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Forord

Denna rapport ar skriven mot bakgrund av de erfarenheter som genom aren
samlats hos Riksforeningen Autism, RFA, samt de erfarenheter forfattarna
Torbjorn Falkmer, fore detta arbetsterapeut och habiliteringschef inom barn och
vuxenhabiliteringen i Halland, numer forskare vid VTl och Marita Falkmer,
specialpedagog vid Norrkdpings kommun, sedan manga ar verksam inom arbete
habiliteringsverksamhet och utbildningsverksamhet for barn med autismspektrum-
storningar. Gemensamt for dessa erfarenheter var att foréldrar till barn med
autismspektrumstorningar kénde sig oroliga, osékra och utelamnade nar det gallde
transport av deras barn till och fran olika aktiviteter. Man visste inte riktigt vilka
regler som gallde, vem som hade ansvaret och vad man kunde stélla for krav pa
transportsékerhet. Kommuner, landsting och myndigheter gav inte det stéd som
behovdes.

Barnens transportsituation ar saledes ett omrade dar dessa, redan hart belastade,
foraldrar ofta kanner sig utelamnade. Vem har ansvaret for att mitt barn far det
omhéndertagande det behover nar det aker i skolskjuts. Hur vet jag att mitt barn
far en forare som &r bekant med barnet nar jag bestéller fardtjanst? Vad hander om
mitt barn vill berétta for foraren att han eller hon maste stanna bilen for att mitt
barn &r mar illa eller kanske inte star ut med det ljud som barnet bakom mig gor,
men foraren forstar inte barnets tecken? Kanske har foraren inte ens mojlighet att
ha uppsikt dver mitt barn under fard? Vad hander om mitt barn tar sig loss ur
bélten under fard? Vem har egentligen ansvaret for att rullstolen fungerar som
passagerarsate i fordonet? Vem har ansvaret for att fastsattningsanordningarna
fungerar och anvands pa ett riktigt satt i olika fordon? Vad hander om mitt barns
hjalpmedel inte ar fastsatt ordentligt i fordonet utan kastas framat pd en annan
passagerare vid inbromsning av fordonet? Vad kan jag, som forélder, be foraren
om hjalp med? Raden av fragor kan goras mycket lang.

Det fanns med andra ord ett stort behov av att kartldgga situationen for barn
med autismspektrumstérningar med avseende pa deras transportsituation, sa att
man med utgangspunkt fran denna kartlaggning kan ga vidare och forsoka uppna
det langsiktiga malet; transporttillganglighet, transportfunktionalitet och transport-
sékerhet &ven for barn med autismspektrumstorningar.

Vi hoppas att vi med denna undersokning kan bidra till att forstaelsen for dessa
barns problem dkar och vi vill rikta vart allra varmaste tack till alla de som tagit
sig tid att besvara det omfattande frageformularet.

| projektet har Anna Anund och Gunilla Sorensen, bagge forskare vid VTI, haft
en central roll, dar deras erfarenhet av enkatutformning och bearbetning samt
deras erfarenhet av barn i bil och i skolskjuts kommit detta projekt till vardefull
del. Gunilla Gerland har Aspergers syndrom och arbetar som uthildare pa RFA
Utbildningscenter autism, en fristdende del av Riksféreningen Autism som be-
driver kunskapsutveckling pa omradet autism och Aspergers syndrom, har bi-
dragit med ett exempel pa forhallningssatt vid autism och hur detta skulle kunna
appliceras i en transportsituation. Projektet har finansierats av Allmanna Arvs-
fonden. Lena Andersson och Johanna Médioni pa RFA har varit till ovarderlig
hjalp for genomforandet av projektet. Vidare har Margareta Delén vid Végverket
fungerat som referensperson under projektets gang.

| denna rapport anvander vi genomgaende termen barn, men i vardagssprak
kallas naturligtvis barn i tonaren for ungdomar. Till de ungdomar som laser
rapporten och finner detta sprakbruk mindre lyckat vill vi framfora en ursékt.
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Vidare anvander vi genomgaende termen funktionshinder. Undantaget fran
denna regel ar dock de ganger texten utgor rena citat eller texten refererar till
nagon annan forfattare. Vidare anvander Gunilla Gerland i sin text ordet funk-
tionsnedséttning (se Appendix 7). Till dem som finner termen funktionsned-
sattning ldampligare och undrar varfor vi valt termen funktionshinder istallet, vill
vi forklara att vi avser samma sak men att vi, pa grund av att detta projekt ar en
uppfoljning av tidigare projekt, valt att halla fast vid termen funktionshinder som
anvandes da och som darfor kom att nyttjas i enkéaten i detta projekt.

Linkoping i juni 2001

Torbjorn Falkmer
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Kartlaggning av transportsituationen for barn med autismspektrumstérning

av Torbjorn Falkmer, Anna Anund, Gunilla S6rensen, Marita Falkmer och
Gunilla Gerland

Statens vég- och transportforskningsinstitut (VTI)

581 95 Linkdping

Sammanfattning

Befogad oro hos foraldrar

Tre av fyra foraldrar till barn med autismspektrumstérningar kadnner oro
nar barnen aker skolskjuts eller fardtjanst. Dessutom kénner néastan var-
annan foralder oro nar barnen aker i familjens fordon. Anpassning av trans-
porter till dessa barns behov handlar mer om att implementera ett forhall-
ningssatt till barnens funktionshinder an att rent fysiskt anpassa fordonen.
Foraldrarnas oro var befogad och berodde pa bristande anpassning. Barnen
fardas inte alltid enligt rekommendationerna och det ar vanligt att barnen
far aka med okanda forare och obekanta medresenarer. Detta ar exempel pa
bristande anpassning, vilket ofta skapar en oro hos barn med autism-
spektrumstérningar och hos deras foraldrar.

| slutet av ar 2000 genomfordes en enkatundersokning i syfte att kartlagga
transportsituationen for barn med autismspektrumstérning. Undersokningen var
en totalundersokning baserad pa Riksféreningen Autisms (RFA) medlemsregister.
Malgruppen for studien var foraldrar till barn i aldern 2-16 ar med autism-
spektrumstorning. Resultaten baseras pa 1 631 enkatsvar ifyllda av foraldrarna.
Enkaten omfattade fragor som berérde foljande omraden:

 Barnets alder, bostadsort, diagnos och ytterligare funktionshinder.

» Barnets resesituation under en vanlig vecka, uppdelat i familjens fordon,
skolskjuts och fardtjanst.

» Barnets upplevelse av resorna.

» Anvandning av skyddsutrustning for barn i bil.

» Eventuella begransningar i mobilitet med anledning av funktionshindret.

« Omfattningen av samakning och resor med obekant forare.

» Fordldrarnas eventuella oro och orsaker till oron.

* Hur barnet tar sig i och ur fordonen och upplevda risker relaterade till
detta.

» Forandrat korsatt.

» Foraldrarnas sjalvrapporterade kunskap om lagar och férordningar.

Oro

Det foraldrarna oroade sig ver var framfor allt att foérare och andra passagerare
inte vet hur de ska kommunicera med barnen. Fordldrarna kande oro Gver att
barnen kan stora foraren och/eller eventuella medpassagerare, men de kande aven
oro Over att medpassagerare paverkar barnen negativt. Foraldrarna kande dess-
utom oro Over att barnet helt obemérkt kan ta sig loss ur balten, 6ppna dorrar etc.
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Ju yngre barnet var desto storre var oron. Foraldrar till barn med andra autism-
spektrumstorningar &n Aspergers syndrom verkade i stérre utstrackning oroas for
barnen vid fard. Likasa var andelen foraldrar till barn med ”Medicinska problem”
och ”Kommunikationsproblem” i storre utstrackning oroliga &n foraldrar till andra
barn.

Trots oron vid fard i saval familjens bil som i skolskjuts och fardtjanst upp-
fattade foraldrarna att barnen upplevde resorna pa ett positivt satt, oberoende av
fardmedel. Barnens sittstallning fick ocksa positiva omdoémen.

Resesituation

De flesta av barnen (63%) reste minst en gang per vecka med skolskjuts. Daremot
var det mindre vanligt att barnen reste med fardtjanst, endast ett av fyra barn
nyttjade detta fardsatt. En orsak till att sa fa barn reser med fardtjanst kan bero pa
att det ar svart for den enskilda handlaggaren att forstad den mobilitetsbegransning
som barn med autismspektrumstorningar faktiskt har.

Resorna med skolskjuts tog vanligtvis minst 10 minuter. Halften av alla resor
tog mer an 20 minuter. Under dessa resor &r det sjalvklart att barnen ska skyddas
enligt de rekommendationer som finns. Det visade sig dock att sa var inte fallet.
Barn som ar 4 ar eller yngre rekommenderas att fardas bakatvanda. Endast 10%
av foraldrarna till barnen i aldern 2—4 ar uppgav att barnen fardades bakatvanda.

Ett grundldggande krav kan tyckas vara att samtliga barn skall anvanda séker-
hetshalte. Det visade sig att vart sjunde barn som akte skolskjuts och vart attonde
barn som dkte fardtjanst fardades helt utan balte.

Aven om bilte anvands s& kan det finnas faktorer som forsamrar sakerheten.
Cirka 12% av barnen var endast fastspdnda med hoftbalte eller med ett trepunkts-
balte dar diagonaldelen placerats under armen, eller inte fastspanda alls.

Transporter av barn med autismspektrumstorningar sker saledes under redu-
cerad sékerhet i jamforelse med vad som kunde vara fallet. Bristerna var dock
farre ndr barnen fardades i familjens fordon, vilket utgjorde majoriteten av
resorna.

Mobilitet

Barn ska erbjudas mojligheter att kunna ta sig till och fran skolan utan att deras
hédlsa paverkas negativt. Det ar ocksa viktigt for barn att ha mojlighet att t.ex.
delta i fritidsaktiviteter och att traffa vanner. Detta géaller alla barn, oavsett om de
har ett funktionshinder eller inte. Resultaten tyder pa att barn med autism-
spektrumstorningar har en begransad mobilitet i forhallande till andra barn.
Orsaken till detta ar att transportsystemet inte ar anpassat till de speciella behov
som barn med autismspektrumstérningar har. Anpassning av transporter till dessa
barns behov handlar mer om att implementera ett forhallningssétt till barnens
funktionshinder &n att rent fysiskt anpassa fordonen. Fler &n hélften av foréldrarna
ansag att barnets resande begransades av barnets funktionshinder och transport-
systemets bristande anpassning till barn med autismspektrumstorningar.

Barn med autismspektrumstorningar har svart att kommunicera med personer
de inte kanner igen, vilket forvarras om dessa personer inte har kannedom och
kunskap om barnets funktionshinder. Darfor ar det mycket olyckligt att s3 manga
som vart tredje skolskjutsbarn med autismspektrumstérning aker med obekanta
forare minst en gang i veckan. | fardtjanst reste fler an vart fjarde barn med
obekanta forare.
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Ett analogt resonemang kan foras med avseende pa okanda medresendrer.
Undersokningen visar att samakning var vanligt foérekommande. Ju mer glesbe-
folkad hemorten var desto vanligare var det att barnen samakte. Manga av
foraldrarna upplevde att barnet paverkas negativt av samakningen.

Kunskap om rekommendationer och lagar

Relationen mellan brist pa kunskap om relevanta lagar och felaktigt bruk av
skyddsutrustning visar att riktad och adekvat information kan vara en vag att saval
forbattra sakerheten och tryggheten for barnen som att minska foréaldrarnas oro for
barnens resor.

Atgéarder

Vill man forbattra sakerheten for barn med autismspektrumstorningar och redu-
cera fordldrarnas oro &r spridandet av riktad och adekvat information troligen den
effektivaste atgarden. Det optimala vore att informationen ges till saval foraldrar
som forare och upphandlare av skolskjuts och fardtjanst. Om en av dessa aktorer
anda maste viljas, rekommenderar vi att man fokuserar pa information till
foraldrarna. Information riktad till denna motiverade grupp gor att kunskapen pa
snabbast mojliga och mest effektiva satt nar ut och forbattrar barnens transport-
sékerhet, vilket indirekt &ven minskar foraldrarnas oro.

Om man utformar informationen sa att foraldrarna vet vilken hjéalp barnen har
ratt att krava kan foraldrarna patala brister och upplysa andra aktérer om barnens
behov. Informationen till foraldrarna blir pa sa satt ett stod for alla i det dagliga
omhéndertagandet av barn med autismspektrumstérning. Givetvis ar det strate-
giskt viktigt att ocksd upphandlare av skolskjuts och fardtjanst har uppdaterad och
adekvat information.

VTI rapport 469 9



The travel situation for children with autism-spectrum disorders

by Torbjorn Falkmer, Anna Anund, Gunilla S6rensen, Marita Falkmer and
Gunilla Gerland

Swedish National Road and Transport Research Institute (VTI)

SE-581 95 Link6ping Sweden

Summary

Justified worries among parents

Parents of children with autism-spectrum disorders are worried when their
children are being transported on the road. Almost three out of four parents
were worried when their child was transported by school transportation or
by the Special Transport System (STS). Transports in the family vehicle
caused worry among almost half of the parents. Transport adaptation to this
particular group of children with disabilities refers merely to implementation
of knowledge and a specific, well structured, approach among the drivers
towards the children during the ride, rather than to a physical/mechanical
adaptation of the vehicles. The parents’ worries were justified by the fact
that the children were not transported according to general safety recom-
mendations. Moreover, it was common that the children were transported
with unfamiliar drivers, as well as with unknown passengers. These examples
show that lack of adaptations for children with autism-spectrum disorders
cause unnecessary problems among them and cause worries among their
parents.

A questionnaire survey was carried out during the year 2000, in order to map the
transport situation for children with autism-spectrum disorders. All parents having
a child with autism spectrum disorders at the age of 2 to 16, registered at the
parental and professional organisation for children and adults with autism-
spectrum disorders in Sweden, RFA, were approached by the questionnaire. The
results are based on 1,631 answers.

The questionnaire concerned the following areas:

» Data for the child with respect to age, population density in the residential
area, diagnosis, and additional disabilities.

» The travel situation for the child during a normal week, with respect to the
family vehicle, school transportation and STS.

» Average travel durations and the parent’s opinions on how their child
experienced the journeys.

» Safety restraint and safety equipment usage for the children.

» Possible mobility limitations due to the child’s disability in combination
with lack of adapted transportations.

 The extent of Optimisation of Travel Capacity (OTC) in school
transportation and STS, generating transportation of the child with un-
familiar drivers, as well as with unknown passengers.

» Parents’ worries and the causes of the worries.

VTI rapport 469 11



» Entering and exiting the vehicles, including perceived risk with respect to
this particular part of the transportation.

e Adapted driver behaviour.

o Parents’ self reported knowledge of rules and regulations.

Parents’ worries

Parents were mostly worried about drivers and other passengers being unaware of
how to approach and communicate with the children. They were also worried that
the drivers and other passengers were disturbed by the children, and vice versa,
both conditions being negative for the child. Furthermore, the parents were
worried about their children manipulating the safety belt and thereby eliminating
its function.

The younger the child, the greater the worry among the parents. The transporta-
tion situation for children with Aspergers syndrome caused less worry than for
children with other autism-spectrum disorders. Moreover, children that had
“Medical problems” and “Communication problems”, according to a sub classifi-
cation of the children’s additional disabilities, caused more worries among the
parents than children with other types of additional disabilities.

Despite the worries experienced by the parents they thought that the children in
general appreciated the journeys in the family vehicle, as well as in school
transportation and STS. Also the postural positions of the children in the vehicles
were regarded upon as acceptable.

Travel situation

A majority of the children, i.e. 63% utilised school transportation. This was not
the case for STS, utilised only by every fourth child. One of the reasons for this
could be that the person administrating STS grants has a problem in fully
understanding the mobility limitations caused by autism-spectrum disorders.

