. Teamet verkar tro att orsaken till problemet ligger i familjedynamiken. En alternativ
forklaring skulle kunna vara att Therese pressar sig sjalv till bristningsgransen for att motsvara
forvantningarna i skolan, gar darifran utmattad och slapper fram sin frustration hemma, dar hon
kanner sig trygg.

Tonaringar som har fatt mycket stottning hemifran kan vara ’symtomfattiga”™ i
neuropsykiatrisk mening. De klarar skolan, de har socialt umgange, livet fungerar. De ser
lugna ut, de sager att “allt dr val bra”, ”jag mar bra”. De har f6ljt med till kuratorn eller
psykologen for att gora forildrarna till viljes. Vid férsta anblicken kan vi ha svart att tro att
tondringen behover omfattande hjilp. Det tror kanske inte heller tonaringen sjilv.

Paradoxalt nog kan hjilpbehovet f6rbli osynligt sa linge det ar tillgodosett.

Ju éldre ungdomen blir, desto storre krav stiller samhaillet och desto svarare far familjen att
kompensera. Nir fordldrarna larmar édr det litt att tro att de dr 6verbeskyddande och har
svart att slippa taget om sitt barn, nir det i manga fall handlar om féraldrar som ser
ungdomens riktiga svarigheter och behov. ”Maste mitt barn misslyckas innan vi far hjilp?”,
”Vad hinder om jag blir sjuk eller d6r?”” dr nagra av fragorna foérildrar brottas med.

Lyssna pa foraldrarna om de sager att sonens eller dotterns problem ir stérre dn vad som
framkommer 1 dina moten. Ta fordldrarnas synpunkter pa allvar. De kdnner sitt barn bast.
De kanske dr de enda som barnet anfortror sig till.

Tink pa att foraldrarna kan censurera sig sjilva eller vara forsynta i sina beskrivningar f6r
att inte genera sonen eller dottern. De kan dven skimmas 6ver att beritta hur svart de har
att hantera sitt eget barn. Att fa deras fortroende tar tid. Ge girna foréildrarna tillfalle att
ventilera sina tankar med dig 1 enrum.

Ronnys mamma passar pa nar sonen har gatt in i badrummet efter psykologsamtalet: "Du
fragade om hans intressen och han sa grafisk design. Han vet hur han ska svara pa sadana fragor
for att det ska Iata bra. Han vet knappt vad grafisk design ar! Kusinen laser grafisk design, det ar
déar han har fatt det ifran.”

Forildrar dr en ovirderlig informationskalla om vad ungdomen klarar och inte klarar, vad
som behovs, vilka anpassningar som har fungerat bra tidigare. De ir experter pa sitt barn
och viktiga samarbetspartner nir insatser planeras, sjositts och utvarderas. Deras tro pd en
16sning kan bli avgérande f6r om ungdomen vagar satsa.
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Jon, 21, och nyligen utflyttad hemifran, har beviljats boendestéd och ska fa hjalp vid bland annat
matinkop. Nar hans mamma kommer pa besok ser hon att det star mjolk och gradde i kylskapet.
Jon forklarar att det ar vad boendestddjaren féreslog nar de gick och handlade. Jon ar
laktosintolerant och anvdnder endast laglaktosprodukter, men han talade inte om det for
boendestédjaren. Férhoppningsvis kommer Jon inte motsatta sig att mamman tar kontakt och
gor boendesttdjaren uppmarksam bade pa sonens laktosintolerans och pa hans satt att fungera i
kommunikationen.

Jenny, 20, har haft en lang kuratorskontakt pa habiliteringen, dar fokus bland annat har legat pa
hennes speciella och mycket kravande preferenser kring olika saker i hemmet. Jenny brukar ha
nagon av sina foraldrar med sig till bes6ken; detta ar narmast en forutsattning for att nagot
samtal ska kunna foras. Ett ar har gatt och kuratorn tycker inte att de kommer nagonvart.
Foraldrarna daremot anser att kontakten gor nytta. ”"Du kanske inte tror att det hander nagot
inom henne”, kommenterar mamman, “men hon tanker faktiskt pa vad du har sagt. Hon fragar
mig saker pa vagen hem. Och du behover inte vara sa forsiktig, det gar bra att pusha hardare.”
Jennys pappa foreslar att géra samtalen langre. “Hon har en lang inkdrsstracka. Ni kommer ju
knappt till saken forrén det ar dags att avrunda.”

Ibland gar det 6verhuvudtaget inte att hjalpa ungdomen pa annat sitt dn indirekt, via
foraldrarna. Ungdomen anser kanske inte att hen har nigot problem, eller saknar tro pa att
saker och ting gar att férandra till det battre. Hemmasittare som har fastnat framfér datorn
ar ett exempel. Forsta steget blir att lyssna, informera och bygga upp en allians med
forildrarna. Sedan kan vi motivera och stotta familjen 1 att genomféra en férindring.

