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Yttrande 6ver betdnkandet Uppfoljning for utveckling — ett hallbart system
for samlad kunskap om villkoren for barn och elever med
funktionsnedsattning i forskola och skola (SOU 2023:95)

Autism Sverige 6verlamnar harmed sitt yttrande dver ovan rubricerat betankande. Vi arbetar
for att skapa battre levnadsvillkor for personer med autism. Var vision ar ett samhalle dar
alla kan delta, dar personer med autism mots med respekt och har bra livskvalitet genom
hela livet. Férbundet representerar omkring 18 500 medlemmar och bland dessa finns
personer med egen funktionsnedséattning, narstaende och personer som ar yrkesverksamma
inom omradet.

Allmanna synpunkter

Funktionsrattskonventionens artikel 31 férbinder Sverige att samla in information och
statistik i syfte att utforma atgarder som mojliggor for personer med funktionsnedsattning
att utkrdva sina rattigheter pa lika villkor som andra. Det rader idag brist pa sadan statistik i
Sverige och detta forsvarar mojligheterna att bedriva en verkningsfull funktionshinderpolitik
inom en rad samhallsomraden, daribland utbildningsomradet.

Den samlade kunskap om skolsituationen for elever med funktionsnedsattning som finns
idag ar bristfallig och fragmentarisk. Samtidigt pekar den kunskap som finns entydigt mot att
elever med funktionsnedsattning inte far tillgang till en likvardig utbildning. Elever med
funktionsnedsattning upplever i hogre utstrackning skolrelaterad stress och har en 6kad
utsatthet fér mobbing.! Elevgruppen med autism, adhd och sprakstérning har hogre
franvaro och nar i lagre utstrickning larandemalen.?® Nar det géller den specifika
elevgruppen med autism visar Autism Sveriges skolenkat 2022 att endast 37 procent av
eleverna nar malen i svenska, engelska och matematik och att 21 procent har varit
franvarande fran skolan i mer dn 40 dagar under det senaste aret.* Forskningsstudier
bekraftar bilden av att skolsituationen fér elever med funktionsnedsattningar, som
exempelvis autism, ar sarskilt svar.®

Ett starkt kunskapslage och tillgang till nationell statistik som beskriver skolsituationen for
elever med funktionsnedsattning kommer inte att undanrdja de hinder som gruppen moter.
Det ar dock ett mycket viktigt steg for att ett sddant utvecklingsarbete ska kunna ske. Autism

L https://www.folkhalsomyndigheten.se/contentassets/399d90dbd29a4c8f807ca04a72129676/barn-
funktionsnedsattning-livsvillkor-levnadsvanor-halsa-2021-2022.pdf

2 https://www.rattentillutbildning.se/statistik/

3 https://attention.se/2023/09/01/attentions-skolenkat-2023/

4 https://www.autism.se/media/t5minpy3/skolenk%C3%A4t-2022-rapport-nationellt.pdf

5> https://openarchive.ki.se/xmlui/handle/10616/48308
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Sverige valkomnar darfor utredningens forslag och ser det som mycket angelaget att de
genomfors. Tillsammans ger forslagen, med inslag av saval registerdata och
enkatundersokningar som longitudinella forskningsstudier, mojlighet till en bred
informationsinsamling. Detta ar viktigt med avseende pa komplexiteten i fragan om
skolsituationen for elever med funktionsnedsattning och nodvandigt for att kunna utvardera
och utveckla insatser for att forbattra gruppens skolsituation. Samtidigt ar det viktigt att
komma ihag att elever med funktionsnedsattning ar en mycket heterogen grupp och att de
hinder som uppstar i skolgangen ar av vitt skilda slag for olika delar av gruppen. Autism
Sverige ser med hanvisning till detta vissa brister i utredningens forslag, ndarmare bestamt
forslaget om att genomgaende redovisa funktionsnedsattningar i sex huvudgrupper
harledda ur Washington Group Short Set (WG-SS). Aven om frdgan om franvarostatistik inte
behandlats i utredningen med hanvisning till att den belyses i ett annat
utredningssammanhang, vill Autism Sverige lamna nagra kommentarer kring detta. Dessa
tva évergripande synpunkter avhandlas direkt nedan. Ovriga synpunkter Idmnas under
rubrikerna for respektive forslag.