The journeys in school transportation usually took at least 10 minutes. Every
second journey took more than 20 minutes. During such trips it is natural that the
children ought to utilise recommended safety equipment, which proved not to be
the case. Infants up to the age of 3—-4 are recommended to be transported facing
rearwards. In the present study, however, only one out of ten children in this age
group was transported this way. Moreover, safety belt usage in school transporta-
tion and STS was low. Every seventh child in school transportation and every
eight child in STS travelled totally unrestrained.

Even in some cases where safety belts were used, the children faced an
increased risk in case of an impact. Of the children using the three-point safety
belt, i.e. a combined sash belt and lap belt, 7% travelled with the sash belt part
under the arm instead of on the shoulder, a misuse that can prove to be fatal in
case of an impact. Furthermore, another 5% were only restrained by a lap belt or
not restrained at all, indicating that in total 12% of the children with autism-
spectrum disorders travelled under reduced safety in case of an impact.

The journeys in the family vehicle, which constituted the vast majority of the
children’s journeys, were, however, the safest mode of transport with regard to the
above-mentioned aspects.
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Mobility

Transport mobility, being a crucial part attending school and day care centres,
playing with friends and performing leisure activities, is of vital interest for all
children, regardless of whether the child is disabled or not. The results from the
present study show that children with autism-spectrum disorders suffer from
reduced transport mobility. The reason for this was found to be that the transport
system was not adapted to the special needs of children with autism-spectrum
disorders. Such adaptations would require drivers and other professionals
involved in the transport situation to implement an approach towards the child,
based on the knowledge of the communication problems involved in autism-
spectrum disorders. Children with autism-spectrum disorders encounter problems
in communicating with unfamiliar drivers, as well as with unknown passengers.
For this reason it is unsatisfactory to notice that as many as every third child in
school transportation travels with an unknown driver, at least once a week. In STS
every fourth child travelled with an unknown driver, at least once a week. | many
cases Optimisation of Travel Capacity (OTC) was in use, which means that not
only unfamiliar drivers could be expected but also unknown passengers. The less
populated the residential area the more frequent was the OTC system. The parents
stated that the children were affected negatively by the OTC system. More than
half of the parents expressed that their child with autism-spectrum disorder suffers
from reduced transport mobility.

Self reported knowledge about rules and guidelines

The present study showed a relationship between lack of knowledge about
relevant rules and regulations and unintentional misuse of safety equipment. This
fact highlights the need for adequate and specially designed information, which
may constitute a way to increased transportation-safety for children with autism-
spectrum disorders, as well as to lower their parents worries about the children’s
journeys.

Suggestions for measurements to be taken

In order to increase transportation-safety for children with autism-spectrum
disorders and reduce their parent’s worries about their journeys, it seems likely
that dissemination of adequate and specially designed information probably
constitutes the most efficient method to achieve this goal. The optimal dissemina-
tion strategy would be to include all drivers in school transportation and STS, as
well as the parents, but for practical reasons, the primary target group should be
the latter. The reason for this choice is that parents constitute a motivated group
that quickly and effectively can spread and make use of the information. This, in
turn, will increase transportation-safety for the children and at the same time
reduce the parent’s worries.

The information will provide the parents with knowledge about what to ask for
and demand from the transport system. Moreover, it will give them a tool to be
used in order to inform other actors within this system to take proper care of their
children, i.e. the information becomes a support for the parents in their daily
struggle for teaching others about their children’s specific needs. For natural
reasons, such information should also be given to professional administrators of
school transportation and STS.
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1 Bakgrund

1.1 Rapportens struktur

Denna rapport handlar om transportsituationen for barn med autismspektrum-
storning. Bakgrundsdelen i rapporten ar strukturerad utifran ett transportperspek-
tiv. Inledningsvis beskrivs FN resolution 48/96 och Socialtjanstlagen, vilka tar
upp transportsituationen for personer med funktionshinder ur ett rattviseperspek-
tiv. Dérefter beskrivs Nollvisionens implikationer for gruppen barn i allménhet
och gruppen barn med funktionshinder i synnerhet. Perspektivet har darmed glidit
over till att fokusera pa transportsékerhet, varfor barns risker som fordonspassa-
gerare och i samband med skolskjuts beskrivs déarnast.

Efter dessa inledande delar kommer sa en beskrivning av barn med autism-
spektrumstdrning. Detta avsnitt foljs av en kort sammanfattning av tidigare forsk-
ning kring barn med motoriska funktionshinder och deras transportsituation. En
mer omfattande beskrivning av denna forskning finns i Appendix 6. Darefter
diskuteras skyddsutrustning i fordon i allmanhet och for barn funktionshinder i
synnerhet. Tonvikten laggs pa barn med autismspektrumstorning, men &ven barn
med motoriska funktionshinder diskuteras.

Bruket av skyddsutrustning styrs av regler, praxis och standarder. Dessa &r
dock vare sig helt enkla att forsta eller entydiga. Manga foraldrar, och for den
delen dven professionella inom transportomradet, efterfragar en sammanstéallning
av dessa regler, praxis och standarder. D&rndst kommer darfor ett relativt om-
fangsrikt avsnitt om detta i bakgrundsdelen av denna rapport. Som lasare kan man
hoppa Gver detta avsnitt och anda ha god behallning av resultat och diskussions-
delen. Dock innehaller vissa delar av diskussionen hanvisningar till just detta
avsnitt.

I resultatdelen och diskussionsdelen beskrivs inledningsvis barnen med autism-
spektrumstdrning och kategoriseras. Sedan foljer en beskrivning av deras resvanor
och mojligheter till resande. Darefter beskrivs foréldrarnas oro, upplevda séker-
hetsrisker samt foréldrarnas kunskap om regler, praxis och standarder. I diskus-
sionsdelen relateras resultaten i denna kartlaggning till resultaten fran motsvar-
ande kartlaggning av barn med motoriska funktionshinder. Avslutningsvis finns
en metoddiskussion, en bortfallsanalysdiskussion samt slutsatser.

1.2 FN resolution 48/96

Ar 1993 antog FN:s generalférsamling Resolution 48/96 (DPCSD, 1994) for att
tillférsdkra manniskor med funktionshinder jamlikhet och delaktighet i samhallet.
Standardreglerna ar ett moraliskt och politiskt atagande for medlemsstaterna. Alla
samhéllets omraden tacks upp i de 22 reglerna, vilka innehaller tydliga princi-
piella standpunkter nar det galler rattigheter, mojligheter och ansvar.

I Regel 5, Sektion Il, 8§ a 1 skriver man om tillganglighet att: ”De stater som
atar sig att folja FN:s standardregler ska infoéra handlingsprogram som gor den
fysiska miljon tillganglig oavsett vilka eller hur stora funktionsnedséttningar
manniskor har.”. Staterna ska ocksa se till att “funktionshindrade far tillgang till
information och méjlighet till kommunikation.”.

For att personer med funktionshinder ska kunna leva ett aktivt liv och kunna
delta i samhallslivet pa lika villkor kréavs det att alla delar i vagtransportsystemet
ar tillgangliga, dvs. att hela reskedjan fungerar. Personer med funktionshinder ska
saledes tillforsakras samma villkor som andra medborgare nar det galler mojlig-
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heterna till mobilitet’. Detta har bl.a. kommit till uttryck i VVagverkets forslag till
atgardsprogram (Delén, 1999), dar Vagverkets 6verordnade ansvar for funktions-
hindrades mobilitet belyses.

1.3  Svensk lagstiftning

Svensk lagstiftning skriven redan 1980 (SFS 1980:620) (Fahlberg & Magnusson,
1997; Socialdepartementet, 1981), &r utformad i linje med principerna for FN
Resolution 48/96. Det framgar av lagtexten att kommunen har ett ansvar att bista
den funktionshindrade sa att han eller hon kan deltaga i samhéllet pa samma vill-
kor som andra medborgare. Detta kan astadkommas delvis genom att personer
med funktionshinder uppnar samma mobilitet som andra medborgare.

Mobilitet ar ett komplext begrepp for det innehaller inte bara faktorer vilka kan
matas i tillganglighet och effektivitets matt. Aven aspekter sdsom sékerhet, trygg-
het och komfort spelar stor roll for om den enskilde personen med funktionshinder
ska ha mojlighet att uppna samma grad av mobilitet som andra medborgare.

1.4 Nollvisionen

Principerna i FN Resolution 48/96 och Socialtjanstlagen aterkommer i den av
riksdagen beslutade “Nollvisionen” (SNRA, 1996), en vision om att minska
antalet doda och svart skadade i trafiken till noll. I "Nollvisionen” skriver man
vidare att trafiksystemet maste dimensioneras efter dem som har det samsta
skyddet och ar mest kénsliga for vald. Dessa ska styra trafiksystemets utformning.
Detta i sin tur kraver att man kan definiera denna grupp och applicera kunskaper
om tolerans mot vald och skademekanismer pa den definierade gruppen (Tingvall
& Lie, 1996).

En grupp som kan forvantas ha lag tolerans mot mekaniskt vald ar barn. Barn
exponeras for stérre risker i trafiken an vuxna pa grund av sin anatomiska kon-
struktion, vilket beskrivs nedan. Gruppen barn ar dock heterogen. Foljaktligen
géller det att finna den undergrupp inom gruppen barn som kan foérvéntas vara
mest kanslig for yttre vald och dessutom ha det samsta skyddet. Det &r troligt att
undergruppen barn med funktionshinder &r en grupp som enligt Nollvisionen ska
styra systemets utformning.

1.5 Barns risker i trafiken

Barn som grupp &r exponerade for en dkad skaderisk och dodsrisk i trafiksystemet
av flera anledningar (Evans, 1991). En av dem &r barnets anatomi (Baker, 1979).
Barnets anatomi avviker fran den vuxnes inte bara vad galler storlek utan &ven
vad géller proportioner av de olika kroppssegmenten (Tingvall, 1987), vilket
illustreras av Figur 1.

! Med mobilitet avses i denna rapport transportmobilitet, dvs. inte det mobilitetsbegrepp som
relaterar till kroppens fysiologiska rorlighet och som anvéands inom sjukvarden (t.ex. inom
ortopedin).
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Figur 1 Manniskokroppens proportioner i relation till olika aldrar. Fran vanster
till hoger: nyfodd, 2-aring, 6-aring, 12-aring och 25-arig vuxen (Hove-
Christensen & Poulsen, 1982).

Barnets vikt varierar mellan det nyfodda barnets genomsnittsvikt om 3,5 kg upp
till 10-aringens genomsnittsvikt om 35 kg. Under samma period varierar langden
mellan 50 och 140 cm. Huvudets langd hos ett nyfott barn motsvarar 1/4 av den
totala kroppslangden medan motsvarande kvot for en vuxen person ar 1/7. Pa
grund av detta forhallande &r det lilla barnet extremt sarbart vid yttre vald. Anled-
ningen ar att den forhallandevis stora vikten som utgérs av huvudet ska balanseras
av ett forhallandevis klent och outvecklat muskulart system. Risken for pisk-
snartsskador (s.k. whiplash-skador) ar darfor stérre for ett barn &n for en vuxen
person (Shaw, 1987). Aven det skelettala systemet ar outvecklat och har darmed
en lagre formaga att absorbera och transferera energi fran yttre vald. Darfor kom-
mer till exempel revben snarare att bandas &n brytas pa grund av yttre vald, vilket
i sin tur kan resultera i att lungor och hjérta belastas av det yttre valdet i hogre
grad an vad som skulle varit fallet hos en vuxen person. Ryggradens kotor ar inte
fardigutvecklade, vilket innebér att yttre vald dven i viss man belastar ligamenten.
Detta i sin tur kan orsaka ryggmaérgsskador. Buken hos ett barn &r till en mindre
del (an hos en vuxen) skyddad av brostkorg och backen.. Aven backenet ar annor-
lunda hos barnet, i sa motto att spina iliaca anterior superior, ett utskott pa 6vre
béckenbenskanten, saknas hos barn upp till 10 ar (Tingvall, 1987). Detta illu-
streras i Figur 2. Avsaknaden av detta utskott gor att en av hoftbéltets funktioner,
att férhindra underglidning? vid frontalkollision, reduceras.

2 8.k "submarining”
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Figur 2 Pilen indikerar ett utskott pa Gvre backenbenskanten, spina iliaca
anterior superior, hos en vuxen person och dess relation till korrekt applicering
av béltets hoftdel mot kroppen. Bilden ar hamtad ur Wevers (1983).

Olikheterna i kroppsproportioner mellan barn och vuxna innebar &ven att tyngd-
punkten i ett barns kropp befinner sig hogre an hos en vuxen. Detta paverkar
kroppsrorelserna i handelse av en olycka. Toleransen for kraftigt yttre vald
(krockvald) ar annorlunda hos ett barn. Skademonstret skiljer sig darfor mellan
barn och vuxna. Huvudskador &r betydligt vanligare hos barn medan 6vriga
kroppsskador ar relativt ovanliga. Det omvanda monstret aterfinns hos vuxna. Den
ovan beskrivna situationen galler barn utan nagon typ av funktionshinder. For
barn med funktionshinder ar situationen mindre kdnd men mer komplex.

Dessa fakta gor att ett bakatvant akande ar det sakraste fardsattet for barn. Ju
yngre barnet ar desto viktigare ar det att barnet fardas bakatvant, dvs. med ryggen
mot fardriktningen.

1.6 Barnsrisker i samband med skolskjuts

De flesta olyckor i samband med skolskjutsning intraffar vid pa- och avstigning
samt pa vag till och fran hallplatserna, vilket framgar av en handbok fran Svenska
Kommunférbundet (Rusk, Borjesson och Hilborn, 1994). Hur hallplatserna ut-
formas och om det finns nagon som Gvervakar barnen vid dessa moment ar alltsa
avgorande for barnens sdkerhet i samband med skolskjutsning. Det finns dock
ingen skyldighet for kommunen att ha vakter vid pa- och avstigningsplatserna.
Enligt handboken ligger det pa skolans ansvar att ordningen uppratthalls vid
skolan, sa att olyckor undviks, men detta behover inte nodvéandigtvis innebéra att
det maste finnas en vakt vid skolans hallplats. Om flera turer avgar samtidigt
maste det dock tydligt markeras och informeras om varifran respektive tur avgar.

| de flesta lan utgor skolbarnen mer an 20% av alla resendrer med linjetrafiken
(Rusk, Bérjesson och Hilborn, 1994). Den befintliga linjetrafiken utnyttjas alltsa i
stor utstrackning for transport av skolbarn, men dessa transporter faller inte under
de sarskilda bestammelserna for skolskjuts. Det betyder att det ar svart for kom-
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munen att. stalla krav pa t.ex. sittplats for alla barn eller att fordonet marks ut med
den skylt som anger att fordonet transporterar skolbarn.

Det &r givetvis viktigt att barnen respekterar foraren och foljer forarens instruk-
tioner. Att foraren kanner barnen val ar ocksa betydelsefullt ur flera hanseenden.
Det forekommer att barnen oroar sig for att foraren inte ska komma ihag att stanna
och ta upp eller slappa av dem vid ratt hallplats (Anund, Sérensen och Wretling,
2000). Det ar viktigt att foraren vet var varje barn ska hamtas och lamnas. Om
forarna byts ofta kan det intraffa att barnen sjélva tar pa sig ansvaret att bli upp-
hamtade och avslappta pa ratt plats. Barnen hamnar da i ett dilemma néar de dels
vill sta sa nara vagbanan att foraren upptacker dem i god tid, dels vill sta sa langt
fran vagbanan att de inte rakar ut for ndgon olycka. Blir barnen avslappta vid fel
hallplats utsétts de dessutom for onddiga risker eftersom deras exponering som
oskyddade trafikanter okar.

1.7 Barn med funktionshinder

De ovan beskrivna riskerna galler for barn i allménhet. Som tidigare ndmnts &r
gruppen barn en heterogen grupp. Undergruppen barn med funktionshinder 16per
med all sannolikhet an storre risk att skadas i héndelse av en olycka i trafik-
systemet an andra barn (Falkmer, 2001; Falkmer, Fulland & Gregersen, 2001).