Mellan barndom och vuxenliv

Overgangen mellan barndom och vuxenliv f6r med sig sirskilda utmaningar fér personer
med autism och fo6r deras familjer. Att forsta hur ett barn med autism tinker och kinner,
att se vad som beh6vs och varsamt men bestimt fora barnet 1 ritt riktning, dr svart nog,
sirskilt om adekvat diagnos och professionellt stéd saknas. Annu svirare kan det bli nir
barnet kommer upp i tonaren. Generationskonflikter dr nagot de flesta familjer gar igenom,
men funktionsnedsattning komplicerar processen. Frigorelse gar inte att uppna nir man
fortfarande dr beroende av forildrarna for att klara vardagen. Familjen gar en balansgang
mellan att kompensera f6r funktionsnedsittningen, och att gradvis trina upp de nedsatta
funktionerna. Hur avgér man vad som ir rimligt att kriva av en tondring s lik och
samtidigt sa annorlunda sina jamnariga?

Ungdomen kan ha stora problem, till exempel i skolan eller i kamratrelationer, men kan
hilla tyst om det och stota bort férdldrarna nir de forséker hjilpa till. Det motsatta hander
ocksa: sonen eller dottern kraver att fordldrarna hela tiden ska vara med som “hjilpjag” och
ta bort allt jobbigt. Nir de sitter grinser kan ungdomen reagera med total fortvivlan eller
raseriutbrott. Andra kan tycka att ungdomen ar ouppfostrad.

Familjens f6rsok att styra upp och stilla krav kan ibland forstirka sonens eller dotterns
problembeteenden och resultera i lasta ligen. Kidnner féraldrarna att de inte kommer
nagonvart, kan de till slut ge upp. En del fortsitter att passa upp pa tonaringen, undanrdjer
alla hinder och later hens tvangsliknande behov av rutiner och ritualer styra familjens liv.
For ensamstaende forildrar utan eget stodnétverk kan situationen vara oméjlig att
bemiistra.

Hela familjen paverkas. Syskonens behov far sta tillbaka. Ungdomen kan stéra familjens
dagliga rutiner och ha svart att ta sin del av ansvaret f6r hushallssysslorna. Forildrarna
behover kanske tjata mer och far negativa reaktioner tillbaka. Ungdomen férmar ofta inte
hantera de konflikter som uppstar. De flesta uppskattar familjens stdd och bryr sig om sina
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nira, men alla har inte ldrt sig hur man visar hansyn, omtanke eller tacksamhet.

Efter flera misslyckade forsok att fullfélja gymnasiet sitter Henrik, 22, hemma sysslol6s.
Foréldrarna forsorjer honom. ”"De har tjatat pa mig i aratal att skaffa egen inkomst”, berattar
Henrik sakligt. ”"Men jag kan hantera tjatet. Jag later det bara passera. De brukar lugna ner sig
efter ett tag. De ar snélla egentligen.”

Ungdomens beteende kan upplevas provocerande. Tappar familjemedlemmarna behirskningen
och reagerar kinslomissigt, far ungdomen dnnu svarare att forsta och férhalla sig till dem. Méter
du en ungdom med autism som har det jobbigt hemma, tink pa att hela familjen kan behéva
stod.

Linn, 19, har en oregelbunden och mycket krisbetonad kontakt med psykiatrin. Hon larmar i
akuta lagen, men sa fort hon har fatt “férsta hjalpen” och samlat ihop sig, klistrar hon pa sitt
soligaste leende och avbojer vidare behandling. Personalen &r frustrerad. De har flera ganger
forsokt dra in familjen, men Linn blir forskrackt nar foraldrarna kommer pa tal och gar absolut
inte med pa att de kontaktas. ”Det &r sa jobbigt med dem”, menar Linn. “Det blir fel hela tiden.
Jag forsoker halla mig undan sa mycket det gar. Jag utnyttjar mina féraldrar endast som en sista
utvag.” Linn tillampar samma taktik gentemot familjen som mot psykiatrin: ropar pa hjalp nar
laget kdanns fortvivlat, men beter sig annars som om allt var bra. Samarbete med Linns familj
skulle formodligen 6ka den 6msesidiga forstaelsen, minska stressen for alla berérda och
forebygga akuta kriser.

