100 YEARS

OF MAKING THE DIFFERENCE

En mammas resa for att stotta sin
dotter med autism - och vad andra
| samma situation kan lara sig

Shelley Hughes ar legitimerad arbetsterapeut och arbetar som Director
of Portfolio Management and Delivery pa Pearson Clinical. Las vidare
och upptack hur tidig screening och tidiga insatser var avgorande for
att hennes dotter skulle fa det battre pa lang sikt.

Som legitimerad arbetsterapeut och i arbetet som Director of Portfolio Management and Delivery
pd Pearson Clinical har jag Idng erfarenhet av att arbeta med elever som har diagnostiserats med
en rad olika tillstdnd. Som mamma till en dotter med autism férstdr jog pd ett personligt plan
hur svért det kan vara att f& den diagnos som behévs - och varfér det dr absolut nédvéndigt att
skolorna gdr samman med vdrdgivare i s6kandet efter svar.

@ Pearson



Att foretrada sitt barn - den langa resan nar alla
dorrar ar stangda

Min dotter, som nu ar 20 ar, diagnostiserades med autism nar hon var fem ar
gammal. Aven om det kan verka som tidigt - och det &r det i jamforelse med manga
andra - visste jag fran att hon var tva ar att det fanns en mojlighet att hon kunde
ha autism. Den instinktiva kanslan satte i gdng en modosam resa av samtal med
yrkesverksamma som initialt foreslog att hon hade tal- och sprékbehov snarare an
autism.

Som foralder ar det svart att sta ut med frustrationen: du ar saker pa att ditt barn
behdover nagot, men lakare och andra experter sager emot. Jag fortsatte att kampa
och fick sa smaningom den specialistvard som har hjalpt henne att véxa och som
hon fortfarande har behov av for att fungera i sin vardag.

Men det ar inte alla som orkar fortsatta nar de kanner att de inte blir lyssnade p3,
och jag inser att min yrkesbakgrund gav mig en fordel. Om jag inte hade vetat vad
jag skulle leta efter och inte hade pressat pd, skulle hon formodligen inte ha fatt
diagnosen forran mycket senare, vilket skulle ha forsenat starten av det viktiga stod
och den terapi hon behovde.

Som foraldrar kanner vi vara barn och darfor har vi lart oss att lita pa vara instinkter.
Det ar var uppgift att fora deras talan sa att de far tillgang till ratt stod sa tidigt som
mojligt, vilket kommer att bidra till battre och langsiktiga resultat.

Men det finns fortfarande stora brister nar det galler att diagnostisera barn med
autism, sarskilt inom vissa demografiska grupper. Darfor tycker jag alltid att det ar
viktigt att prata om detta, i synnerhet nu under autismmanaden, en manad som
fokuserar pa att oka medvetenheten om autism.

Pedagogernas roll for en mer rattvis
diagnostisering

Ett av de problem jag upptackte var att det finns flera hinder for att diagnostisera
flickor. Det handlar bland annat om foraldrarnas uppfattning, men ocksa om brist pa
information och till och med klinisk partiskhet. Manga inom omradet ser fortfarande
autism som ett "pojkproblem”. Med mindre lattillganglig information om flickor och
autism ar det dessutom svarare for oroliga foraldrar att ta reda pa vad de behover
veta.

Sammantaget kan alla dessa faktorer leda till forseningar i identifieringen av
autism, vilket i sin tur forsenar remitteringarna. Det ar ingen oOverraskning att
forskning visar att manga flickor med autism inte far ratt diagnos.
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https://www.scientificamerican.com/article/is-a-diagnostic-test-to-blame-for-why-we-know-so-little-about-autism-in-girls/

Forutom kon kan etnicitet och socioekonomiska faktorer bidra till
underdiagnostisering inom vissa grupper. | en ny studie fran Rutgers
University i storstadsomradet NewYork-Newersey upptackte man att svarta barn
med autismspektrumtillstand (AST) utan intellektuella funktionsnedsattningar hade
30 % lagre sannolikhet att identifieras jamfort med vita barn. De som bodde |
valbargade omraden hade 80 % hogre sannolikhet att identifieras med AST och
inga intellektuella funktionsnedsattningar jamfort med barn | socialt utsatta
omraden. Ytterligare forskning visar att social utsatta befolkningsgrupper ofta
saknar tillgang till nédvandiga resurser.