Funktionshinder hos barn ar till 6vervagande delen beroende pd medfédda eller
tidigt forvarvade skador/sjukdomar. Andelen som kan hanforas till olyckstillbud
ar liten (DSC, 1992; Falkmer & Gregersen, 2000; Molin, 1987; Paulsson & Fasth,
1998). Inom gruppen av barn med sadana funktionshinder att deras transport-
situation paverkas, finns ytterligare undergrupperingar. Denna rapport fokuserar
pa barn med autismspektrumstorning.

1.7.1 Barn med autismspektrumstdrning
1.7.1.1 Definition

Autism och autismliknande tillstand eller autismspektrumstorningar ar begrepp
som anvands for att beskriva hela gruppen av autistiska syndrom. (Gillberg,
1996). Under den Gvergripande kategorin autismspektrumstorning finns ett antal
undergrupper:

« Autism®

* Aspergers syndrom

» Disintegrativ storning

« Andra autismliknande tillstand eller atypisk autism
» Autistiska drag

| alla tillstand som innefattas av begreppet autismspektrumstdrning finns svarig-
heter inom tre olika utvecklingsomraden. Dessa omraden definierades av Wing
och Gould (1979) utifran en brett upplagd befolkningsstudie i England pa 70-talet.
De beskrivs och bendmns som ”Wings triad”:

1. kraftig begransning av formagan till omsesidig social interaktion
2. kraftig begransning av formagan till omsesidig spraklig och ickespraklig
kommunikation

3 vilket ibland ocks benamns som Infantil autism, Autistiskt syndrom eller Kanners syndrom
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3. kraftig begransning av fantasi med atféljande begransning av beteende-
repertoar

1.7.1.2 Prevalens

I Figur 3 visas antalet barn som fétts under perioden 1974-1999. | figuren visas
ocksa trenden for perioden.
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Figur 3 Antalet levande fodda i Sverige 1974-1999, samt trenden.

Figuren visar att i genomsnitt foddes drygt 100 000 barn (medelvéarde=102 483,
SD=15 345). Generellt sett fods det nagot fler pojkar an flickor varje ar. Trots de
senaste arens nedgang i barnafédandet sa ar trenden (som markerats med den
tjockare svarta linjen) under perioden nagot stigande.

Kring prevalensen, dvs. forekomst i populationen, av autismspektrumstorning i
en befolkning finns det varierande uppgifter i litteraturen. Happé (1996) uppger
att 4-10 per 10 000 levande fodda barn har autismspektrumstorning. Gillberg och
Peeters (1995) anger prevalensen till 0,6-1% (60-100 per 10 000 fér barn i skol-
aldern). Enligt en inventering genomférd av Wing (1996) kan man rakna med att
1 barn av 100 har nagon form av autism eller autismspektrumstorning vilket
skulle motsvara ungefar 1000 barn med autismspektrumstorning per arskull i
Sverige.

Prevalensen for de ovan beskrivna undergrupperna inom autismspektrumstor-
ningarna ar enligt Gillberg och Peeters (1995) 0,1% for autism, 0,3-0,4% for
Aspergers syndrom, 0,3-0,4% for andra autismliknande tillstand och autistiska
drag, saledes ungefar 100 barn per arskull med autism, 300-400 barn per arskull
med Aspergers syndrom och lika manga med andra autismliknande tillstdnd och
autistiska drag.

1.7.1.3 Etiologi

Det ar inte kant exakt vad som orsakar autismspektrumstérningar, dvs. etiologin
bakom autismspektrumstorningar, men det ar klarlagt att autismspektrumstor-
ningar ar ett komplext funktionshinder som orsakas av en stérning av hjarnans
funktioner. Detta leder i sin tur till en neurologisk funktionsnedsattning, vars
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konsekvenser beskrivs av beteendet uppdelat i de tre symtomomradena, beskrivna
ovan under rubriken "Definition”. Autism &r alltsa en funktionsnedsattning som
beror pa storningar i hjarnans utveckling (Frith, 1994). Rutter (1983) menar att
problemet utgérs av en medfodd avvikelse i barnets kognitiva utrustning snarare
an en funktion som storts” i en kognitiv utrustning som det i grunden inte &ar
nagot fel pd. Med andra ord innebar det att en person med autismspektrum-
storning har en annorlunda kognition, snarare an en definierad skada i en i dvrigt
intakt kognitiv formaga. Orsakerna till autismspektrumstérning diskuteras, men
man &r Overens om att de &r multipla. Man &r dven 6verens om att orsaken bland
annat kan vara genetiskt betingad eller bero pa specifika hjarnskador vilka ar
associerade till andra medicinska tillstand (Gillberg, 1996; Gillberg & Peeters,
1995).

1.7.1.4 Ytterligare funktionshinder

Det &r vanligt att autismspektrumstorning medfor ytterligare funktionshinder
(Gillberg, 1997). Manga inom gruppen med autismspektrumstorningar, inte minst
de som har diagnosen Aspergers syndrom, uppvisar manga eller alla symtom pa
DAMP (Gillberg, 1997). Man uppskattar ocksa att ungefar var femte person med
Aspergers syndrom ocksa har Tourettes Syndrom (Gillberg, 1996). Barn med
diagnosen autism har i fyra fall av fem &ven mental retardation®. Disintegrativ
storning och andra autismliknade tillstand &r férknippade med mental retardation i
cirka tre av fyra fall. Vid Aspergers syndrom &r daremot mental retardation
mycket ovanligt (Gillberg, 1996; Gillberg, 1997).

| samband med diagnosen autism forekommer epilepsi hos var tredje i vuxen
alder. Frekvensen &r troligen lika hog vid andra autismliknande tillstand. Epilepsi
ar inte sa vanligt vid Aspergers syndrom men férekommer troligen nagot oftare &n
hos befolkningen i stort. Ungefér en av fyra personer med autism har en annan
medicinsk identifierbar sjukdom som kan vara en av orsakerna till autismen. De
vanligaste av dessa sjukdomar ar tublerds skleros®, itos hypomelanos®, Fragile X
och andra kromosomavvikelser (Gillberg, 1996).

1.7.1.5 Diagnostik

Autismspektrumstorning ar en diagnos som inte ar helt latt att stélla. Diagnosen
baseras pa observationer av beteenden och det kravs betydande kliniska kunskaper
for att genomfora en utredning och stélla en diagnos (Frith, 1994).

En diagnos bor baseras pa saval kliniska observationer som pa observationer i
barnets normala sammanhang, intervju med foréldrar och/eller andra som kénner
barnet vél, samt medicinska och psykologiska utredningar. For att fa en diagnos
méste barnet uppfylla ett bestamt antal kriterier enligt t.ex. DSM’ IV (APA, 1994;
Volkmar, 1998). Dessa kriterier delas in i tre omraden (Frith, 1994; Nilsson &
Ullstadius, 1996) vilka sammanfaller med Wings Triad ovan (se under "Defini-
tioner”):

* Utvecklingsstérning

% En 4rftlig sjukdom med symtom fr&n hud och hjarna och ofta ett flertal andra organ.

% En sjukdom med oklart ursprung som leder till storningar i hjarnans funktion och dessutom
hudsymtom med omraden med svag pigmentering

’ Diagnostic and Statistic Manual (APA, 1994)
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1. Kvalitativt nedsatt formaga att interagera socialt
2. Kvalitativt nedsatt formaga att kommunicera
3. Begrénsade repetitiva stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter.

Det ar ocksa viktigt att ta hansyn till barnets alder nar utredning och
diagnostisering gors. Vissa av de omraden som paverkas vid autismspektrumstor-
ning utvecklas normalt inte forran vid cirka tva ars alder och avvikelser kan darfor
vara svara att upptacka hos det yngre barnet (Frith, 1994; Nilsson & Ullstadius,
1996).

1.7.1.6 Symtom och bakomliggande orsaker

Da diagnosen autismspektrumstorning stalls pa observerbara beteenden ar dessa
beteenden ocksa relativt val beskrivna och kanda. Man bor dock beakta att de
beteenden som observeras ar symptom pa och inte orsak till autismspektrumstor-
ning (Ozonoff, 1995). De underliggande processer som ligger bakom de symtom
man ser i en persons beteende ar annu inte helt kanda. Det pagar for narvarande
forskning som forsoker forklara de underliggande psykobiologiska mekanismerna.
Det finns tre dominerande teorier om vilka bakomliggande mekanismer som
ger utslag i de symtom som ger underlag for en diagnos inom autismspektrum
(Gillberg, 1996). Dessa teorier kan sammanfattas under omradesrubrikerna:

1. Mentaliseringsproblem
2. Exekutiva funktionsstérningar
3. Brist pa central koherens.

Manga, men inte alla barn med autismspektrumstérningar, har svarigheter inom
alla dessa tre omraden (Gillberg, 1996):

1. Med mentaliseringsproblem ("theory of mind” problem (Frith, 1994;
Gillberg, 1996)) menar man svarigheter att forestalla sig mentala tillstand hos
andra samt svarigheter att reflektera over sitt eget tankande. Barn med autism-
spektrumstorning kan ha bristande mentaliseringsformaga eller utveckla denna
formaga forhallandevis sent i livet. Detta innebéar att man langt upp i aldrarna
kan ha svart att forestélla sig att andra manniskor har tankar och kéanslor som
skiljer sig fran de egna. | praktiken leder detta till svarigheter att tolka andras
beteenden och att forsta de avsikter som ligger bakom andras handlingar.
Svarigheter med mentalisering paverkar ocksa formagan att kommunicera
(Happé, 1996). For att forsta andra méanniskors kommunikation maste vi inte
bara kunna tolka de ord som sdgs, vi maste ocksa kunna se bakom orden och
forsta vad talaren vill formedla. Den egna kommunikationen ar ocksa bero-
ende av att vi kan forestélla oss att andra har ett annat perspektiv och andra
insikter och att vi genom att uttrycka oss kan utbyta tankar med andra
(Volkmar, 1998).

2. Med exekutiva funktioner syftar man pa formaga att planera och halla fast
vid strategier for att uppna ett mal (Gillberg, 1997; Kristiansen, 2000). Det
innebdr att exekutiva funktioner som kravs for att man ska kunna ha ett fram-
tidsorienterat beteende &r att man kan uppfatta sekvenser och se i vilken ord-
ning saker och ting intraffar, att man kan forsta orsak och verkan och att man
har en kansla for tid. | exekutiva funktioner innefattas ibland dven motivation
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och koncentrationsformaga. Manga personer inom autismspektrum har svarig-
heter med exekutiva funktioner, vilket bland annat innebar en svarighet att
kontrollera sina impulser och hitta strategier for att 16sa problem som uppstar
och for att hantera situationer man hamnar i. Svarigheterna innebar ocksa en
nedsatt formaga att vara flexibel i sokandet efter alternativa satt att I6sa
problem

3. Central koherens syftar pa den, som man tror medftdda, drift hos méanniskor
att av detaljer forsoka skapa helheter (Nydén & Hagberg, 1996). Denna drift
strévar efter att ge tillvaron sammanhang, helhet och mening. Genom att for-
soka halla samman information ger en val fungerande central koherens manni-
skan forutsattningar att se forbi detaljer och darigenom fa en forestéallning om
den helhet i vilken detaljerna ingar. Detta ger i sin tur en forutsattning for att
kunna forutsaga vad som ska komma att handa. Om man har en val utvecklad
central koherens kan detaljkunskaper vara svara att lara in darfor att helheten
och inte detaljerna upplevs som véasentligt. Manga personer med autism-
spektrumstdrningar saknar eller har en nedsatt central koherens (Gillberg,
1996). Foljden av denna nedsattning eller avsaknad blir att man istéllet
koncentrerar sig pa detaljer i omgivningen och saledes tappar sammanhangen.
Ofta innebar det att omvérlden upplevs som fragmentarisk och svarbegriplig
(Nydén & Hagberg, 1996).

1.8 Barn med motoriska funktionshinder

Gruppen barn med motoriska funktionshinder domineras av diagnosgruppen CP-
skadade. Prevalenstalet for CP &r ungefar 2,3 per tusen fédda barn (DSC, 1992;
Hagberg & Hagberg, 1996; Hagberg, Hagberg, Olow & Wendt, 1996; Sanner,
1996; Stanley & Blair, 1991). Den nast vanligaste diagnosgruppen bland barn
med motoriska funktionshinder ar barn med ryggmargsbrack (MMC) (Falkmer,
1999).

Det &r inte alldeles enkelt att bestdimma prevalensen for barn med motoriska
funktionshinder, da det inte finns en skarp gréans mellan funktionshinder som ger
nedsatt motorisk formaga och de som inte ger det. Trots detta anger Dejeammes
(1998) att det i Frankrike fanns 317 000 personer som hade medfédda motoriska
funktionshinder. Mer an en tredjedel av dessa var under 14 ar. Omréknat till ett
prevalenstal, 5,3 per 1000 fodda, visar sig denna siffra korrelera val med svenska
forhallanden, 6,3 per 1000 fodda (Molin, 1987). | Sverige fods, som tidigare
namnts, i runda tal 100 000 barn per ar (se Figur 3) vilket skulle motsvara lite mer
an 600 barn med motoriska funktionshinder per arskull.

Manga barn med motoriska funktionshinder kraver specialutrustningar
och/eller anpassade skyddsutrustningar for att transporteras i fordon. Det ar dock
svart att exakt ange hur manga dessa barn 4r, da graden av funktionshindret, alder,
langd, vikt och graden av autonomi paverkar behovet av anpassad skyddsutrust-
ning (Falkmer, 1999).

Falkmer (1999) har beskrivit transportsituationen for barn med motoriska funk-
tionshinder. I denna rapport framkom bland annat att:

» Majoriteten av resorna foretogs i familjens bil.

» Khnappt en tredjedel av familjernas fordon var anpassade till barnets funktions-
hinder.
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» Nastan alla barn satt fastspanda i familjens bil. Mindre &n 15% av barnen reste
i familjens bil sittandes i nagon form av sitthjalpmedel. Vart 8:e av dessa hjalp-
medel var inte fastspant i bilen. Motsvarande siffror i skolskjuts var 42%
sittandes i nagon form av sitthjalpmedel, varav var 20:e inte var fastspant i
skolskjutsfordonet och i fardtjanst 46% sittandes i nagon form av sitthjélp-
medel, varav var 20:e inte var fastspant i fardtjanstfordonet.

| skolskjuts satt ungefér tre av fem (59%) fastspanda med bilbalte. Motsvar-
ande siffra for fardtjanst var nagot hogre, ungefar tva av tre (63%).

« Manga barn med funktionshinder reser med en forhéjd risk for att raka ut for
personskada vid en olycka/incident, sérskilt vid resor med fardtjanst och skol-
skjuts. Det beror dels pa att adekvata sdkerhetsatgarder inte vidtagits, dels pa
att barn med funktionshinder, som grupp, ar extra kanslig for yttre vald.

 Ungefar varannan foralder kunde vélja alternativa transportmedel. Okad moj-
lighet att valja korrelerade endast svagt med Okad befolkningstathet pa
hemorten.

« Foraldrarna var ofta oroliga nar barnet akte ensamt med frammande forare.
« Foraldrarna kande oro for saval i- och urstigning som for sjélva resan.

* Regelverken som styr resor i familjens bil samt regelverken for ovriga
transportmedel var oklara. Ungefar halften av foraldrarna hade ingen kanne-
dom om regelverk for skolskjuts (49%) och férdtjanst (55%). Motsvarande
siffra for familjens bil var 27%.

En mer ingdende sammanfattning av transportsituationen for barn med motoriska
funktionshinder finns i Appendix 6.

Dock saknades i denna undersokning en kartlaggning av barn med autism-
spektrumstérning och deras transportsituation. Av de barn som ingick i Falkmers
studie (1999) hade 2% autismspektrumstérning. Kartldggningen visade att for
barn med kombinationen av autismspektrumstorning och motoriska funktions-
hinder var transportsituationen problematisk.