Aven om familjen ir beredd att stédja ungdomen s linge det behévs, finns kanske inte
alltid orken eller méjligheten. En 25-dring gér inte att 6vervaka och styra som en 12-aring.
Chefer och arbetskamrater, som varit forstiende nir man som foralder varit tvungen att ga
ifran eller ringa tita samtal, kan bli mindre tillmétesgiaende ju édldre tondringen blir.
Syskonen, som ungdomen med autism har f6ljt med pa aktiviteter och som har varit en bro
till umginge med jimnariga, flyttar ut. Nar ungdomen inte lingre gar i skolan och sjilv
maste organisera sin vardag, framtrider de sociala, kommunikativa och praktiska
svarigheterna dnnu tydligare.

Lena, 23, blev klar med sin tekniska utbildning for ett ar sedan, en hel termin fore sin klass. Efter
examen hamnade hon i en djup svacka. Hon kommer séllan ut ur sitt rum och har vant pa dygnet.
Foréldrarna ser alltmer fragande ut. Varfor tar inte dottern sig samman och bérjar séka jobb? Det
kan val inte vara sa svart for ndgon med hennes akademiska meriter? Varfoér gar hon aldrig ut och
traffar nagra vanner? Nar tanker hon borja se sig om efter ett eget boende?

Nar familjen soker efter svar

En av de svaraste fragorna familjen kan brottas med rér naturen av barnets svarigheter. 1
de fall dir funktionsnedsittningen f6rblir oupptickt hela barndomen igenom och tanken pa
neuropsykiatrisk utredning vicks forst i samband med en kris hos det nastan vuxna barnet,
kan processen bli oerhort smartsam. Oavsett om initiativet kommer fran familjen eller fran
nagon annan, innebér en utredning och diagnos en identitetskris — séirskilt f6r den unga,
som just haller pa att limna barndomens relativa trygghet bakom sig men dnnu saknar en
stabil vuxenidentitet. Aven familjen kan genom 4ren ha byggt upp en egen menings-
skapande berittelse, som forklarar varfor barnet 4r som det dr, och pekar ut 16sningar. Nu
ska berittelsen varsamt revideras.

Kunskapen om och acceptansen f6r neuropsykiatriska funktionsvariationer och
funktionsnedsattningar har 6kat 1 samhallet de senaste aren. Vi har dven blivit battre pa att
se och uppskatta de unika styrkorna och talangerna hos personer med NPF-diagnoser. Men
att ta till sig att ens eget barn har en livslang funktionsnedsittning innebdr dnda en kris och
en sorgeprocess. Aven frigan om eventuell rftlighet kan vara laddad. Samtidigt kan
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familjen kdnna littnad; allt far en forklaring, skuldkidnslorna minskar.

Nir familjen vil har accepterat att det rér sig om en medfédd funktionsnedsittning, kan de
med fog undra varfor ingen har reagerat tidigare, innan problemen vuxit sig stora.

Personer med autism har ett oerhort stort behov av klara och entydiga budskap. Hur
konfliktfyllda familjerelationerna in ma vara, tenderar ungdomen dnda att anamma
familjens sitt att se pa saker och ting. Tédnker det professionella nitverket pa ett annat sitt
an familjen, blir motsattningen svar for ungdomen att hantera. Alla maste dra 4t samma
hall.

Kontinuerlig dialog mellan ungdomen, familjen och den personal som méter dem ér
avgorande f6r om utredningen blir lyckad. Diagnosen bor aldrig ses om ett mal i sig. Malet
ar att ungdomen ska forsta sig sjalv bittre — bade sina styrkor och svarigheter — samt att
hen ska fa individuellt anpassat stéd och hjilp.

En utredning dir ungdomen och familjen har fitt vara medforskare och finna svar pa sina
egna fragor, har en kraftfull terapeutisk verkan och 6kar motivationen att s6ka stédinsatser.
Diagnos stalld efter en utredning dir ungdomen och familjen inte ként sig delaktiga, eller
utan hinsyn till om ungdomen alls vill ha nagon diagnos, riskerar att upplevas som en
”stampel 1 pannan”, inte som en tillgang.

Daniella, 22, bor hemma och lever pa sina fortidspensionerade foéréldrars knappa inkomster.
Daniella har flera diagnoser, som hon fick i grundskolan efter en utredning pa skolhalsovardens
initiativ, men inga stodinsatser i dagslaget. Familjen vill inte ha myndigheternas inblandning och
menar att diagnoserna inte stammer. De efterfragar daremot medicin for dottern, for att hon ar
sa kanslig. Nar de far besked att Daniella inte behéver nagon medicin och ldkaren
rekommenderar kontakt med habiliteringen och kommunen, blir féraldrarna upprorda och
avslutar snabbt besdket. Dottern finner sig passivt i deras beslut. Hon vet inte vilka maojligheter
hon har att fa leva som andra. Ingen hon kdnner kan tala om det fér henne.