WG-SS som utgdngspunkt for kategorisering av funktionsnedsdttningar

Utredningen foreslar att funktionsnedsattning genomgaende ska redovisas i sex
huvudgrupper harledda ur WG-SS. Det har motiveras av praktiska skal, integritetsskal samt
av att det mojliggor jamforelser mellan olika undersdkningar. Det ar pa flera satt forstaeligt
att utredningen foresprakar denna losning. Autism Sverige vill dock understryka att endast
sex huvudgrupper ger allt for vida kategorier. Inte sallan talas det exempelvis om gruppen
med sa kallade neuropsykiatriska funktionsnedséattningar. Ibland anvands ocksa begreppet
som en statistisk kategori. De diagnoser som faller in under detta begrepp (ofta autism,
adhd, sprakstorning, dyslexi och tourettes) dr i manga avseenden mycket olika varandra och
de funktionshinder som uppstar i olika sammanhang likasa. Behoven av stodinsatser ser
dartill ocksa olika ut. Nar olika diagnoser grupperas pa detta satt blir det svart att dra
meningsfulla slutsatser om villkoren for de olika ingdende undergrupperna, nagot som i
forlangningen paverkar mojligheterna att ge adekvat stod till enskilda individer. Samtidigt ar
det a andra sidan viktigt att beakta att det ar relativt vanligt forekommande att en individ
har fler an en diagnos och likval skulle kunna tillhéra fler an en kategori i enlighet med WG-
SS. Det far inte glommas bort att skolsituationen kan se mycket olika ut for individer med
exempelvis autism och intellektuell funktionsnedsattning jamfort med individer med
exempelvis autism, intellektuell funktionsnedsattning och adhd.

Det ar av begripliga skal inte mojligt att redovisa varje diagnos var for sig. Nagra grupper,
med mer ovanliga diagnoser, kommer oundvikligen att bli osynliggjorda i statistiken. Det ar
problematiskt, men dessvarre svarfrankomligt. Med detta sagt behover det inte vara vare sig
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nodvandigt eller annars motiverat att endast redovisa statistiken klustrad i sex
huvudgrupper, atminstone inte i samtliga datasammanstallningar. | de fall det ror sig om
mer vanligt forekommande diagnoser, som exempelvis autism och adhd, bor det vara mojligt
att ocksa redovisa statistiken pa diagnosniva, sarskilt pa aggregerad nationell niva. Det skulle
vara fullt mojligt att exempelvis kombinera kluster med mer detaljerad redovisning, om den
klustrade nivan ar mer [ampad i vissa sammanstallningar an andra och man samtidigt vill
bibehalla mojligheten att gora jamforelser. Samtidigt ar det viktigt att podngtera att inte
samtliga av de som har en funktionsnedsattning och upplever funktionshinder kopplade till
denna, har en stalld diagnos. Ett anpassat sjdlvskattningsmatt som utgar fran fragorna i WG-
SS fyller pa detta satt en viktig funktion och ur den synpunkten ar det inte heller vare sig
mojligt eller lampligt med redovisning pa diagnosniva i alla typer av sammanstallningar.

Med detta sagt foresprakar Autism Sverige att man, i de fall det ar praktiskt och
integritetsmassigt mojligt, bryter ner huvudkategorierna och redovisar funktionsnedsattning
pa diagnosniva. Det skulle exempelvis kunna vara mojligt att géra detta i redovisningen av
den registerbaserade datainsamlingen nar det géller mer vanligt férekommande diagnoser.
Det skulle generera ett betydligt mer anvandbart kunskapsunderlag, vilket ocksa skulle
kunna ligga till grund foér utvecklandet av insatser som battre motsvarar behoven hos olika
grupper av elever med funktionsnedsattning.