1.9 Barns skyddsutrustning i bil

| héndelse av en kollision utsétts ett barn, funktionshindrat eller ej, for extremt
stora krafter. Till exempel kan ndmnas att kraften som ett bilbalte ska motsta vid
en frontalkrock mellan tva fordon med samma vikt och med hastigheten 32 km/h,
motsvarar vad som behovs for att lyfta 1,8 ton. Pa grund av barnets anatomi och
det extrema krockvaldet maste bilbalten for barn vara anpassade till deras forut-
sattningar for att kunna fordela krockvaldet 6ver deras kropp (Shaw, 1987). Som
namnts tidigare sa ar axelpartiet, brostkorgen och backenet (vilka utgor de primart
barande punkterna for ett bilbalte konstruerat for en vuxen) mindre utvecklade hos
barn, varfor bilbéltessystemet maste utformas med hansyn till detta. Trots barnets
annorlunda anatomiska forutsattningar gar det att utveckla baltessystem for barn
som reducerar skador p.g.a. yttre vald. Gammon (1995) menar att ett adekvat ut-
format baltessystem minskar risken for svara skador hos barn med 40-70% och
dodsrisken med 50-100%. Forutséttningarna for att bilbaltessystem for barn verk-
ligen kommer till anvandning ar goda, da acceptansen i Sverige ar hog for skydds-
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utrustning® for barn i bil (Anund, Sérensen & Yahya, 1999). Dock visar det sig att
en stor andel barn felanvander sin utrustning pa grund av kunskapsbrister. Ett
exempel var att uppemot atta av tio foraldrar sa att de kande sig sékra pa att de
béltat barnet ratt men samtidigt var det sju av tio foraldrar som felaktigt trodde att
det var farligare att ha trepunktsbaltets diagonaldel (axeldel) nara halsen an langt
ut pa axelpartiet. Behovet av lattfattlig och tillganglig information &r saledes stort
inte bara for foraldrar vars barn har nagot funktionshinder.

Samtliga bilbarnstolar pd den svenska marknaden idag maste vara forsedda
med ett T-godkénnande eller godkénnande enligt ECE Regulation 44 med tillagg
No. 3 — ECE R.44/03 - for att fa séljas. Saledes finns det sakra system att tillga
for transport av barn i bil. Detta géller dock inte om barnet har ett funktionshinder
som kraver att barnet maste transporteras i specialstol, sulky, rullstol eller annat
sitthjalpmedel.

1.10 Skyddsutrustning for barn med funktionshinder

Detta avsnitt behandlar dels skyddsutrustning for barn med autismspektrum-
storning, dels skyddsutrustning for barn med motoriska funktionshinder. Anled-
ningen till att skyddsutrustning fér barn med motoriska funktionshinder finns
medtaget i denna rapport ar att inom gruppen barn med autismspektrumstorning
finns det ocksa barn med motoriska funktionshinder.

1.10.1 Skyddsutrustning/skyddsatgarder fér barn med autism-
spektrumstorning

Barn med nagon form av autismspektrumstérning och deras familjer &r, liksom
andra barn, dagligen beroende av att transporteras till och fran olika verksamheter.
Det &r val kant inom Riksféreningen Autism (RFA) att manga medlemsfamiljer
har problem under och i samband med transporter, men det har inte tidigare gjorts
nagon systematisk kartlaggning av transportsituationen. Det kan vara relativt latt
att upptacka och forsta de svarigheter som barn med motoriska funktionshinder
moter i samband med transporter. Det finns ocksa manga fardiga l6sningar pa hur
dessa svarigheter kan atgardas. Autism &r, som beskrivits, ett kognitivt funktions-
hinder som medfor ett annorlunda sétt att forsta sin omvarld. Funktionshindret &r
séllan synligt och darfor inte uppenbart for personer i barnets omgivning. Detta
medfor att en anpassning till dessa barns funktionshinder bor ta sin utgangspunkt i
ett forhallningssatt snarare &n i en fysisk forandring i miljon.

Barn med autismspektrumstérningar har som tidigare namnts, oavsett begav-
ningsniva, specifika svarigheter vad galler kommunikation och socialt samspel.
Dessutom har de begransade repetitiva stereotypa monster i beteende, intressen
och aktiviteter (Wing, 1998). Det begransade beteendemonstret kan forstas utifran
forklaringen att autismspektrumstorning innebar en nedsatt formaga vad galler
fantasi (Wing, 1998) och forestéllningsférmaga (Kristiansen, 2000).

Vilka svarigheter kan da uppsta i transportsituationen, utifran de tre diagnos-
kriterier som finns for personer inom autismspektrumstérningar?

Svarigheterna pa grund av nedséttningar i kommunikationsférmaga kan
variera mycket. Vissa barn utvecklar inget verbalt sprak medan andra har ett rikt
sprak. De huvudsakliga svarigheterna ligger i hur det talade spraket anvands och
forstas. Barn med autism kan ha svart att forsta verbal kommunikation d&ven om de

8 balten, babyskydd, bilbarnstolar, baltesstolar, balteskuddar
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sjalva talar (Attwood, 2000). De kan ocksa ha ett storre uttryckande (expressivt)
ordforrad, beroende pa formaga att upprepa sadant de hort, an vad de i sjalva
verket forstar (impressivt ordforrad) (Wing, 1998). Manga personer med autism
som har ett rikt sprak har stora svarigheter att forstd de mer abstrakta dimen-
sionerna i spraket och har en konkret ordforstaelse och svart med dubbelmeningar,
ironi och skamt (Attwood, 2000). Det innebar att det kan vara svart for barnet att
forsta verbala instruktioner och tillsagelser. Barn med autismspektrumstorning
kan uppleva det som alltfor svart att forsta vad som kommuniceras, aven i en till
synes valbekant situation (Cohen, 2000). De kan da reagera med att avskarma sig
(Attwood, 2000). Detta barn upplevs latt som trotsigt och en person som inte for-
star barnets svarigheter blir latt provocerad. I en sadan situation finns det risk for
att vuxna i omgivningen blir pastridiga och genom sitt beteende orsakar oro hos
barnet som kan komma till uttryck i form av utatagerande beteende (Cohen,
2000). Det innebar att det stélls stora krav pa kunskap hos forare och personal
som mater barnet for att de skall kunna forsta problemen och anpassa sin kom-
munikation sa att missforstand och undviks.

Svarigheterna inom oradena kommunikation och socialt samspel overlappar
varandra. Barn inom autismspektrum har svart att forsta de regler och normer som
reglerar socialt samspel. Det innebar att barnet kan ha svart att anpassa sitt
beteende till situationen och att ta hansyn till andra (Attwood, 2000). Det innebdr i
praktiken att barnet, utan att det &r avsikten, kan séga eller gora saker som bryter
mot det som anses acceptabelt av omgivningen. Vissa barn med autism har svart
for sociala sammanhang och kan ha svart for att vara alltfér nara andra (Wing,
1998). Det ar viktigt att forare och personal har en insikt om att barnets beteende
inte speglar en medveten vilja att provocera och stora utan en oférmaga att forsta
vad som forvantas av honom/henne.

Svarigheter vad galler forestallningsformaga/begransad beteenderepertoar,
vilket bland annat kan ge sig uttryck i repetitiva stereotypa beteendemonster,
intressen och aktiviteter, innebar att barnet far svart att koppla samman gangna
och nutida erfarenheter och med hjalp av dessa planera infor framtiden (Frith,
1994; Wing, 1998). Det kan innebéra att barnet inte kan goéra sig en inre bild av
vad som ska h&nda och se det generella i situationer. En strategi for barnet att
kompensera denna svarighet kan bli att halla fast vid rutiner och oforanderlighet
(Wing, 1998). | vardagen kan konsekvenserna bli att forandringar vad géller tid,
forare, fordon, och placering i fordon kan utl6sa starka reaktioner hos barnet.

Svarigheterna for barn med autismspektrumstdrning relaterade till en transport-
situation kan kompliceras ytterligare av det faktum att en annorlunda perception
ofta hor till funktionshindret, &ven om det i dag inte &r ett diagnoskriterium. Upp-
gifter om hur vanligt forekommande avvikelser i kénslighet vad galler sinnes-
intryck &r, varierar fran 40% (Attwood, 2000) till att det &r en nast intill obliga-
torisk del av funktionshindret (Gillberg, 1996). For vissa barn med autism-
spektrumstdrning innebar detta att de har en perceptuell éverkanslighet vad galler
vissa sinnesintryck. Det vanligaste ar att denna Overkanslighet ar relaterad till
ljudintryck och beréring (Attwood, 2000), men den kan ocksa galla vissa smak-
intryck, luktintryck och synintryck. En perceptuell 6verkanslighet kan ocksa inne-
béra att barnet har svart for vissa transportmiljoer pa grund av ljudnivan, dven om
denna matt i decibel inte & onormalt hdg. Den perceptuella 6verkansligheten kan
ocksa fa konsekvenser vad galler barnets acceptans av sakerhetsutrustning, vilken
innebdr ett for barnet obehagligt kénselintryck.
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Autismspektrumstorning &ar ett komplext funktionshinder. Farliga situationer i
samband med transporter kan saledes uppsta av manga olika orsaker. Problemen
handlar, som omtalats ovan, om att barnen pa grund av sitt funktionshinder inte
forstar varfor man ska gora pa ett visst satt vid transport i bil eller buss. De forstar
heller inte konsekvenser av sitt handlande. Detta galler barn inom autismspektrum
oavsett begavningsniva. Farliga trafiksituationer kan darfor uppsta p.g.a. att man
som foralder eller personal inte har tillracklig forstaelse for barnens funktions-
hinder. Till detta kommer naturligtvis alla problem med att sétta fast (bélta)
barnen pa ett sakert satt i fordonet. Manga barn med autismspektrumstorning eller
autismliknande tillstand tycker inte om att sitta fast och ar dverdrivet intresserade
av knappar, spannen och dylikt (Wing, 1988). Det &r inte ovanligt att dessa barn
darigenom kan komma loss ur bélten och sékerhetsanordningar med kraftigt 6kad
skaderisk som foljd vid en eventuell olyckshéandelse.

1.10.2 Skyddsutrustning fér barn med motoriska funktionshinder

Anledningen till att barn med motoriska funktionshinder har ett behov av anpassa-
de skyddsutrustningar kan vara att barnets utvecklingskurva inte foljer monstret
for “normala” barn med avseende pa kroppsproportioner. Det kan ocksa bero pa
att barnets funktionshinder gor att funktioner, sasom t.ex. balstabilitet, avviker sa
pass att extra stodanordningar behovs for att barnet ska kunna sitta i en bilbarn-
stol. Skyddsutrustningarna &r helt enkelt utvecklade for barn med normal utveck-
ling och utan funktionshinder. Funktionshinder som medfor nedsatt motorisk och
sensorisk kontroll eller missbhildning av extremiteter/anomalier, kan medfora att
marknadens utbud av T-godkénda eller ECE R 44-03-testade skyddsutrustningar
inte kan erbjuda forutsattningar for en saker transport.

Barnet ar da hanvisat till att, under transport, forbli sittande i det sitthjalpmedel
som barnet erhallit fran hjalpmedelscentral eller liknande. Hjélpmedlet ar ofta ut-
format for att optimera forflyttning av barnet, men inte for att fungera som ett
alternativ till bilstol och/eller skyddsutrustning i fordon. Till exempel kan ndmnas
att sitthjalpmedlets ryggstod ofta inte klarar de pafrestningar som ett krockvald
beskrivet ovan utloser. Den barande konstruktionen av hjalpmedlet &r optimerad
for 1ag vikt, inte for att klara krafter om 20 G eller mer. En del av hjalpmedlen har
inbyggda bélten (seatbelts), vilka har funktionerna att stabilisera och stddja de
posturala funktionerna® hos barnet med funktionshinder samt att kunna motst&
hans/hennes vikt vid en olycka i normal ganghastighet. | motsats till bilbalten
(safety belts) sa ar inte de inbyggda béaltena utformade for att kunna motsta det
krockvald om 40-60 G som ett barn med funktionshinder skulle utsattas for vid
ett Euro NCAP-test (en 40% offset’® krock mot eftergivlig barriar i 64 km/h)™.
Dock kan det inbyggda béltets utformning i vissa fall forleda anvéndaren att tro
att baltet har en skyddande funktion vid en verklig trafikolycka.

Vissa barn med motoriska funktionshinder kan trots allt anvanda marknadens
utbud av godkanda skyddsutrustningar for barn i bil. Dock forekommer det felan-
vandning av skyddsutrustningen. Pa grund av att barnets ofrivilliga rorelser och

% vilka stavar att bibeh&lla kroppens (uppresta) position.

10 409% offset innebar att fordonet traffar barriaren med 40% av frontytan.

1 Barnets placering i férhallande till fardriktningen &r av stor betydelse fér konsekvenserna av en
olycka. Euro NCAP testet forutsatter att barnet sitter framatvant. Svenska experter
rekommenderar dock att barnet sitter bakatvant sarskilt med avseende pa sma barn (Turbell &
Aldman, 1983).
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bristande posturala funktioner t.ex. da barnet behover bilbarnstolen for att forbli
fastspant, kommer vissa barn med funktionshinder att anvédnda marknadens utbud
av skyddsutrustning hogre upp i aldrarna dn vad de &ar avsedda for. Likasa fore-
kommer inom denna grupp av barn, med all sannolikhet, samma felplacering av
trepunktshaltets diagonaldel som hos andra barn, beroende pa bristande kunskaper
hos fordldrarna. Dock forvérras situationen av att denna grupp av barn mycket
ofta ocksa reser med professionella forare inom skolskjuts och fardtjanst, vilka be-
funnits vara an mindre benagna att vidtaga sakerhetsatgarder vid fard an barnens
foréldrar (Falkmer, 1999).
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2 Regler, praxis och standarder for fordons-
transport av barn med och utan funktions-
hinder

Som tidigare ndmnts &r detta avsnitt relativt omfattande. L&saren av rapporten kan
dock hoppa Over avsnittet och anda ha god behallning av resultat och diskus-
sionsdelen. Dock innehaller vissa delar av diskussionen hanvisningar till just detta
avsnitt.

2.1 Barn i fordon

Da barn transporteras i motordrivna fordon pa véag galler Trafikférordningens
kapitel 4, paragraf 10 (1998:1276) dar det star att: ’Den som fardas i en person-
bil, en lasthil eller en tre- eller fyrhjulig motorcykel med karosseri skall sitta pa
en sittplats som &r utrustad med bilbalte om en sadan plats ar tillganglig och skall
anvanda bilbaltet. Den som fardas i en buss pa en sadan sittplats som &r utrustad
med bilb&lte skall anvanda béltet.”

Mer specifikt uttryckt med avseende pa barn star det att: ’Barn skall till och
med det ar de fyller sex ar anvanda bilbarnstol, balteskudde eller annan sarskild
skyddsanordning for barn i stallet for eller tillsammans med bilbaltet. Om ett barn
fardas tillfalligt i ett fordon som saknar sarskild skyddsanordning, skall barnet i
stallet anvanda bilbaltet nar det ar mojligt.”

Aven forarens skyldigheter beskrivs i Trafikforordningens kap. 4 paragraf 10:
Foraren skall se till att passagerare som ar under femton ar anvander bilbalte
eller annan sarskild skyddsanordning i enlighet med bestammelserna i férsta och
andra styckena.”

Undantag fran kravet om att bilbaltet eller den sarskilda skyddsanordningen be-
hover anvandas medges:

1. nar fordonet inte &r i rorelse,
2. vid backning,
3. vid fard inom parkeringsplats, parkeringshus, bensinstations- eller verk-
stadsomrade eller liknande omrade
eller
4. nar det finns medicinska hinder enligt lakarintyg som utfardats fore
farden.”