Robert, 20, 4r en ung man med hogt stallda krav pa sig sjalv och med ett till synes gott
sjalvfortroende. Han soker vard for sin depression, som har lett till att han har fatt avbryta sina
hogskolestudier. Nar ldkaren lite senare foreslar neuropsykiatrisk utredning, tackar Robert forst
ja och stalls pa vantelistan. Efter nagra manaders vantan dndrar han sig dock. Robert har en
halvbror med autism. Att han sjalv skulle kunna ha en funktionsnedsattning ar otankbart. Han
kan inte heller ténka sig att |ata foraldrarna bli intervjuade. De har alltid varit sa stolta 6ver
honom. Antidepressiv medicinering har gett viss férbattring och Robert hoppas kunna reda ut
sina problem pa egen hand.

Ett halvar senare sitter Robert hos ldkaren igen. Det har inte gatt sa bra som han hoppats och nu
orkar han inte langre. Tanken pa funktionsnedsattning kanns fortfarande skrammande. "Men jag
maste fa veta vad det &r som gor att mitt liv inte fungerar.” Robert kan tanka sig att genomga
psykologtestning om den genomférs forutsattningslost. Han forbehaller sig ratten till att tacka nej
till resten av utredningen.

Nar testningen kommer igang visar Robert stort intresse for testmetoderna och hur resultaten
kan tolkas. Han visar sig ha en mycket hég begavning. Halvvags igenom testningen blir det
dessutom tydligt for honom att autismhypotesen forklarar bade hans svarigheter och en del av
hans starka sidor. Nu kanns det okej att |ata intervjua fordldrarna.
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Autistiska drag i familjen

Det ir inte ovanligt att ndgon av foérdldrarna har mer eller mindre av samma svarigheter
som barnet. Oftast forstir de sin son eller dotter battre 4n ndgon annan, men samtidigt
staller foraldraskapet hoga krav pa just de omraden som brukar vara svira, till exempel
social formaga. Kontakter med skolan och andra som arbetar med barnet kan vara kantade
av missforstind. Personalen kanske drar sig fOr att sdga rakt ut vad de tycker; de lindar in
kansliga budskap, med foljden att budskapet kan ga forildrarna f6rbi. Forildrarna kinner
sig motarbetade och inte lyssnade pa, medan personalen kanske uppfattar dem som
oresonliga eller svara att samarbeta med.

En del foraldrar har egna svarigheter med att planera och organisera vardagen. De kampar
for att halla ndsan ovanfor vattenytan, dr stindigt stressade och trétta. Detta kan innebira
kaotisk hemmilj6, bortglomda méten och planering som inte blir av trots goda féresatser.
Férildrarna ser barnets behov och larmar hos olika instanser, men kontakterna rinner ut i
sanden innan de hunnit ge ndgot. Forildrarna sjilva riskerar att bli misstinkliggjorda. Deras
brister kan hamna i fokus och tolkas som huvudorsaken till barnets problem.

Det finns dven familjer dir orken efter en mangarig kamp helt har tagit slut och dir
foraldrarna har stora bekymmer med den egna somatiska eller psykiska hilsan. Dessa
familjer har haft ett sirskilt krivande barn att ta hand om —1i en del fall utan att ha moétts av
forstaelse och utan adekvat stéd fran sambhillet. De allra flesta vill inget hellre an hjilpa
barnet framat.

Forildrar till en ungdom med autism behéver bli lyssnade pa och stéttade 1 foraldraskapet
utifran sina egna forutsittningar, av professionella som har god forstaelse f6r vad det
innebir att ha ett barn med funktionsnedsittning. I familjebehandling kan férildrar med
autistiska drag behova en lingre tid pa sig innan de dr beredda att omprova sin egen
tolkning av ldget och testa nya forhallningssatt. De kan dven behova stod f6r egen del.
Finns det svarigheter med kontakt, kommunikation eller planering, kan den 1 tidigare
kapitel beskrivna samtalstekniken vara till hjalp.

Eva har tre tonariga barn, varav tva med diagnosen autism. Nar barnen utreddes stod det klart
for Eva att aven hennes make, pappan till barnen, har liknande problematik. Pappan sjalv har
dock avvisat tanken. Det skar sig ofta mellan syskonen, och pappans férsok att ga in och styra upp
situationen gor inte alltid saken battre. Eva har kimpat lange for att barnen ska fa stédsamtal. |
efterhand s&ger Eva att det har varit minst lika viktigt att hon sjalv fatt traffa en kurator, samt att
hon och maken fatt en bestamd, skriftlig rekommendation fran utredningsteamet att foére ett
visst datum anmala sig till habiliteringen for anhorigutbildning. Pa sa satt slapp Eva tjata pa
maken.