Frdnvaron av franvarostatistik

Utredningen beaktar inte frdgan om franvaro med hanvisning till att den behandlas i ett
annat utredningssammanhang. Autism Sverige vill dock understryka att det finns ett stort
behov av att |ata franvarostatistik utgora en del i det kunskapsunderlag som denna
utredning i 6vrigt foreslar.

| direktiven till utredningen Varaktigt forbattrad trygghet och studiero i skolan ingar
uppdraget att lamna forslag pa ett nationellt franvaroregister.® | samband med detta lyfts
ocksa behovet av att titta pa olika orsaker till franvaroproblematik, daribland sa kallad
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning. Det finns en forhojd risk for franvaro bland elever
med autism och andra funktionsnedséattningar.’® Det kan vara relevant att undersoka fragan
om franvaro och dess orsaker i sig, men den direkta kopplingen mellan skolfranvaro och
studieresultat far inte heller glommas bort. | det nu aktuella betdnkandet ges foérslag bland

5 https://www.regeringen.se/contentassets/071a2532c0f94ee5ae025dfadf020123/varaktigt-forbattrad-
trygghet-och-studiero-i-skolan-dir.-2023154.pdf

7 https://www.regeringen.se/contentassets/77af60bb1e264076b19e879d53d5b58a/saknad-uppmarksamma-
elevers-franvaro-och-agera-sou-201694.pdf

8 https://www.autism.se/media/t5minpy3/skolenk%C3%A4t-2022-rapport-nationellt.pdf
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annat i syfte att besvara fragestallningen om ”hur det gar kunskapsmassigt for barn och
elever med funktionsnedsattning i forskolan och skolan”. Det ar relevant att exempelvis
studera sambanden mellan studieresultat och olika stodinsatser, men en fullstandig analys
kraver ocksa att fragan om franvaro tas i beaktande. Detta eftersom franvaron ibland kan
utgora en direkt orsak till lagre studieresultat. Omvant behdver alltsa inte orsaken till de
samre studieresultaten ndédvandigtvis ligga i att de insatser som typiskt sett faller inom
ramen for extra anpassningar eller sarskilt stod brustit. Autism Sveriges skolenkat fran 2022
visar att den nast vanligaste orsaken till franvaro, efter bristande kunskap om autism hos
skolpersonal, ar bristande stéd i sociala situationer. En annan vanlig orsak ar brister i
anpassningar i den fysiska skolmiljén. Aven utsatthet fér mobbing och kridnkningar kan
utgdra en orsak till franvaro.® Bristande stoéd i sociala situationer, svarigheter att hantera
skolmiljén, i synnerhet utanfor klassrummet, samt mobbing och krankningar har inte
nddvandigtvis nagon direkt koppling till Iagre studieresultat. Dessa problem ar dessutom inte
alltid synliga i klassrummet eller i studieresultaten, atminstone inte forran de orsakar
franvaro. Eftersom fragan om extra anpassningar och sarskilt stoéd aktualiseras forst nar en
elev riskerar att inte uppna larandemalen kommer insatserna i dessa fall ofta efter det att
franvaroproblematiken redan ar ett faktum.

For att mojliggdéra en mer meningsfull analys av forhallandet mellan funktionsnedsattning,
stodinsatser och studieresultat foresprakar Autism Sverige att ett eventuellt framtida
nationellt franvaroregister ocksa hanteras inom ramen for den samlade uppfdljning och
analys av villkoren for barn och elever i utbildningsvasendet som utredningen féreslar att
Skolverket ska ansvara for.

Synpunkter pa utredningens forslag

10.1 Instruktionerna fér Statens skolverk och Statens skolinspektion éndras
Autism Sverige tillstyrker férslagen.

10.2 Férstdrkt uppfélining av kunskapsresultat och stédatgdrder

Autism Sverige tillstyrker forslaget om att samkoéra Socialstyrelsens patientregister med
Skolverkets individbaserade uppgifter om kunskapsresultat och olika former av stodinsatser.
| utredningen lyfts vissa begransningar med saval patientregistret som Skolverket insamling
av individbaserade uppgifter och med anledning av detta vill Autism Sverige ldmna vissa
synpunkter.