2.2 Barn i skolskjuts

| fraga om skyldighet att anvanda bilbalte vid skolskjutsning finns sérskilda be-
stdimmelser i forordningen 1970:340 om skolskjutsning (SFS 1998:1277). Dér
definierar man i forsta paragrafen vad som avses med skolskjuts, namligen: ’Med
skolskjutsning avses i denna forordning sadan befordran av elev i forskola,
grundskola, gymnasieskola eller motsvarande skola till eller fran skolan som
ordnas av det allmanna sarskilt for &ndamalet och ej ar av tillfallig natur.”
Vidare skriver man ’Med icke yrkesmassig skolskjutsning avses befordran som ej
ar yrkesmassig trafik.””, (Férordning 1975:880).

| paragraf 2 faststalls ansvaret som avilar styrelsen for skolvasendet; **Skol-
skjutsning skall med avseende pa tidsplaner och fardvagar ordnas sa att kraven
pa trafiksakerhet tillgodoses. | varje kommun skall styrelsen for skolvasendet
verka for att sarskilt anordnade hallplatser for skolskjutsning utformas sa att
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olyckor i méjligaste man undviks. Styrelsen bestammer efter samrad med den
kommunala namnd som ansvarar for trafikfragor, polismyndigheten och vég-
hallaren for varje skolskjuts fardvag och de platser dar pa- eller avstigning bor
ske. Styrelsen svarar for att eleverna undervisas om vad de skall iaktta fér att
undvika olyckor i samband med skolskjutsning.” | ett tillagg, i foérordning
1991:1604, skriver man ’Vad som i denna paragraf sags om styrelsen for skol-
vasendet skall ocksa tillampas for skolas styrelse, som inte star under dess for-
valtning, eller i frdga om forskola, den eller de kommunala nédmnder som an-
svarar for forskoleverksamheten.”

| paragraf 5 beskrivs krav pa fordonen som far anvandas for skolskjuts: ’Néar
ett fordon anvands for skolskjutsning skall det vara foérsett med en skylt eller
liknande som visar fordonets anvandning. Vid skolskjutsning skall dorrar pa
vanster sida av fordonet inte kunna Oppnas av passagerare. Andra dorrar skall
vara sa konstruerade att de inte kan Gppnas ofrivilligt av passagerare. | undan-
tagsfall far fordon som inte uppfyller kraven...... anvandas for skolskjutsning.”

| forordning 1996:291 tillagger man att ’Sittplatserna i en personbil eller 1&tt
lastbil som anvands for skolskjutsning skall vara utrustade med bilbalte.”

| paragraf 6 stipuleras kraven om att anvanda bilbé&lte vid skolskjuts; ’Den som
fardas i en personbil eller 1&tt lastbil som anvands vid skolskjutsning skall an-
vanda bilbalte. Den som fardas i en buss som anvands vid skolskjutsning och
sitter pa en sadan sittplats som &ar utrustad med bilbalte skall anvanda baltet.
Dock behdver bilbalte inte anvandas i de fall som avses i 4 kap. 10 § fjarde
stycket trafikforordningen (1998:1276).” Dessa undantag finns beskrivna ovan
och med avseende pd barn med funktionshinder sd kan faktiskt alla fyra
undantagen ha praktiska implikationer. Dock &r det val framst punkt 4 som kan
tankas ha storst inverkan fér malgruppen i denna rapport.

| forordning 1998:1277 medges att: ”’Vagverket far foreskriva att bilbarnstol,
balteskudde eller annan sarskild skyddsanordning fér barn skall anvéandas till-
sammans med bilbaltet eller i stallet for detta.”” VVagverket har dock vid skolskjuts
med personbil eller latt lastbil undantagit de barn som fyller sex ar fran regeln att:
’Barn skall till och med det ar de fyller sex ar anvéanda bilbarnstol, balteskudde
eller annan sarskild skyddsanordning for barn i stéllet for eller tillsammans med
bilbaltet.”, och istallet foreskrivit att forordningen galler for barn som ar 5 ar eller
yngre.

| sjunde paragrafen, forordning 1998:1277, fastslas forarens ansvar for att bil-
béltet anvands av barnet vid skolskjuts; ’Den som uppsatligen eller av oakt-
samhet underlater att anvanda bilbalte vid skolskjutsning doms till penningbdter.
Till samma straff doms féraren om den som fardas i fordonet ar under 15 ar och
inte anvander bilbalte eller sarskild skyddsanordning nar detta ar foreskrivet i
denna férordning och foraren uppsatligen eller av oaktsamhet underlatit att géra
vad som far anses ankomma pa honom for att se till att balte eller
skyddsanordning anvands.”

Dock medges undantag i férordning 1998:1277: ’Utan hinder av vad som sags
i forordningen far till den tidpunkt som Vagverket bestammer latt lastbil med sitt-
platser utan bilbalte anvandas for skolskjutsning om kommunen gett tillstand till
detta.” Nagot sadant undantag har, nar denna rapport skrivs, inte medgivits fran
Végverkets sida.
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2.3 Bilbarnstolar

Samtliga bilbarnstolar pa den svenska marknaden idag maste vara forsedda med
ett T-godkannande eller godkannande enligt ECE Regulation 44 med tillagg No. 3
— ECE R.44/03 - for att fa séljas. | Europa tillimpas allméant antingen tvingande
lagkrav pa godkéannande enligt ECE R.44/03, eller en frivillig godkannandeproce-
dur enligt ECE R.44/03. Den tidigare huvudsakliga foreskriften for bilbarnstolar,
ECE Regulation 44 med tillagg No. 1 & 2, innehdll inga riktlinjer for anpassning
av stolarna till barn med funktionshinder. Den nuvarande foreskriften ndmner
”Special Needs Restraints”, men det finns fortfarande bade formella och tekniska
hinder for godkénnandeproceduren av enskilda specifika anpassningar. ”Special
Needs Restraints” ar inte skydd som ska anvandas ihop med rullstolar, utan be-
greppet avser konventionella bilbarnstolar som specialanpassats eller modifierats
for barn med funktionshinder. | férordningen ECE R 44/03, section 7.1.4.1.7. star
foljande: “In the case of a ’Special Needs Restraint” every dynamic test specified
by this Regulation for each mass group shall be performed twice: first, using the
primary means of restraint and second, with all restraining devices in use. In
these tests, special attention shall be given to the requirements in paragraphs
6.2.3. and 6.2.4.”%2,

2.4  Transport av barn i anpassade bilbarnstolar

Néar det géaller transport av barn med funktionshinder som transporteras i an-
passade bilbarnstolar och specialsdaten har Storbritannien, Australien och Nya
Zeeland riktlinjer respektive standarder (Baker et al., 1998; MDD, 1992). Den
australiensiska och Nya Zeeldndska standarden (AS/NZ54370-1996) ar utformad
sd att den ska tillgodose behovet av sdkerhet hos majoriteten av barn med funk-
tionshinder (Baker et al., 1998). Den gor saledes inte ansprak pa att vara hel-
tackande.

2.5 Transport av rullstolar och rullstolsburna passa-
gerare

Nar det galler transport av rullstolar finns det standarder for rullstolar som ska

transporteras, hur rullstolen och brukaren ska transporteras samt hur rullstolen och

brukaren ska forankras och spannas fast i fordonet. Dessa standarder belyses i
Tabell 1.

12| handelse av en specialanpassning ska varje specificerat dynamiskt test genomféras tva ganger,
for varje viktgrupp. Forsta gangen genom att endast bilbarnstolens balten brukas och sedan med
samtliga balten i bruk. Vid utvérderingen ska speciell hansyn tas till de krav som specificeras i

8 6.2.3. och 6.2.4 (forf. dverséattning).
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Tabell 1 Standarder for rullstolar som ska transporteras, hur de och brukaren
ska transporteras samt hur de ska férankras i fordonet

Lander: Standard  Foérankring Rullstol i fordon Kommentarer

Alla ISO ISO 10542 (1-4) I1SO 7176 —19 Under tryckning. 1SO-
Denna beror Denna ber¢r krav  standarder ar av
aven bilbalten for  pa rullstolen. informativ karaktar tills
passageraren i dess nationella regler
rullstolen. och bestdmmelser

hanvisar till en specifik
ISO-standard.

EU CEN Refererar till ISO  Refererar till ISO  Normativ inom EU.

USA SAE J2249 ANSIWC/19 Liktydiga med ISO-
standarder

Canada CSA Z 605-95 Z 604-95 Sma avvikelser fran

ISO-standarder
Australien A 52942-1994 A 52942-1994

Svenska regler for transport av passagerare i rullstol, finns beskrivna i Vag-
verkets forfattningssamling, VVFS 1994:5 (Petzall & Olsson, 1996). Dock é&r
situationen nagot komplicerad vad galler krav pa anvandningen av bilbéalte i
Sverige. For personbil galler att passagerare ska sitta pa en plats med balte om
sadan plats finns tillganglig. Personen ska da ocksa anvéanda béltet. Finns ingen
sadan plats tillganglig finns dock inget uttryckligt hinder mot att personen aker
med som passagerare och behdver saledes inte anvanda bilbalte. Passagerare far
dock inte tas med i fordon i sddant antal eller placeras pa sadant sétt att fara kan
uppsta.

2.6 Balteskrav vid transport av rullstolsburna passa-
gerare

Har fordonet fler an 8 passagerarplatser klassas det som buss (Fordonskun-
gorelsen SFS:1972:595) och darmed forsvinner kravet om att passagerare ska sitta
fastspanda med bilbélte. Dock géller att om fordonet, dvs. bussen, har inmontera-
de bilbalten pa den plats dar passageraren sitter, foreskriver lagstiftningen att
passagerare ar skyldiga att anvanda baltet. Foraren ar under dessa forhallanden an-
svarig for att barn under 15 ar i fordonet anvander balten eller sérskild skydds-
utrustning under fard.

For fordon i kollektivtrafik (och dit réknas fardtjanstfordon) géller Transport-
radets foreskrifter TPRFS 1989:4. Dar star under punkt 20: "Handikappanpass-
ning av buss, personbil eller lastbil av 1989 ars modell eller senare arsmodell
som &r inréttad for hogst 12 vuxna sittande passagerare och som anvands for
transport av resande sittande i egen rullstol...”. Vidare skriver man under punkt
20.11: Sittplatser for vuxna i fordonet skall uppfylla de krav om fastsattning och
bilbalten som galler for personbilar (TSVFS 1985:24 RF 06-04)™. Under punkt
20.16 beskrivs mycket detaljerat kravet om bilbalte vid rullstolsplats'*. Bland

3 Undantag fran denna regel medges, enligt évergdngbestammelser, for bussar och lastbilar av
1989 och 1990 ars modell.

 Undantag frén denna regel medges, enligt évergéngbestammelser, for fordon av 1989 och 1990
ars modell. Istallet galler da punkt 21.2 TPRFS 1989:4
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annat skriver man "Bilbalte vid rullstolsplats skall besta av separat diagonalbélte
och hoftbalte. Pa mittplats eller annan plats far dock finnas enbart hoftbélte om
ovre fastpunkt for diagonalbalte inte utan stor olagenhet kan anordnas”.

For fordon inréttade for 13 eller flera vuxna sittande passagerare och som an-
vands i kollektivtrafik foreskriver Transportradet: Utrymmet for rullstol skall vara
forsett med fastpunkter till férankringsanordning for rullstol. Fastpunkter till for-
ankringsanordning skall uppfylla tillampliga krav i Trafiksdkerhetsverkets fore-
skrifter (TSVFS 1987:9) om utrustning for sékring av last. Harvid skall rullstolens
(lastens) vikt anses vara 150 kg. TSVFS 1987:9 anger generella krav pa
lastsékring samt ett antal detaljerade lastsékringskrav.

2.7  Specifika krav

UtOver denna lagstiftning kan kommun, landsting eller annan bestéllare ange
specificerade krav vid upphandling av transporttjanster, t.ex. kréva att alla rull-
stolar/sitthjalpmedel forankras med en viss typ av anordningar och/eller att alla
som fardas i rullstol/sitthjalpmedel maste spannas fast med trepunktsbalte.
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3 Trafiksadkerhetsproblem foér barn med funk-
tionshinder

Trots att adekvat skyddsutrustning inte alltid finns att tillga for barn med funk-
tionshinder, att utrustningen inte anvénds korrekt och att informationen ar brist-
fallig, forvantas dessa barn av samhallet att bli transporterade av foraldrar
och/eller yrkestrafik, till och fran barnomsorg, skolor och sjukvardsinrattningar
etc. precis som alla andra barn (Stout-Everly et al., 1993). Sammantaget indikerar
detta att det med stor sannolikhet foreligger ett trafiksdkerhetsproblem for
gruppen barn med funktionshinder, dels beroende pa att malgruppen har en
extremt lag tolerans mot krockvald, dels for att man inte kan nyttja (eller fel-
anvander) adekvat skyddsutrustning for transporter. Om FN-stadgan (DPCSD,
1994), svensk lagstiftning (Fahlberg & Magnusson, 1997; Socialdepartementet,
1981) och Nollvisionens mal (SNRA, 1996) ska uppnas sa forefaller det troligt att
barn med funktionshinder utgor en nyckelgrupp. En kartlaggning av denna grupps
transportsituation & med andra ord mycket angeldgen. Som beskrivits tidigare i
rapporten har transportsituationen for barn med motoriska funktionshinder kart-
lagt sedan tidigare. Detta galler dock inte gruppen barn med autismspektrum-
storning. Problemen for denna grupp skiljer sig med storsta sannolikhet at fran
saval barn med funktionshinder som fran barn i allménhet.

3.1  Transportsituationen for barn med autismspektrum-
storning

Transportsituationen for barn med autismspektrumstorningar ar saledes okéand, sa-
val nationellt som internationellt (Falkmer, Fulland & Gregersen, 2001). Man kan
dock forvanta sig att barn med autismspektrumstorningar ar frekventa anvandare
av transportsystemet, da barnets egen rorlighet inom naromradet ar begransad pa
grund av funktionshindret. Familjerna kanske behover skjutsa barnet &ven om av-
standet &r sa pass kort att barn utan funktionshinder skulle kunna forflytta sig
samma stracka pa egen hand. Barn med autismspektrumstorning har dessutom, i
hogre utstrackning dan andra barn, kontakt med sjukvard och andra instanser pa
grund av funktionshindret, vilket i sin tur ytterligare 6kar behovet for dessa barn
av att kunna utnyttja transportsystemet. Med denna forvantan foljer ocksa att
dessa barn, med stor sannolikhet, utsatts for de oundvikliga och i vissa fall for-
hojda risker som féljer med resande inom vagtransportomradet. Dock skiljer sig
troligen problembilden for barn med autismspektrumstorningar at fran den for
barn med motoriska funktionshinder, med avseende pa transportsituationen. Vissa
barn har dock bada typerna av funktionshinder. Det finns sdledes anledning att
genomfora en kartlaggning dven av barn med autismspektrumstérningar.
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4 Syfte

Mobilitet for barn med funktionshinder, pa samma villkor som andra samhalls-
medborgare, ar det langsiktiga malet. Syftet med denna rapport &ar att samman-
stalla kunskap om barn med autismspektrumstoérning och deras transportsituation.
Denna kartlaggning skulle kunna utgéra en del av ett underlag till utformning av
information och foreskrifter for skyddsanordningar och hjalpmedel, upphandling
av transporttjanster och for anpassning av fordonstransporter till barn med autism-
spektrumstoérning och deras specifika behov.
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5 Metod och genomforande

En enkétstudie genomfordes i syfte att kartlagga transportsituationen for barn med
autismspektrumstorning. Enkéten skickades till barnens foraldrar. Undersok-
ningen genomfordes som en totalundersokning, vilket innebéar att enkaten skicka-
des till alla foréldrar i rampopulationen.

En bortfallsanalys gjordes med syfte att underséka om bortfallet systematiskt
varierade sa att bortfallgruppen vasentligt skilde sig fran den undersckta gruppen.
Bortfallsanalysen genomférdes med hjalp av telefonintervjuer. Hundra personer
ur bortfallsgruppen (vilket motsvarar 10% av bortfallet respektive 4% av hela ur-
valet) valdes slumpvis ut. Dessa intervjuades med hjalp av en frageguide (se
Appendix 5).