Jonas &r en tystlaten kille. Hans mamma pratar desto mer. Hon har alltid fungerat som hans tolk.
Nar mamma pratar, har Jonas inte en chans att sjalv komma till tals. Psykologen har flera ganger
sagt 4t mamman att Ita Jonas prata sjalv, men det fungerar bara en liten stund. Psykologen lar
Jonas en handgest han kan gora for att signalera &t mamman att vara tyst. Spontant bérjar
mamman anvadnda gesten for att hejda sig sjalv.

Att ha en féralder med autistiska drag har dven fordelar. Foraldern kanske kanner igen sig 1
barnets sitt att fungera, och delar med sig av egna knep. Ungdomen kan identifiera sig med
forildern och kidnner sig mindre avvikande. Forilderns exempel visar att det gar att klara
vuxenlivet, hitta ett arbete dir ens styrkor tas tillvara, och skaffa familj. Svarigheter kan
overvinnas.
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17-ariga Emelie sitter hos skolpsykologen med sin mamma. Psykologen har gjort bedémningen
att Emelie bér genomga en neuropsykiatrisk utredning, och lagger nu varsamt ut detta for flickan
och mamman. ”Du kanske har markt att Emelie ibland hakar upp sig pa oviktiga saker och har
svart att koncentrera sig om inte alla detaljer stammer”, sager psykologen. "Hon &r precis som
jag!” skrattar Emelies mamma, med ett varmt 6gonkast pa dottern. “Du skulle bara veta hur svart
jag har haft att fokusera pa vad du pratat om den senaste halvtimmen. Det ligger ett visset blad
pa din fonsterruta och jag far hela tiden lust att ga fram och plocka bort det. Det var darfor jag
flyttade pa stolen, sa jag slipper se det.”

Forildrar med god kinnedom om sitt eget satt att fungera brukar vara uppmarksamma pa
eventuella svarigheter hos sina barn, och frigan ir inte laddad f6r dem. En vanlig och
mycket rimlig 6nskan dr att barnen ska féljas upp titare, sa att atgarder kan sittas in direkt
om behovet uppstar. Ett par har uttryckt det sa har:

”Det vore ju inte sa konstigt om dven var son hade nagot. Diagnos eller inte dr mindre viktigt. Det
viktiga ar att han ska fa béasta stodet. Vi kan hantera honom, men om det ar nagot vi missar sa vill
vi att ni talar om det f6r oss, rakt och tydligt. Inte bara lugnar ner oss med att alla barn ar olika,
eller att det kommer att vaxa bort.”

Nar ungdomen fyller 18

Vid 18 ars dlder upphor forildrarnas vardnad. Samtidigt kan en 18-dring med autism vara
langt ifran redo att klara sig sjalv 1 vardagen, se till sin egen sikerhet och vid behov s6ka
hjalp. Forildrarna, de viktigaste stédpersonerna, riskerar att bli utelasta fran barnets
professionella stodnatverk, om inte barnet sjilv bjuder in dem. Och detta ir lingt ifran alla
18-aringar villiga att gora. De inser inte alltid allvaret 1 situationen och kan ha svirt att
forestilla sig férdelarna med familjens inblandning. Ju mer omgivningen trycker pa, desto
envisare kan de vigra.

Arbetar du med en tonaring som snart fyller 18, bygg upp kontakten med forildrarna i god
tid. Triffar du ungdomar 6ver 18, kan det vara klokt att redan vid forsta besoket be om
samtycke till kontakt med familjen och skriva ner deras kontaktuppgifter.

Danny, 17, beter sig i skolan pa ett satt som vacker oro och obehag hos personalen. Lararen har
talat om for Danny att foraldrarna kommer att kallas till ett mote, men backat nar Danny
reagerade starkt negativt och hotfullt. | stallet har skolkuratorn kopplats in. Det tar tid innan
kuratorn far klart for sig att Dannys familj har gatt igenom en traumatisk forlust och riskerar en
ny forlust snart. Detta skulle kunna férklara hans bisarra beteenden och samtidigt hans dnskan
att halla de hart anstréangda foraldrarna utanfor. Hela familjen, inte minst Danny sjalv, ar i akut
behov av krisstod. Under tiden har dock pojken hunnit fylla 18 och skolan har inte langre
mandatet att kontakta hans foraldrar. Kuratorn har konsulterat psykiatrin, men Danny vill inte ga
dit heller.

Det hinder att ungdomar motsitter sig att kontakt tas med familjen f6r att de inte vill oroa
dem eller vara till last. De minns nigot mamman eller pappan sa senast nir de var till
besvir, och tolkar det bokstavligt. De kanske inte forstar att just det hir aktuella problemet
ar av en sadan art att forildrarna sjilvklart staller upp.