% https://www.autism.se/media/t5minpy3/skolenk%C3%A4t-2022-rapport-nationellt.pdf
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Nar det galler patientregistret ar detta, aven om det har god tackning, inte heltackande.
Autism Sverige ser med anledning av det att det vore fordelaktigt att ocksa uppgifter fran
primarvarden rapporterades in till patientregistret, dven om det ar en fraga for en annan
utredning.

Nar det géller Skolverkets insamling av individbaserade uppgifter saknas dar relevanta
uppgifter for vissa skolformer. Autism Sverige vill med anledning av detta belysa behovet av
att Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling fran huvudmannen inom skolvasendet
m.m. (SKOLFS 2011:142) dndras sa att relevanta uppgifter samlas in for samtliga skolformer.
Exempelvis bor uppgifter om stédinsatser samlas in dven for gymnasieskolan.

Ovan lyftes franvaro som en faktor med koppling till saval funktionsnedsattning som
studieresultat. En annan faktor med koppling till skolsituationen som helhet ar psykisk halsa.
Psykisk ohalsa kan paverka och paverkas av skolfranvaro, studieresultat, stédinsatsers
kvalitet och kvantitet, utsatthet for mobbing och krankningar med mera. Elevgruppen med
autism eller andra funktionsnedsattningar ar som tidigare namnts sarskilt sarbara nar det
galler psykisk ohalsa och skolrelaterad stress. Detta ar ett i sammanhanget mycket viktigt
omrade att félja upp. Utredningen foreslar att Folkhdlsomyndighetens enkdtundersdkning
Skolbarns hdlsovanor och Statistiska centralbyrans (SCB) Barn-ULF ocksa kompletteras med
det sjalvskattningsmatt som foreslas galla for 6vriga undersokningar. Det ar positivt.
Samtidigt har dessa undersdkningar vissa begransningar, bland annat med avseende pa
tidsintervall mellan undersokningstillfallen och tackning av dldersgrupper och skolformer.
Mot bakgrund av detta foresprakar Autism Sverige att man ser 6ver mojligheten att, utover
funktionsnedsattning, ocksa anvanda nagon eller nagra indikatorer pa psykisk halsa i
samkorningen av patientregistret och Skolverkets individbaserade uppgifter. Det skulle
utgora ett viktigt komplement till dvriga uppgifter och generera ett an battre
kunskapsunderlag nar det galler villkoren fér barn och elever med funktionsnedsattning i
skolvasendet.

10.3 Utveckling av reguljéra enkdtundersékningar

Autism Sverige tillstyrker forslagen om att utveckla de reguljara enkatundersékningar som
genomfors av Skolverket, Skolinspektionen, SCB, Folkhdlsomyndigheten och Myndigheten
for ungdoms- och civilsamhallesfragor. Det ar mycket vardefullt att barn och elever med
funktionsnedsattning samt deras narstaende sjalva far komma till tals. De undersdkningar
som lyfts i utredningen omfattar dessutom flera viktiga aspekter av ungas livssituation, som
delvis stracker sig utanfor skolans omrade. Det ar vardefullt att ett sddant helhetsgrepp tas,
eftersom skolan inte existerar i ett vakuum.

Autism Sverige vill sarskilt podngtera vikten av att anpassa de enkatundersokningar som
direkt riktar sig till barn och unga. Det &r inte endast en fraga om tillganglighet, utan ocksa
en fraga om undersokningarnas validitet. For personer med autism kan vissa typer av fragor
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vara sarskilt svara att svara pa, exempelvis 6ppna fragor och fragor med svarsalternativ som
innehaller abstrakta sjalvskattningsskalor. Konkreta exemplifieringar, bildstod och liknande
avhjalper ofta i tolkningen av mer abstrakta eller vaga fragestéllningar. Autism Sverige ser,
precis som utredningen ocksa foresprakar, att Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM)
bor ges i uppdrag att bista Skolverket nar undersékningarna revideras i syfte att synliggora
funktionsrattsperspektivet.