Vid analyserna av svaren har en underkategorisering av de svarande skett med
avseende pa alder, bostadsortens storlek, diagnos och ytterligare funktionshinder,
vilket redovisas i kapitel 5.2.

5.1 Population

Malgruppen for denna studie var framst barn i aldern 2-16 ar med autism-
spektrumstorning, men i viss man dven deras foraldrar. Den nedre aldersgransen
sattes med tanke pa att ytterst fa barn yngre an 2 ar far diagnoser inom autism-
spektrum. Det ar ovanligt att vissa diagnoser inom autismspektrum stélls fore fyra
ars alder, varfor en underrepresentation av barn i aldern 2—4 ar var férvantad. Den
ovre aldersgransen baserade sig framst pa att forutsattningar for skolskjuts
forandras for vissa barn med autismspektrumstorning nér de gatt ut grundskolan.
Detta galler framfor allt de barn som inte gar i sarskolan, dvs. det galler framst
barn med Aspergers syndrom. Barn inom sérskolan har daremot skolplikt till 20
ar, vilket gor att for de barnen andras inte forutsattningarna for skolskjuts vid 16
ars alder. Ett utstrackande av aldersspannet till 18 ar skulle saledes for de tva
aldsta arskullarna ha medfort att populationen bestatt av barn som reser i
skolskjuts under olika forutsattningar. Eftersom nagon speciell problematik for
aldersgruppen 17-18 ar inte kunde forvantas, fanns det inget starkt skal att
utstracka aldersspannet till 18 ar (den formella myndighetsaldersgransen). Av
dessa anledningar fokuserar denna kartlaggning pa barn i aldern 2-16 ar, dvs. barn
fodda under perioden 1984-1998.

Att identifiera och kartldgga gruppen barn med autismspektrumstorning &r inte
alldeles enkelt. Landstingen och kommunerna har inte barnen registrerade pa ett
sadant satt att barnens familjer gar att identifiera med tillracklig precision
(Falkmer, 2001; Molin, 1987). Istéllet var vi hanvisade till intresseféreningen
Riksforeningen Autisms (RFA) medlemsregister for att na malgruppen. RFA
tillampar stod- och familjemedlemskap och hade under hosten ar 2000 7 166 med-
lemmar. Av dessa var 3 616 registrerade som foréldrar till barn med autism-
spektrumstorning. En annan stor del av medlemmarna bestar av personer som i sin
yrkesutdvning kommer i kontakt med barn och/eller vuxna med autismspektrum-
storning. Givetvis finns det dessutom medlemmar som tillhér bada dessa kate-
gorier. De medlemmar som finns registrerade som foraldrar har vanligtvis uppgett
aldern pa det eller de barn i familjen som har autismspektrumstérning. Om en
medlem under hdsten 2000 var registrerad som foralder och hade angett en alder
pa barnet i intervallet 2-16 ar skulle enkéaten skickas till denna medlem. Om
medlemmen stod upptagen som foralder, men aldersuppgift saknades for barnet
skulle ocksa denna medlem fa en enkat. Totalt uppgick de medlemmar som upp-
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fyllde dessa villkor i antal till 2 650. Saledes ingick adressater dar osékerhet fanns
huruvida de kunde representera malgruppen. Dock gallrades adressater bort om
det vara uppenbart att adressen gick till en institution eller liknande snarare &n till
en person. Totalt inkom 1 849 enkater. Av dessa analyserades 1 631 enkéter (for
mer information, se vidare under kapitel 5.3 ”Svarsfrekvens”).

De som fick enkaten trots att de inte tillhorde malpopulationen ombads for det
forsta att markera att enkéten inte berérde dem och for det andra att skicka in
enkéten utan att besvara nagra ovriga fragor. Totalt atersandes 209 enkater med
denna motivering och ytterligare nio personer meddelade pa annat sétt att de inte
horde till malgruppen.

52 Enkaten

Transportsituationen kartlades med hjélp av en enkat (se Appendix 1). Enkéten
inneholl fragor som berérde barnen, deras resvanor, hur foraldrarna upplevde
sékerhetsriskerna i samband med barnens transporter och foréldrarnas kunskaper
om de regelverk som styr barnens transporter. Mer specifikt handlade fragorna
om:

« Barnets alder, bostadsort, diagnos och eventuella ytterligare funktions-
hinder.

» Barnets resesituation under en vanlig vecka, uppdelat i familjens fordon,
skolskjuts och fardtjanst.

« Omfattningen av samakning och resor med obekant forare.

» Foraldrarnas eventuella oro och orsaker till detta.

» Barnets restid/barnets upplevelse av resorna.

o Forandrat korsatt.

e Hur barnet tar sig i och ur fordonen och upplevda risker relaterade med
detta.

* Anvéndning av skyddsutrustning for barn i bil.

» Eventuella begrénsningar i mobilitet med anledning av funktionshindret.

» Foréldrarnas kunskap om lagar och forordningar.

| Figur 4 visas hur resultatdelen och diskussionsdelen har strukturerats. Det kan
noteras att strukturen i redovisningen inte helt foljer enkatens disposition.
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Struktur i resultatdelen och diskussiondelen avseende
transportsituationen for barn med autsimspektrumstérning,
oversikt Gver de olika delfragorna och deras relation till varandra

Barnets alder / bostadsortens storlek / diagnos / ev. ytterligare funktionshinder
Resultaten analyserades for transporter i:
familjens bil / skolskjuts & fardtjénst

| l
Resvanor Foréldrars oro och Kunskap om
upplevda sékerhetsrisker lagar och forordningar
Frekvens /Tid Vid i- och urstigning
Aka med obekanta
Samakning U -
Resesallskap nder resans gang
Hur transporteras barnet @Anpassat Korsatt

Fastspanning
Skyddsutrustning
Sittstallning

Begransade méjligheter
till resande ?

Figur 4 Struktur i resultatdelen och diskussionsdelen i denna rapport, dvs. de
olika delfragornas strukturering och relation till varandra sdsom de presenteras i
rapporten.

Enkéaten pilottestades inledningsvis med hjalp av tio féraldrar, vars barn hade
autismspektrumstérningar. De synpunkter som inkom beaktades och enkéten revi-
derades. Den reviderade enkéten skickades ut en forsta gang i november ar 2000,
tillsammans med ett foljebrev (Appendix 2). Tva paminnelser (se Appendix 3 och
4) skickades inom loppet av 14 + 14 dagar. Den forsta av dessa skickades till alla
som deltagit i undersokningen och bestod av en paminnelse till de som inte svarat
och ett tack till de som hunnit svara. Den senare paminnelsen gick endast ut till de
som inte svarat. Det sista utskicket omfattade dven en ny enkat.

Om familjerna hade fler &n ett barn med autismspektrumstérning ombads man
att besvara enkaten med avseende pa det dldsta av barnen. Anledningen till detta
var att ju &ldre barnet &r desto storre erfarenhet kan familjen forvantas ha av
transporter och dartill relaterade problem.

For att analysera resultatet av enkatstudien kravdes kunskap om ett flertal bak-
grundsvariabler. Kategoriseringar av barnen gjordes med avseende pa alder,
bostadsortens storlek, diagnos och ytterligare funktionshinder utéver diagnosen.
Alderskategoriseringen gjordes med utgangspunkt frén rekommendationer avse-
ende bruket av skyddsutrustning for barn i bil. I det sammanhanget fick barnets
&lder vid &rsskiftet 2000/2001 avgora vilken grupp barnet skulle ingé i. Alders-
grupperna och rekommendationerna framgar av Tabell 2.

38 VTI rapport 469



Tabell 2 Rekommenderad skyddsutrustning for barn i bil, angivet for tre alders-
grupper.

Aldersgrupp Rekommenderad skyddsutrustning

2-4 ar Bakatvand bilbarnstol och bilbarnstolens balte
5-9 ar Baltesstol/balteskudde i kombination med bilbalte
10-16 ar Bilbalte

Tabellen visar att barnen i den yngsta &ldersgruppen bor aka bakatvanda. Aven de
lite &ldre barnen rekommenderas att anvénda sarskild skyddsanordning i kombina-
tion med eller istéllet for bilens balte. Detta ar dessutom krav for alla barn i
personbil till och med det ar barnet fyller sex (i skolskjuts ar gransen istéllet fem
ar). De flesta béltesstolar och bélteskuddar ar godkanda for barn upp till 36 kg.

Det fanns anledning att misstanka att problemen kunde variera beroende pa
bostadsortens storlek. En indelning i fyra klasser beroende pa invanarantal gjordes
(se Tabell 3), med avsikten att vid analysen kunna skilja pa t.ex. storstad och
glesbygd.

Tabell 3 Bostadsortens storlek med avseende pa invanarantal.

Bostadsort Antal invanare
Storstad, inkl. fororter Fler &n 100 000
Medelstor stad eller samhélle >5 000 - 100 000
Liten stad eller samhélle 200 - 5000
Glesbygd Farre an 200

I enkdten fanns mojlighet att ange foljande fyra olika diagnoser inom autism-
spektrum, autism, andra autismliknande tillstand, autistiska drag samt Aspergers
syndrom:

« Diagnosen autism innebér att barnet har svarigheter inom omradena 6msesidig
social interaktion, dmsesidig verbal och ickeverbal kommunikation samt
fantasi och beteende, aven kallat Wings triad (Wing & Gould, 1979). Tre av
fyra barn med diagnosen autism har mental retardation i nagon utstrackning
(Gillberg, 1997).

e Andra autismliknande tillstind avser diagnos dar manga av symtomen pa
autism eller Aspergers syndrom foreligger, dock inte tillrackligt manga for att
stélla dessa diagnoser (Gillberg & Peeters, 1995).

» Diagnosen autistiska drag bendmns ibland autismspektrumstérning UNS (utan
narmare specifikation). Diagnosen syftar pa en funktionsnedsattning dar fa
och ej sa uttalade symtom inom de tre diagnosomradena forekommer.

 Diagnosen Aspergers syndrom innebér svarigheter inom tva och inte séllan tre

av omradena i Wings Triad (se under Diagnosen autism, ovan). Mental retar-
dation férekommer oftast inte (Gillberg, 1997).
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Dessutom fanns mojlighet att uppge att man inte visste vilken diagnos barnet hade
eller att barnet ej hade nagon av de fyra diagnoserna.

De fyra diagnoserna delades in i tva grupper dar den ena utgjordes av barn med
Aspergers syndrom. Diagnosgruppernas tankbara paverkan pa transportsitua-
tionen beskrivs i Tabell 4.

Tabell 4 Gruppering av diagnoser inom autismstorningsspektrum med avseende
pa forvantad paverkan pa transportsituationen.

Diagnoskategorisering Benamning Anledning till diagnosgrupperingen

Autism Autism Transportproblem kan uppsta pa grund av
Andra autismliknande brister i kommunikation, socialt samspel och
tillstand och begransad beteenderepertoar hos barnet.
Autistiska drag Kommunikationen mellan férare och barnet

forsvaras av att mental retardation ar vanligt
férekommande. Hyperaktivitet och nedsatt
koncentrationsférméaga forekommer.

Aspergers syndrom Asperger  Transportproblem kan uppsta pa grund av
brister i kommunikation, socialt samspel och
begransad beteenderepertoar hos barnet.

Vet g] Vet g Den som besvarat enkaten har markerat att de
ej vet vilken eller vilka av de foreslagna
diagnoserna barnet har.

Av tabellen framgar att de storsta transportproblemen kan forvantas forekomma i
diagnosgruppen "Autism” (autism, andra autismliknande tillstand eller autistiska
drag). For barn som tillhér denna grupp kan problem tankas uppsta pa grund av att
barnet har mental retardation, men dven pa grund av att barnet kan vara hyper-
aktivt.

Barn med autismspektrumstorning har inte séllan ytterligare funktionshinder.
Dessa kan paverka transportsituationen i storre eller mindre grad. En indelning i
fyra kategorier har gjorts av totalt 23 olika typer av funktionshinder med avseende
pa hur de kan tankas paverka transportsituationen. Ytterligare tre svarsalternativ
har ocksa beaktats; "Annat funktionshinder eller annan sjukdom”, “Inget ytter-
ligare funktionshinder” samt Vet ej”. De olika svarsalternativen har rangordnats
efter deras betydelse for transportsituationen, ju hdgre rang desto storre paverkan
pa transportsituationen. Kategoriernas inbérdes rangordning ar:

Medicinska problem
Kommunikationsproblem
Motoriska funktionshinder
Koncentrationsproblem

Annat ytterligare funktionshinder
Inget ytterligare funktionshinder
Vet ej

Nog,rwhE

Detta innebér att den som angett flera ytterligare funktionshinder vilka tillhor
olika kategorier ska placeras i den av kategorierna som anses ha den storsta
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paverkan pa transportsituationen. Ett barn med medicinska problem (1) och moto-

riska funktionshinder (3) placeras saledes i kategori 1 medan ett barn med moto-

riska funktionshinder (3) och koncentrationsproblem (4) placeras i kategori 3.
Kategoriseringen anges i Tabell 5 och motiveringen for kategoriseringen i

Tabell 6.

Tabell 5 Kategorisering i sju olika kategorier av de olika ytterligare funktions-
hindren bland barnen. Texten ar modifierad jamfort med originaltexten, som ater-
finns i Appendix 1 fraga 4.

Kategori- | Svarsalternativ Kategori- | Svarsalternativ
nummer nummer

6 Inget ytterligare funktionshinder

3 CP-skada (Cerebral pares) 2 Utvecklingsstérning

3 Tourettes syndrom 2 Talsvarigheter
DAMP (Dalig i funktion i fraga om . .

4 Aktivitetskontroll, Motorik-kontroll och 2 Perceptionsstorningar
Perception™®)

4 ADHD (Attention Deficit/Hyper Activity 2 Hérselnedsattning
disorder™®)

4 Ryggmargsbrack, MMC (Myelo MeningoCele) 2 Dovhet

3 Muskelsjukdom 3 Inkontinens

3 Benskdrhet / Ol (Osteogenesis Imperfecta) 3 Svarare scolios eller kyfos

1 Astma som kréver medicinering 3 Kortvéaxthet

1 Svérare allergi som kréver medicinering

1 Kramper/epilepsi som kréaver medicinering 3 Rett syndrom:L7

1 Andningssvarigheter (anvander respirator) 4 Fragile X syndrom'®

1 Svérigheter att tugga, dricka och svélja

2 Synnedsattning som ej kan korrigeras med vanliga glaségon

5 Annat funktionshinder eller annan sjukdom

7 Vet gj

Vid CP forekommer relativt ofta ytterligare funktionshinder sasom utvecklings-
storning, epilepsi, etc.

Rett syndrom leder ibland till autism. Det har hittills bara upptéckts hos flickor.
En kort tid av vad som forefaller normal utveckling foljs av en gradvis forlorad

> (Gillberg, 1997)
1% (Gillberg, 1997)
'7 Detta funktionshinder hade felaktigt infogats som svarsalternativ under friga 3 i enkéten, men
flyttades 6ver till sin nuvarande korrekta placering vid analys av materialet.
'8 Detta funktionshinder hade felaktigt infogats som svarsalternativ under friga 3 i enkéten, men
flyttades 6ver till sin nuvarande korrekta placering vid analys av materialet.
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formaga att anvanda handerna funktionellt. Ryggradsdeformering kan utvecklas
och barnet kan komma att behdva rullstol (Gillberg & Peeters, 1995; Wing, 1998).

Fragile X syndrom &r ett arftligt tillstand orsakat av avvikelser i X-kromo-
somen. Det leder ibland till autism och ar vanligast och mer markant hos pojkar.
Hyperaktivitet och dalig koncentrationsformaga férekommer ofta. Det ar &ven
vanligt med sociala svarigheter som visar sig genom att barnet undviker 6gon-
kontakt och haller ett fysiskt avstand till andra (Gillberg & Peeters, 1995; Wing,
1998).