Martin, 24, bor ensam och har inga stodinsatser forutom en gles psykologkontakt. En dag ringer
Martin till psykologen for att avboka dagens besok. Han later angestfylld och talar inte helt
sammanhangande. Psykologen forséker snabbt bilda sig en uppfattning om hans psykiska
tillstand och fragar bland annat kring somnen och aptiten. Det visar sig att Martin sovit daligt pa
grund av huvudvark, feber och vark i kroppen, och att han inte atit pa nagra dagar for att kylen ar
tom. Martin orkar inte ga ut och handla. Han upplever miljon i mataffarer mycket stressande
aven nar han ar frisk. Han hoppas ma battre inom de ndarmsta dagarna och da kunna inhandla
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mat och nagot smartstillande. Martin vill absolut inte stora sina féraldrar. Han menar att det ar sa
mycket besvar, de ar upptagna. Psykologen forsakrar honom att alla foraldrar, dven de mest
upptagna, garna skaffar mat och mediciner at sina sjuka barn. Efter intensiv 6vertalning ringer
Martin till sin mamma.

Ungdomen kan ha svart att beritta om forildrarna nyanserat. Vi kanske bara hor negativa
saker om dem och tycker inte det dr virt att ta kontakt. I de allra flesta fall visar de sig vara
engagerade forildrar, som girna vill samarbeta kring barnet. Ofta kan de komplettera
bilden med viktiga pusselbitar — sidant som ungdomen sjilv har skimts for att siga, eller
inte tinkt pa kunde vara relevant.

For en person med svarigheter inom social kontakt och kommunikation tar det lingre tid
att bygea upp en allians med dig. Ungdomen kan oroa sig for att tappa greppet om
kontakten med dig om du drar in familjen. Visa forstaelse och lat processen ta tid, men
slipp inte tanken pa att involvera familjen om det enligt din bedémning ir till personens
bista. Hen kanske kinner sig tryggare om ni tillsammans férbereder motet och kommer
overens om vilka amnen som far och inte far diskuteras. Var tydlig 1 dina formuleringar.
Personer med autism tolkar ofta 6verenskommelser bokstavligt.

Skolrektorn tycker att Jesper, 19 ar, behéver ett fjarde ar pa gymnasiet for att fa plugga i
langsammare takt. Enligt Jesper ogillar hans pappa forslaget. ”Jag skulle vilja ringa honom och
fraga varfor”, foreslar rektorn. Jesper sager okej. Dagen efter kommer han upprérd till skolan och
anklagar rektorn for att ha brutit mot 6verenskommelsen. Han samtyckte till att rektorn skulle
fraga pappan en sak — inte att de tva skulle prata vidare och géra upp en plan. Sjélva planen
tycker faktiskt Jesper bra om, men nu kanner han att han inte kan lita pa rektorn langre.

Gar det inte att skaffa samtycke till att kontakta foraldrarna, kan det vara virt att undersoka
om du far prata med ndgon annan slikting. Kan ungdomen tinkas ga med pa att
forildrarna triffar nagon av dina kollegor?

Att ge val dr inte alltid en framkomlig vig. Ibland maste du utga ifrin personens hjalpbehov
och faktiska mognadsniva, och avlasta honom eller henne beslutsbérdan. Forklara det sa
enkelt och neutralt som det bara gir.

”Néar det ar sa har att man har gjort sig sjalv illa— som du har gjort, du har skurit dig — sa
kontaktar vi alltid foraldrarna. Det &r sa vi arbetar. Nu ringer vi dina féraldrar. Vad har din
mamma for telefonnummer? Och din pappa?”

Pa vag mot sjalvstiandigheten

Forr eller senare dr det dags att flytta hemifran. Ungdomar med autism kan behova
omfattande stéd i borjan och ar sillan sjalvférsorjande. De behéver struktur och rutiner
men kan inte alltid bygga upp det utan stod. Att flytta hemifran stéller ocksa krav pa den
sociala férmagan. En del isolerar sig och blir ensamma, sirskilt om de saknar sysselsittning.

Om det ingar 1 ditt arbete att stodja ungdomen vid flytt till eget boende, se till att boka
regelbundna uppfoljningar. Virna om kontinuiteten. Ta sjalv kontakt ifall personen skulle
utebli eller Iimna aterbud. Se i mojligaste man till att bade ungdomen och du sjilv behaller
kontakten med familjemedlemmar och 6vriga nitverket. Manga med autism har svart att
knyta nya kontakter; desto viktigare dr att halla de kontakter de redan har vid liv.