10.4 Ett standardiserat mdtt fér att identifiera barn och elever med funktionsnedsdttning i
skolvdsendet

Autism Sverige tillstyrker, med forbehall, forslaget om att regeringen ska ge SPSM i uppdrag
att slutfora arbetet med att utveckla ett standardiserat sjalvskattningsmatt gallande
funktionsnedsattning.

Det ar mycket fordelaktigt att kunna gora jamforelser mellan olika sammanstallningar och
undersokningar och for detta andamal ar ett standardiserat sjalvskattningsmatt nédvandigt.
Autism Sverige ser, med hanvisning till diskussionen som fordes ovan, vissa begransningar i
att anvanda WG-SS som utgangspunkt for kategorisering av olika funktionsnedsattningar.
Utover att WG-SS for vissa andamal genererar for vida kategorier, riskerar ett
sjalvskattningsmatt konstruerat utifran WG-SS ocksa att generera en for snav definition av
begreppet funktionsnedsattning. Med de ursprungliga fragorna i WG-SS finns en risk att den
verkliga andelen med funktionsnedsattning underskattas. Detta ar viktigt att ha i atanke nar
ett nytt sjalvskattningsmatt utvecklas utifran WG-SS, sarskilt nar det som i det har fallet, tas
fram for att undersdka en sa specifik kontext som skolan. Det dr exempelvis fullt mojligt for
en person med autism att i delar av vardagen uppleva en forhallandevis liten nedsattning av
funktionsformaga, samtidigt som den blir sarskilt pataglig i den specifika kontext som skolan
utgor. Ar en sjalvskattningsfrdga formulerad allt fér generell riskerar en sddan individ att
missas i statistiken, trots att den i sjdlva verket upplever patagliga funktionshinder i skolan
kopplade till sin diagnos.

Arbetet med att ta fram ett standardiserat sjalvskattningsmatt for att identifiera barn och
elever med funktionsnedsattning i skolvdasendet ar komplext. Autism Sverige tillstyrker
forslaget om att SPSM, i samverkan med SCB, ska ges uppdraget att slutfora det arbetet.
Autism Sverige ser dock ett behov av att det i detta uppdrag dven bor inga samrad med
representanter ur funktionsrattsrorelsen.

10.5 Longitudinella forskningsstudier, forskningséversikter och kunskapséversikter

Autism Sverige tillstyrker forslagen. Kopplat till forslagen vill Autism Sverige ocksa belysa
behovet av att vidare undersoka orsakssamband mellan & ena sidan skolrelaterade fragor
och a andra sidan insatser som pagar utanfor skolans varld, exempelvis inom halso- och
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sjukvarden. Autism Sverige erfar att sarskilt graden av samverkan mellan skola och andra
stodgivande instanser har stor betydelse for hur val stodet fungerar.

10.6 Sammanhdllande ansvar och samverkan fér den samlade analysen

Autism Sverige tillstyrker forslagen och vill sarskilt lyfta forslaget om att inratta ett
ungdomsrad. Det ar mycket angeldget att barn och elever med funktionsnedsattning far
komma till tals i de frdgor som berdr dem. Hittills har deras roster varit allt for franvarande i
den allmanna debatten som ror deras forutsattningar och villkor i skolan. Genom att gora ett
ungdomsrad delaktigt i den I6pande analysen och uppfdljningen skapas formella
forutsattningar for att gruppen kontinuerligt ska fa komma till tals i fragor som ror deras
levnadsvillkor.

Stockholm enligt ovan

Camilla Rosenberg genom Johanna Carnvik Schoéier
Forbundsordférande Intressepolitisk utredare
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