Tabell 6 Indelning i 7 kategorier med hansyn till ytterligare funktionshinder ut-
Over autismspektrumstorning samt anledning till indelningen.

Kategorisering med hansyn till
angivna ytterligare
funktionshinder utéver
rérelsehindret;

Anledning till indelningen

Plétsliga behov av insats fran nagon utomstaende kan
uppsta i en transportsituation.

1. Medicinska problem

2. Kommunikationsproblem Kommunikationsproblem och kognitiva problem kan

féorekomma i en transportsituation.
3. Motoriska funktionshinder Vid transport i fordon kan barn med dessa diagnoser
behdva individuellt anpassade sitthjalpmedel. Dock
rader stor variation inom gruppen med avseende péa
denna aspekt.
4. Koncentrationsproblematik Av omgivningen kan barn med dessa diagnoser
uppfattas som avvikande i beteendet och stérande.
Barnen har ofta hog aktivitetsniva och motsvarande lag
koncentrationsniva.

5. Annat ytterligare
funktionshinder

6. Inget ytterligare
funktionshinder

7. Vet €]

Andra problem an angivet ovan kan forekomma i en
transportsituation.

Ingen ytterligare paverkan.

Paverkan okand.

Vid uppdelningen av de olika funktionshindren i Tabell 6 har kategorin Medi-
cinska problem” ansetts ha storst paverkan pa transportsituationen och ”Annat
ytterligare funktionshinder” minst (bortsett fran de som uppgett att barnet inte
har nagot ytterligare funktionshinder och de som ej vet om barnet har nagot ytter-
ligare funktionshinder).

5.3 Svarsfrekvens

Svaren fran 1 631 familjer ur RFA:s medlemsregister har analyserats, vilket mot-
svarar ca 62% av det totala utskicket. Totalt inkom 1 849 enkater. Av dessa kom
209 enkater fran personer som hade angett att de inte berdrdes av undersokningen.
Ytterligare nio enkater ska laggas till dessa 209, eftersom sa manga valde att pa
annat satt meddela att de inte berdrdes av enkaten. Vi har saledes kdannedom om

42 VTI rapport 469



totalt 218 medlemmar som fatt enkaten trots att de inte ar foréaldrar till barn i
aldern 2-16 ar med autismspektrumstérning. En grov skattning av andelen "ej be-
rérda” bland de 2 650 som enkaten skickades till kan erhallas om vi antar att
andelen “ej berérda” ar lika stor i bortfallsgruppen som i svarsgruppen, dvs. 12%.
Det totala antalet ej berérda” kan pa detta satt skattas till 314 personer och den
egentliga malpopulationen skulle med detta resonemang uppga till 2 650-
314=2 336 personer. En annan skattning av det totala antalet "ej berorda erhalls
med hjalp av resultatet fran bortfallsanalysen. Dar framkom att ca 17% av de
familjer som intervjuades via telefon inte horde till malpopulationen. Skulle denna
andel galla for bortfallspopulationen erhalls en annan skattning av den totala 6ver-
tackningen (motsvarande 353 personer, vilket ger en population pa 2 297 per-
soner).

5.4  Bortfall
Tva typer av bortfall hanteras i analysen.

« Obijektbortfall, dvs. nar svaren pa alla fragor for en individ saknas
 Partiellt bortfall, dvs. néar svar pa vissa fragor saknas for en individ som i
ovrigt besvarat enkéten.

Det totala bortfallet i undersokningen bestar av saval objektbortfall som partiellt
bortfall.

5.4.1 Objektbortfall

Av de 2 650 adressaterna som enkaten kom ett mindre antal tillbaka som postre-
turer, beroende pa att adressen var okand eller att eftersandning saknades. RFA:s
kansli gjorde ett forsok att komplettera adressuppgifterna. Tack vare detta kunde
ett tiotal av de oké&nda adresserna hittas, vilket medforde att det totala antalet post-
returer stannade pa 24 personer (1%). Daremot ar det okant hur manga som inte
kom i retur trots att adressuppgiften varit felaktig. Totalt inkom, som tidigare
namnts, 1631 enkéater besvarade av anhoriga till barn i aldern 2-16 ar med
autismspektrumstorning.

5.4.2 Partiellt bortfall

Det partiella bortfallet i enkaten, dvs. de enskilda fragor som inte besvarats av
respondenterna, analyserades. Utgangspunkten for denna analys var enkéten,
vilken presenteras i Appendix 1. Bortfallet pa varje enskild fraga presenteras i
samma ordning som fragorna stélldes i enkaten. | de fragor dar respondenterna be-
svarade samma fragestallning for de olika fardmedlen, har bortfallet for familjens
bil, skolskjuts och fardtjanst redovisats separat'®. Till exempel har svaren pa fraga
5, vilken handlade om hur manga ganger barnen reste med de olika fardmedlen
under en vanlig vecka, redovisats i Figur 5 for saval familjens bil (a) som for
skolskjuts (b) och fardtjanst (c). Detsamma géller fragorna 6, 7, 11, 14, 17, 18,
20-25 samt 29-31.

19 Eftersom inga analyser av “annat fordon” (se Appendix 1) gjorts, p& grund av att man utifran
enkétdata inte kan sluta sig till vilken typ av fordon detta representerar, sa ar denna
fardmedelskategori utesluten fran redovisningen av resultaten i denna rapport.
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Procentuellt bortfall

Figur 5 Partiellt bortfall relaterat till fragor eller delfragor i enkéten.

Figuren visar att det lagsta partiella bortfall erhélls pa fragor som var relaterade
till fard i familjens fordon. Partiellt bortfall storre an 20% forekom pa fragor som
var relaterade till fardtjanst (markerade med c) i figuren, samt pa fragorna 12 och
15, vilka berorde oro vid fard i familjens bil respektive forandrat korséatt vid fard i
familjens bil. Fragor relaterade direkt till skolskjuts (markerade med b) samt fraga
9, om samakning i skolskjuts, drabbades ocksa 6ver lag av ett storre partiellt bort-
fall an ovriga fragor.

5.4.3 Bortfallsanalys

Bland de adressater som inte besvarat enkaten valdes ungefér var tionde, vilket
gav ett systematiskt urval av totalt 101 adressater. Dessa utgjorde grunden for en
bortfallsanalys.

Med tanke pa att tre postutskick inte hade resulterat i nagot svar valdes telefon-
intervju som metod for att genomfora datainsamlingen till bortfallsanalysen.
Telefonintervjuerna foljde intervjuguiden i Appendix 5 och omfattade dels fragor
om varfor man inte besvarat enkaten, dels nagra fragor ur enkaten (se Appendix
1).
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Av de 101 adressater som valdes ut aterfanns endast telefonnummer till 74
familjer. Ovriga 27 hade antingen hemligt telefonnummer eller inte bodde pa den
angivna adressen. Det ar dven mojligt att ndgon kan ha saknat telefon. Av de 74
familjerna for vilka telefonuppgift fanns var det 10 personer som inte gick att na
per telefon, trots ett stort antal paringningar. De 64 som naddes tillfragades om
orsaken till varfor de inte besvarat enkaten (se Appendix 5, fraga 2). Resultaten
presenteras i Tabell 7. Av de uppringda var det 5 som avbdjde medverkan i
undersokningen.

Tabell 7 Forklaringar till varfor man inte besvarat enkaten samt relativ frekvens
I bortfallsanalysgruppen, n=59.

Anledning Antal Andel
Har skickat in enkaten 11 19%
Har inte fatt/sett enkaten 5 8%
Blev liggande/glomde 10 17%
Tillhorde inte malgruppen for enkaten 10 17%
Hade inte tid 8 14%
For svar enkat; irrelevant; ointressant/hade inte ork/lust; samt 4 7%
annat

Ingen sarskild anledning 11 19%
Totalt 59 100%

Elva personer av de 59 som naddes hade redan skickat in enkaten. Dessutom var
det 10 personer, av de 50 som naddes, som inte tillhérde malgruppen (17%). Dér-
for baseras resterande del av bortfallsanalysen pa de 35 som ville medverka vid
telefonintervjun, tillhérde malgruppen och som inte redan hade besvarat enkaten.
Det var ca 37% som angav att enkéten blivit liggande, att de inte hade ork eller
lust att besvara den eller att det inte fanns nagon sarskild anledning till att de inte
hade svarat. Om man till dessa lagger de 14% som uppgett att de inte hade tid att
svara uppgar andelen till 51%.

Aldersfordelningen bland barnen i den utvalda bortfallsanalysgruppen var snar-
lik den i gruppen som besvarade enkaten, men med en latt kantring at den aldsta
aldersgruppen, 10-16 aringar. Tre procent av barnen tillhdrde den yngsta alders-
kategorin 2—4 ar medan 28% tillnorde alderskategorin 5-9 ar. | den &ldsta alders-
kategorin aterfanns resterande 69%, vilket ar 12% fler &n i gruppen som besvarade
enkéten.

Bland familjerna i bortfallsanalysgruppen var det endast 17% som bodde i stor-
stad, medan 50% bodde i en medelstor stad, 12% bodde i en liten stad eller
samhélle medan 21% av familjerna bodde i glesbyggd, enligt de definitioner som
fanns pa enkaten (se Appendix 1, fraga 2). Som framgar vid en jamforelse med
resultaten i Tabell 10 sa ar det framfor allt bland storstadsfamiljer som bortfalls-
analysgruppen ar underrepresenterad, med motsvarande 6kning av familjer som
bodde i medelstora stader. Dock &r antalet familjer i denna grupp sa pass litet att
skillnaderna bor tolkas med stor forsiktighet.

Av barnen i bortfallsanalysgruppen fanns 23% med diagnosen Aspergers
syndrom medan resterande 77% hade fatt diagnos autism, andra autismliknande
tillstand eller autistiska drag. Det var saledes en svag underrepresentation av barn
med Aspergers syndrom i bortfallsanalysgruppen jamfoért med svarsgruppen (se
Tabell 11).
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Familjerna tillfragades ocksa om eventuella ytterligare funktionshinder hos
barnen, vilket redovisas i Tabell 8.

Tabell 8 Ytterligare funktionshinder hos barnen i bortfallsanalysgruppen jamfort
med svarsgruppen.

Ytterligare funktionshinder Bortfallsanalys-  Svarsgruppen Differens®
gruppen n=35 n=1595
Medicinska problem 23% 17% +6%
Kommunikationsproblem 9% 38% -29%
Motoriska funktionshinder 6% 1% +5%
Koncentrationsproblem 14% 7% +7%
Annat ytterligare funktionshinder 8% 1% +8%
Inget ytterligare funktionshinder 40% 33% +7%

Det framgar av tabellen att barn med ”Kommunikationsproblem” var klart under-
representerade i bortfallsanalysgruppen.

Foréaldrarna tillfrdgades vidare om sin oro for barnet da det reste med en
obekant forare och saknade ledsagare, assistent eller annan medfdljande som var
bekant. For 3 personer (9%) av de 35 som besvarade fragan var fragestallningen
inte aktuell for deras barn. Tva av tre foraldrar, 66%, var inte oroliga alls (n=23),
medan de 6évrigas oro fordelade sig jamnt éver de olika kategorier som finns
beskrivna i Appendix 5, fraga 8. Totalt var sdledes 3 av 4 (75%) antingen inte
resenarer i respektive fardmedel eller sa orsakade deras resor ingen oro hos forald-
rarna.

Foraldrarna tillfragades slutligen om hur deras barn spandes fast i fordonen.
Resultaten visade att de flesta barnen var fastspdnda med hjalp av fordonets tre-
punktsbélte (74% av barnen i familjens bil, 68% i skolskjuts samt 77% i fard-
tjanst). | familjens bil satt 6vriga fastspanda med hjéalp av annan godkénd skydds-
anordning, t.ex. bilbarnstolens balten. Motsvarande andel i skolskjuts var 21% och
i fardtjanst 15%. Nar det gallde skolskjuts var foraldrarna i 11% av fallen
okunniga om hur barnet spandes fast medan motsvarande siffra var 8% for fard-
tjanstresorna.

20 +tecken anger dverrepresentation i bortfallsanalys gruppen medan — tecken anger en
dverrepresentation i svarsgruppen.
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6 Resultat

Resultatdelen ar strukturerad i enlighet med Figur 4.
En kartlaggning av transportsituationen i samband med resor i foljande tre
typer av fordon har gjorts:

* Familjens bil
» Skolskjutsfordon
» Fardtjanstfordon

I enkaten (Appendix 1) hade foraldrarna majlighet att besvara fragor avseende
”Annat fordon” an de ovan namnda. Da vi inte vet vad detta var for typ av fordon
har dessa svar inte tagits med alls i resultatredovisningen.

Malgruppen var “foréldrar till barn i aldern 2-16 ar med autismspektrum-
storningar”. Studien omfattar en totalundersdkning av populationen, dvs. inget
stickprov drogs ur RFA:s medlemsregister. Vid statistisk bearbetning har medel-
varden och standardavvikelser (SD) raknats fram och redovisats. Nagra ytterligare
statistiska analyser har dock inte gjorts, da de skillnader som redovisas ar faktiska
skillnader. Pa grundval av storlek pa skillnader och betydelse av dessa skillnader
mellan de olika underkategorierna redovisas endast ett urval av samtliga resultat-
analyser.

6.1 Kategorisering av de svarande

Enkaten riktade sig till foraldrar barn i aldern 2-16 ar med autismspektrum-
storning. De 1 631 som svarade uppgav alla att de var foraldrar eller pa annat satt
anhoriga till barnet.

Fraga 1

| enkitens forsta fraga skulle barnets fodelseér anges. Alder for barnet har berék-
nats utifran forhallandet vid arsskiftet 2000/2001. | Tabell 9 anges andelen barn
uppdelad i tre aldersgrupper. Totalt var det 1 614 som hade besvarat denna fraga.

Tabell 9 Procentuell fordelning mellan aldersgrupperna for de barn vars forald-
rar angett barnets fodelsedr samt fordelningen for befolkningen som helhet
(SCB:s befolkningsstatistik avseende 31 december 2000).

Aldersgrupp  Svarsandel Befolkningsandel

2-4 4% 17%
59 39% 35%
10-16 57% 48%

Tabellen visar som véntat stor avvikelse for aldersgruppen 2—4 ar. Det var endast
4% av barnen som horde till den lagsta aldersgruppen. For befolkningen som hel-
het utg6r denna grupp 17%. Overvikt aterfanns framst bland de aldsta barnen. |
Sverige utgjorde aldersgruppen 10-16 ar knappt halften av alla barn i aldern 2-16
ar. | undersokningen utgjorde gruppen 57% av alla barn.
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Fraga 2

Barnens resor och de fardmedel som da utnyttjas paverkas med storsta sannolikhet
av barnens bostadsort. Att skolskjuts i allménhet ar vanligare bland glesbygdsbarn
an bland storstadsbarn &r t.ex. ingen 6verraskning. For att kunna analysera vissa
resultat stalldes darfor en fraga om hur manga invanare det fanns pa bostadsorten.
Svarens fordelning framgar av Tabell 10. Totalt var det 1 609 personer som hade
besvarat fragan.

Tabell 10 Andel svarande uppdelat efter bostadsortens invanarantal.

Bostadsort Antal invanare Andel svar Andel av befolkningen
1995 (kalla SCB)

Storstad, inkl. férorter Fler an 100 000 30% 24%
Medelstor stad eller >5 000 — 100 000 37% 41%
samhaélle

Liten stad eller samhélle 200 -5 000 22% 19%
Glesbygd Farre an 200 11% 16%

En Overrepresentation fran storstadsomraden kunde noteras. Samtidigt kunde
konstateras att andelen boende i glesbyggd var lagre an fér genomsnittet av popu-
lationen i Sverige. Tabell 10 visar att den storsta andelen barn bodde pa en ort
med mellan 5 000 och 100 000 invanare. Det var ocksa relativt manga som bodde
i storstader. For befolkningen som helhet ar dock skillnaden stérre mellan dessa
tva kategorier.