De flesta av samhillets stodinsatser till vuxna ges frivilligt. En del personer med autism har
svart att ta initiativ och soka insatser. Ett omfattande motivationsarbete maste ibland

forega ansokan. Har myndigheten som beviljar stodet inte utrymme att skapa en relation till
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klienten och att arbeta motiverande redan innan niagon formell ansékan gors, kan det leda
till att personen aldrig tar steget. Dessa ungdomar behéver egentligen redan ha en
fungerande relation till den person eller den verksamhet som ansvarar for stédet, for att
kunna bestimma sig och anséka om det. Aven om detta oftast 4r en oméjlighet, kan vi som
1 dagsliget arbetar med personen tanka framat och bana vig for nya insatser. Det kan
handla om att behilla en gles ”underhéllskontakt” med ungdomen, eller att tillsammans
beséka tilltinkta verksamheter och se till att ungdomen far en kontaktperson dir. Aven
nirstiende bor fa information om vad som finns och vart ungdomen eller de sjilva kan
vinda sig.

Att klara vardagen utan forildrarnas inblandning, dven om det sker med andras stod,
innebir ett steg mot sjilvstindighet. Kontakten med familjen forblir viktig. Nir andra har
klivit in till hjdlp med det praktiska, kan forildrarna luta sig tillbaka och vara ’bara
toraldrar”. Foraldrar som ger sina vuxna barn utrymme att leva ett eget liv, samtidigt som
de finns kvar i bakgrunden redo att stotta vid behov, ir guld virdal

Den 20-ariga Sandras mamma ringer dotterns samtalsbehandlare. ”Sandra har ringt mig. Det har
hant nagot, hon behover fa prata med dig. Jag vet vad det handlar om, men det far hon beratta
sjalv. Nar hon flyttade ut gjorde vi en 6verenskommelse om att jag ska finnas till hands men inte
ta 6ver mer @n vad som &r absolut nédvandigt. Hon klarar att beratta sjalv. Men hon klarar inte
att ringa samtal nar hon mar sa har. Kan du ringa till henne?”

Forildrar kan vara en ovirderlig hjilp 1 att komma ut pa arbetsmarknaden — en tréskel som
f6r manga med autism blir dnnu hogre dn f6r ungdomar i allmanhet. Bland dem som har
anstillning, har inte sa fa borjat pa samma arbetsplats eller med samma typ av arbetsuppgift
som foraldrarna. Arbetar du med aktivering av ungdomen, undersok mojligheterna i
nitverket. Var lyhord for forildrarnas idéer. De vet ofta vad som beh6vs for att upplagget
ska fungera.

Susanne arbetar som underskoterska pa en avdelning dar hennes mamma jobbar, fast mamman
arbetar dagtid och Susanne foredrar nattpass. Liselotte hjalper fordldrarna som ar
hunduppfédare, och hoppar in som vikarie pa ett hunddagis. Fredrik &r vardare pa ett boende
med sarskild service for personer med autism; hans mamma arbetade ocksa dar innan hon gick
vidare till ett annat jobb. Blir Fredrik osaker 6ver nagot kan han alltid ringa mamman. Tommy koér
jordbruksmaskiner pa grannens gard. Kor det ihop sig pa jobbet gar pappan over till grannen och
pratar igenom saken.

Det tar tid for foraldrarna att steg for steg dra sig tillbaka nir de har varit sa oumbirliga och
nir de vet hur bricklig sjilvstindigheten dr. I denna process kan de behova stod f6r egen
del. De har kimpat for sitt barn och deras egna behov har fatt sta tillbaka. Uppmuntra
forildrarna att vinda sig till habiliteringen eller till ndgon intresseférening (till exempel
Autism Sverige). Det gynnar dven ungdomen.
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Slutord

Ralph Waldo Emerson har sagt att en av livets vackraste beloningar dr att det 4r omaijligt
att hjilpa nagon annan utan att sjilv bli hjalpt 1 processen. I motet med en ungdom som
har diagnosen autism lir man sig att tinka pa ett annat sitt och uppleva omvirlden fran ett
nytt perspektiv. Det blir klart f6r en hur lite man sjilv vet och hur mycket man tar for givet.
Allt sadant som ’sdger sig sjalvt”, allt det rimliga, sjilvklara och uppenbara, slutar vara det.
Man vinder pa sina egna sanningar och fragar sig om de ar ens egna, sjilvupplevda, eller
om man oreflekterat haller dem f6r sanna darfor att ”alla andra™ goér det? Uppticktsfiarden
kan kinnas omvilvande men givande, frustrerande och samtidigt bland det roligaste som
finns. Nagonstans dir pa vigen slutar man tinka pa personer med autism som 1 férsta hand
funktionnedsatta, och ser unika individer med sitt eget sitt att tolka verkligheten och med
sitt eget unika bidrag till det samhille vi gemensamt skapar.

Man kan fundera pa orsakerna till den explosion av nydiagnostiserade fall av autism som vi
har upplevt de senaste decennierna. Minniskor med svarigheter 1 sociala kontakter, som
inte tal foérandringar bra och som har ett stort behov av rutiner har alltid funnits. En del
fick f6rmodligen andra diagnoser eller andra stimplar pa sig tidigare. Men att sa pass manga
begavade ungdomar med den hir typen av begrinsningar inte hittar sin plats i samhallet
verkar vara nagot nytt. Staller samhillsutvecklingen sa hoga krav pa social kompetens och
forandringsbendgenhet att den marginaliserar allt fler av oss?