Dessa skillnader i diagnostisering belyser den kritiska roll som skolorna spelar.
Screening ar det forsta steget i processen for tidig intervention och identifiering,
vilket ar avgorande for att borja implementera stod och terapi for att underlatta for
barnen att lyckas. Tidig upptackt ar avgorande nar det galler att forbattra bade
akademiska resultat och sociala behov. Elever som diagnostiseras senare riskerar
att inte utvecklas sa bra som mojligt, vilket i sin tur kan paverka den psykiska halsan,
sociala fardigheter och mycket mer.

Tidig upptackt hjalper ocksa familjerna att battre forsta sina barns behov och att
fora deras talan, eftersom skolan kan fungera som en inkorsport till de resurser
och tjanster som vardnadshavarna behdver men som de annars kanske inte har
tillgang till eller réd med.

Screening for autism bor ingd som en del av en overgripande strategi for psykisk
hadlsa med tanke pa hur de tva tillstanden ar sammanflatade. Studier visar att
omkring 70 % av barn och ungdomar med autism upplever psykisk ohalsa, medan
41 % har tva eller fler psykiska diagnoser.

Bedomningar och stod som kan bidra till att
framja battre resultat

Aven om férdelarna med screening for autism ar tydliga vet jag att det standigt ar en
utmaning for skolor att hitta finansiering for alla program. Det dr darfor jag ar stolt
Over det breda utbudet av verktyg som finns i Mental Health Resource Center
som Pearson Clinical har satt ihop.

Jag tror ocksa pa kraften i uthildning och upplarning av personalen. Att arbeta med
autistiska elever kan vara en utmaning men ju mer pedagogerna forstar desto mer
stod kan de ge. En mangd olika miljofaktorer och mellanmanskliga faktorer kan
paverka elevernas deltagandeniva. Till exempel kan pedagoger anpassa sin fysiska
klassrumsinredning och sina dagliga rutiner for att tillgodose en mangd olika behov.
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https://www.rutgers.edu/news/study-logs-five-fold-increase-autism-new-york-new-jersey-region
https://jamanetwork.com/journals/jamanetworkopen/fullarticle/2800709
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/09687599.2022.2099252
https://www.pearsonclinical.se/tema/psykiskohalsa

mn Pearson Clinical tillhandahéller ett antal beddmningsinstrument som kan
identifiera elever med autism och deras behov, vilket kan inleda resan for att ge
det individuella stod som kommer att framja framgang:

Vineland Adaptive Behavior Scales (Vineland-3) ger ett standardiserat
satt att beddma en individs sociala och praktiska fardigheter for att mota
kraven i det dagliga livet; det anvander mangfacetterade bidrag fran
vardgivare och pedagoger for att triangulera dessa olika perspektiv.

PEDI-CAT kan anvandas for att fa forstaelse for de stodbehov som kravs for att
ett barn ska kunna delta i dagliga aktiviteter.

Sensory Profile 2 erbjuder bedomning av sensorisk bearbetning och ger
insikter som kan hjalpa pedagoger att gora ratt anpassningar och hjalpa
autistiska elever att lyckas i sin egen miljo.

| Fokusera pa styrkor

Genom att arbeta tillsammans kan vi se till att ratt processer finns pa plats for att
underlatta screening och se till att den utfors pa ett effektivt och andamalsenligt
satt.

Det viktigaste stodet - som med alla omraden inom barns utveckling - ar att ta
tillvara deras styrkor. Lagg inte energi pa att beklaga dig dver vad en person inte kan
eller vill gora. Fokusera pa vad de trivs med - vad de kan gora och vad de tycker om
att gora.

Det ar det som kommer att ge barnet forutsattningar att lyckas i klassrumsmiljon
och i alla andra aspekter av livet. “Fokusera pa det positiva” ar mitt mantra och det
kan bli ditt ocksa.

Shelley Hughes

Director, Portfolio Management
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https://www.pearsonclinical.se/vineland3
https://www.pearsonclinical.se/pedicat-se
https://www.pearsonclinical.se/sensory-profile-2