Utvecklingen i riktning mot fler och flyktigare sociala kontakter, otydligare regler, fler
valsituationer samt hogre forindringstakt priglar inte bara samhallet i stort, utan dven de
sambhillsinstitutioner som ska erbjuda stod och hjilp. Detta ir langt ifran ett idealiskt
system fOr nagon — och allra minst f6r personer med autism. Det bista vore tvirtom ett
uppligg med nagra fa inblandade som lir kinna ungdomen vil och stannar linge; ett litet
nitverk av personer som 1 nira samarbete med varandra “haller 1”” ungdomen, har ett
helhetsgrepp om hens livssituation, ser vad som beh6vs och sjilva foreslar dtgarder.

I stillet tvingas ungdomarna och deras familjer navigera genom en snarskog av
myndigheter, mottagningar, centra och andra verksamheter som alla sitter pa olika platser,
foljer olika regelverk och dir var och en bara ansvarar for en liten del av helheten. Aven
inom en och samma verksamhet slussas man igenom en kedja av kontakter. En person tar
emot, en annan utreder eller diagnostiserar, en ny genomfér insatsen eller behandlingen,
och ytterligare en foljer upp. Att férdela uppgifterna pa det hir sittet ma effektivisera
flodet genom systemet, men fOr personer med autism kan varje ny link 1 kedjan te sig som
ytterligare en trappa for en rullstolsburen. Varje ny link 6kar risken for att personen
hamnar fel eller ger upp.

Tonaren och ungdomsperioden ar en svar tid for personer med autism. De behéver mer
stod och lingre tid pa sig att utveckla sin sociala kompetens och adaptiva formaga.
Utvecklingspotentialen kan vara stor. Far ungdomarna ingd 1 ett tryggt sammanhang dir
mognadsprocessen kan fortsitta, har de goda chanser att skapa sig ett meningsfullt och
produktivt liv. Utan forstaelse och lite hjilp pa vigen finns det en risk att de inte kommer
vidare. Nagra drs utanforskap, med en vardag utan struktur och innehall, kan tyvirr ricka
for att ungdomen ska tappa tron pa sig sjilv. En del kan bli psykiatripatienter for livet. Nar
svarigheterna att ta sig fram i samhallet hindrar dem att anvinda sina styrkor och férmagor,
gar dven samhallet miste om mycket!
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Diagnoskriterier for autism

I diagnosmanualen, DSM-5, anvinds tva huvudsakliga kriterier fOr att diagnostisera autism:
1) varaktiga brister 1 formagan till social kommunikation och socialt samspel, och

2) begransade och repetitiva monster i beteenden, intressen och aktiviteter.

Diagnosen stills om dessa begransningar har funnits sedan tidig alder och om de orsakar
betydande problem pi olika omraden i livet. De flesta med autism har en genomsnittlig
begavning, men alla begavningsnivaer fran sirbegavning till svar intellektuell
funktiosnedsittning férekommer.

Lis mer om autism pa webbplatsen autismforum.se. Dir finns dven information om vilket

stod habiliteringen kan erbjuda barn och vuxna med autism. Autismforum drivs av
Habilitering & Hailsa, Region Stockholm.

38 Ungdomar med autism — att métas i samtal, Diana Lorenz


https://www.autismforum.se/

	Ungdomar med autism  – att mötas i samtal
	Förord
	DEL 1
	Vad är autism?
	Svårigheter
	Mentaliseringsförmåga
	Förmåga att uppfatta sammanhang
	Förmåga att styra sitt beteende mot ett mål (exekutiv förmåga)
	Annorlunda känslighet för sinnesintryck

	Styrkor
	Att möta ungdomar med autism
	Var sker kontakten?
	Utmaningar
	Första intryck
	Under ytan


	DEL 2
	Att mötas i samtal
	Förberedelser
	Kommunikationskanaler utanför mötestiderna
	Fysiska ramar: tid och rum
	Att leda samtalet
	Ramar och överenskommelser
	Att lyssna och ställa frågor
	Samtal om känslor
	När ungdomen har det jobbigt
	Att planera och genomföra förändringar
	Nätverksarbete och gruppupplägg

	DEL 3
	Samarbete med familjen
	Att ta vara på familjens perspektiv
	Mellan barndom och vuxenliv
	När familjen söker efter svar
	Autistiska drag i familjen
	När ungdomen fyller 18
	På väg mot självständigheten
	Slutord

	Diagnoskriterier för autism