Fraga 3

Aven vilken typ av autismspektrumstérning barnen har kan paverka deras
problem vid resor av olika slag. De allra flesta foréldrar (90%) uppgav endast en
diagnos for sitt barn. Tva diagnoser uppgavs av 8% av foraldrarna. De svar som
har avsett Rett syndrom (16 barn) respektive Fragile X syndrom (33 barn) har i
Tabell 11 raknats in under kategorin ”Autism, andra autismliknande tillstand och
autistiska drag” De har ocksa hanforts till varsin kategori bland ytterligare funk-
tionshinder, se Tabell 5. Ovriga diagnoser som angavs i fraga 3 indelades i tva
grupper, med utgdngspunkt fran hur diagnoskategorin kan antas paverka
transportsituationen. De som har angett Aspergers syndrom har alla hanforts till
gruppen “Asperger”. Ovriga diagnoser (autism, autismliknande tillstind och
autistiska drag) har hanforts till en grupp som fatt benamningen “Autism”. |
Tabell 11 visas fordelningen mellan de tva diagnosgrupperna. Det var 1623
personer som besvarade denna fraga.
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Tabell 11 Den procentuella fordelningen av barnen i de tva diagnosgrupperna.

Diagnoskategorisering Benamning  Andel svar

Aspergers syndrom Asperger 29%
Autism, autistiska drag och Autism 70%
andra autismliknande tillstand

Vet gj 1%

Ingen av de ndmnda diagnoserna/Vet ej

Tabell 11 visar att ungefar tre av tio barn har fatt diagnosen Aspergers syndrom.

Sju av tio barn kunde hanforas till diagnosgruppen ”Autism”, dvs. de hade fatt
minst en av diagnoserna autism, autismliknande tillstand eller autistiska drag.
Aldersférdelningen, illustrerat med fodelsedr, mellan de tva grupperna visas i

Figur 6.

16%
OAsperger - L 149%
M Autism
- 12%
A Totalt
- 10%
- 8%
- 6%
- 4%
- 2%
1998 | 1997 | 1996 | 1995 | 1994 | 1993 | 1992 | 1991 | 1990 | 1989 | 1988 | 1987 | 1986 | 1985 | 1984 | 0%
[Dasperger | 0% | 0w | 0% | 1% | 3% | 3% | % | 7w | 12% | 12% | 12% | 11% | 14% | 11% | 8%
| Autism 0% | 2% | 4% | 5% | 9% | 9% | 12% | 11% | 10% | 8% | 7% | 7% | 6% | 6% | 4%
@ Totalt 0% | 1% | 3% | 4% | 7% | 8% | 10% | 10% | 11% | 9% | 9% | 8% | 8% | 7% | 5%

Figur 6 Fordelning av fodelsear i diagnosgrupperna Asperger respektive Autism
samt for alla barn i undersokningen.

Figuren visar att aldersfordelningen skilde sig at for de olika diagnosgrupperna.
Barn i diagnosgruppen Asperger var i genomsnitt nastan 2 ar dldre (12,2 ar gamla,
SD* 2,7 &r) an barn i diagnosgruppen Autism, dvs. barn med 6vriga autism-
spektrumstorningar (10,3 ar gamla, SD 3,3 ar). Det framgar ocksa att inga barn i
gruppen med Aspergers syndrom tillhor aldersgruppen 2—4 ar. Daremot ar det
ungefar 6% av barnen i gruppen ”Autism” som tillhér dldersgruppen 2—4 ar.

Fraga 4
Det &r inte helt ovanligt att barn med autismspektrumstorning dven har ytterligare

funktionshinder som kan tinkas paverka transportsituationen. Svaren visade att
det forekom ytterligare funktionshinder bland barn bade inom gruppen
”Asperger” och inom gruppen “Autism”. De som pa fraga 3 angett diagnoserna

21 spP= standard deviation eller standardavvikelse.
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Rett syndrom respektive Fragile X har tagits med bland de som angett nagot
ytterligare funktionshinder. Det fanns 21 ytterligare funktionshinder fortryckta i
frageformularet (se Appendix 1, fraga 4). Dessutom fanns det mojlighet att ange
alternativen “annat funktionshinder eller annan sjukdom” och "vet ej”. Foréld-
rarna kunde uppge ett eller flera svarsalternativ. Det var ungefar var tredje som
angav att barnet inte hade nagot ytterligare funktionshinder. Hur manga svar som
angavs totalt framgar av Tabell 12. Tabellen omfattar svar fran 1 593 personer.

Tabell 12 Antal ytterligare funktionshinder utdver autismspektrumstérning.

Uppgivet antal svarsalternativ.  Antal barn for vilka foraldrarna % andel
uppgivit detta antal svar pa frga 4
1 1025 64
2 299 19
3 133 8
4 58 4
5 43 3
6 19 1
7 9 1
8 5 0(0,3)
9 1 0(0,1)
10 1 0(0,1)
Totalt 1593 100

De olika funktionshinderna delades in i sju grupper, baserat pa i vilken grad funk-
tionshindret paverkar transportsituationen, se Tabell 13. Det var 1593 personer
som besvarade fragan.

Tabell 13 Ytterligare funktionshinder utdver autismspektrumstorning rang-
ordnade efter grad av paverkan pa transportsituationen. Procentuell fordelning
mellan de olika funktionshindren angivet for sju olika kategorier.

Rang Kategori Andel efter Grad av paverkan
kategorisering

1. Medicinska problem 17% Storst paverkan

2. Kommunikationsproblem 38%

3. Motoriska funktionshinder 1%

4. Koncentrationsproblematik 7%

5. Annat ytterligare funktionshinder 1%

6. Inget ytterligare funktionshinder 33% Minst paverkan

7. Vet gj 2% Okéand paverkan

Tabell 13 visar att det vanligaste problemet & kommunikationsproblem, oavsett
om vi studerar andelen personer som markerat ytterligare funktionshinder inom
respektive kategori eller om vi studerar andel personer som har placerats i
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respektive kategori. Samtliga 35 (2%) som hade CP i denna kartlaggning klassi-
ficerades i andra kategorier &n denna p.g.a. andra ytterligare funktionshinder som
ansags ha storre inverkan pa transportsituationen.

6.2 Grad av motoriska rorelsehinder

Fraga 19

Barnens grad av motoriska rorelsehinder kunde bedémas utifran svaren pa fragan
“Hur forflyttar sig barnet huvudsakligen utomhus?”. De allra flesta av de 1 614
som besvarade fragan gick helt eller nastan helt obehindrat (90%), medan 3% gick
med vissa svarigheter men utan hjalpmedel. Ytterligare 1% blev skjutsade i
rullstol (n=22), medan 3% forflyttade sig pa "annat satt”. Ett flertal foraldrar hade
kommenterat att “annat satt” kunde innebéra att barnet faktiskt sprang vid de allra
flesta forflyttningar. Endast 4 barn (0,2%) forflyttade sig sjalva med hjélp av
manuell rullstol. Nagra skillnader i forflyttningssétt med avseende pa alderskate-
gorierna i Tabell 9 kunde inte noteras. Likasa fanns det inga skillnader med av-
seende pa bostadsortens storlek, vilket inte heller var forvantat.

Déremot visade det sig att barn med Aspergers syndrom i stérre omfattning
forflyttade sig obehindrat (94%) jamfort med barn med 6vrig typ av autism-
spektrumstorningar (88%). Bland den senare gruppen gick 4% med vissa svarig-
heter men utan hjalpmedel. F6r barn med Aspergers syndrom var motsvarande
andel 1%.

Av de 22 barn som blev skjutsade i rullstol hade 15 ”Medicinska problem”, 4
”Kommunikationsproblem”, och 2 ”Motoriska funktionshinder”, (kategorisering
enligt Tabell 6.

6.3 Omfattningen av fordonstransporter

Fraga 5

Familjerna ombads beskriva resvanorna for barnet under en vanlig vecka, med av-
seende pa hur ofta man reser med familjens bil, skolskjuts och fardtjanst. Resul-
taten for resor i familjens bil, skolskjuts och fardtjanst redovisas som procentuella
andelar av det totala resandet i respektive fordonstyp, se Figur 7. Den svarta
delen av staplarna beskriver andelen foraldrar som angett att barnen inte aker med
respektive fardmedel under en vanlig vecka. Observera att antalet resor per vecka
avser enkelresor.
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Figur 7 Resvanor for barnet under en vanlig vecka med avseende pa hur ofta
man reser med familjens bil (n=1468), skolskjuts (n=1394), och fardtjanst
(n=1162). Varje resa raknas for sig. En tur- och returresa réknas saledes som tva
resor.

Av Figur 7 framgar att det skiljer mellan de tre fardmedlen vad galler resvanor
under en vanlig vecka. Endast 7% uppgav att barnet vanligen inte reste med
familjens bil medan det var 37% som inte brukade aka skolskjuts och hela 77%
som vanligen inte akte fardtjanst. De flesta (ca 78%) av barnen som reser med
familjens bil reser mer an 2 ggr per vecka pa det sattet; 41% av foraldrarna upp-
gav att barnet reste 3—7 ganger per vecka, 23% uppgav 8-12 ganger per vecka och
14% uppgav att barnen vanligen gor 13 resor per vecka eller fler i familjens bil.

Svaren for familjens bil delades upp efter aldersgrupp, vilket gav de resultat
som presenteras i Tabell 14.

Tabell 14 Resvanor i familjens bil under en vanlig vecka, uppdelat for de tre
alderskategorierna i Tabell 9.

2-4 & 5-9&r 10-16ar Totalt

Ingen gang 12% 6% 8% 7%
1-12 ggriv 62%  76% 82% 79%
>13 ggr/v 26% 18% 10% 14%

Vid en mer ingaende analys av resvanorna i familjens bil visade det sig att barn 2—
4 &r i nagot hogre utstrackning reste minst 13 ggr per vecka, jamfort med de bagge
aldre aldersgrupperna i Tabell 14. Samtidigt var det ocksd inom den yngsta
alderskategorin vi aterfann storst andel barn som inte reste alls (12%). Bland de
yngsta barnen reste dock 78% mer &n en gang per vecka.
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Det visade sig att resandet i familjens bil och resandet i skolskjuts skiljde sig at
beroende pa hemortens befolkningsstorlek. Detta askadliggors i Figur 8.

M Ingen gang/fam bil

100% OIngen gang/skolskjuts

87% E1-12 ggr/v fam bil

79% 81% 80% 79%

0f
80% 75% 0O1-12 ggr/v skolskjuts

64% )
50% §>13 ggr/v fam bil

0 56%
60% 53% ° .
O>13 ggr/v skolskjuts
449
40% - 34% 37%
0,
20% ., 15% 12%  14% 4 | 100 14%
79 79
§4% §3/0 " § 6% § 2%
0% - N ‘ NY— N ‘ N
>100 000 5000-100 000 200-5000 <200 Totalt

Figur 8 Resfrekvens i familjens bil och i skolskjuts relaterat till bostadsortens
storlek.

Av de svarta staplarna i figuren framgar att andelen som inte aker egen bil ndgon
gang under en vanlig vecka minskar med minskat invanarantal pa hemorten.
Samma tendens aterkommer i de grd staplarna som redovisar forhallandena i
skolskjuts. Déar var det dock genomgaende en betydligt htgre andel som inte akte
alls, vilket aven framgar av Figur 7. Foljaktligen ar det vanligare att man reser
minst en gang under veckan med familjens bil och/eller skolskjuts ju mer glesbe-
folkad hemorten ar. Dock galler inte denna trend med avseende pa resande fler &n
13 ganger per vecka.

Barn med Aspergers syndrom reste mer séllan &n barn med 6vriga former av
autismspektrumstorningar. Medan 7% av samtliga barn aldrig reste med familjens
bil sa var andelen med Aspergers syndrom 10% och andelen med 6vriga former
av autismspektrumstérningar 6%. Motsvarande siffror for skolskjuts var 57% for
barn med Aspergers syndrom och 29% for barn med 6vriga former av autism-
spektrumstorningar. Som framgar av Figur 8 sa var den totala andelen barn som
aldrig reste i skolskjuts 37%.

Aven resandet i fardtjanst analyserades; 77% av samtliga barn reste inte med
fardtjanst under en vanlig vecka. Bland barnen med Aspergers syndrom var det
90% som vanligen inte reste med fardtjanst medan motsvarande andel for barn
med 6vriga former av autismspektrumstorningar uppgick till 72%.

Fraga 14

Familjerna tillfragades om hur lang tid barnen vanligen reste i de olika fard-
medlen. I analysen togs endast med de barn som reste med fardmedlet och som
inte angav alternativen “ej aktuellt fardmedel” eller "vet ej”. Restiden var 6ver lag
langre i skolskjuts och fardtjanst jamfort med resor i familjens bil. Resultatet pre-
senteras i Figur 9, déar den nedersta, svarta delen av varje stapel avser restider
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kortare &n 10 minuter medan den Oversta, vita delen avser restider som ar 40
minuter eller langre.

100%
10%
21% 22%
0f
80% 28%
32% 0>40 min
60% ’ 40% :
[020-39 min
40% 20% @10-19 min
M <10 min
38%
20% 32%
0% | B |
Familjens bil Skolskjuts Fardtjanst

Figur 9 Vanlig restid i de olika fardmedlen, fordelat i fyra tidskategorier,
(familjens bil n=1257, skolskjuts n=895 och fardtjanst n=321).

Figuren visar att en majoritet av resorna i skolskjuts saval som fardtjanst varade
langre an 19 minuter (randiga samt vita stapeldelar). Var femte resa (21% respek-
tive 22%) i skolskjuts och férdtjanst varade langre &n 40 minuter. | familjens bil
var det bara var tionde resa som tog sa lang tid. Observera att procentandelarna i
figuren for respektive fardmedel representerar fyra ganger sa manga barn i
familjens bil jamfort med i fardtjanst, och tre ganger sa manga barn i skolskjuts
jamfért med fardtjanst.

6.4  Att aka med obekanta

Barn med autismspektrumstorningar kan ha svart for att aka tillsammans med
personer (forare/medpassagerare) som ar obekanta for dem. Familjerna ombads
darfor beskriva hur vanligt detta var med avseende dels pa att barnet aker med en
obekant forare, dels pa att barnet aker med en obekant passagerare.

Fraga 6
| familjens bil (n=1199) reste 96% av barnen inte med nagon okand forare under
en vanlig vecka.

Motsvarande siffra for barn som reste med skolskjuts (n=1080) var 45%.
Andelen foraldrar som inte visste om barnen akte med obekanta skolskjutsforare
var 7%. For 11% av barnen gallde att barnen ofta*” &kte med en okéand forare. Fler
an vart tredje barn (38%) akte med okéand skolskjutsforare minst en gang per
vecka.

De barn som akte i fardtjanst (n=476) akte i 41% av fallen med en okand forare
minst en gang per vecka medan 6vriga 59% gjorde det mer séllan eller inte alls.
Bland barn med annan autismspektrumstérning &n Aspergers syndrom var det

22 vid fler &n 8 skolskjutsresor per vecka.
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vanligare att man minst en gang i veckan reste med en okand forare (47%) an
bland barn med Aspergers syndrom (23%).

Fraga 7

Nar det gallde att aka med okéanda passagerare var det forstas ovanligt i familjens
bil, 1111 av 1 210 barn (92%) akte inte med okénda passagerare i familjens bil
under en vanlig vecka. For 6% av barnen som reste med familjens bil h&dnde det
att man akte med nagon okand passagerare 1-2 ggr per vecka.

Nar det gallde skolskjuts var andelen som reste med nagon okand passagerare
hogre. Av 1 001 barn akte 440 (44%) minst en gang per vecka med nagon okéand
passagerare. | fardtjanst var andelen nagot lagre. Av 505 barn reste 156 (31%)
minst en gang per vecka med nagon okand passagerare.

6.5 Samakning inom skolskjuts och fardtjanst

Inom skolskjuts och fardtjanst tillampar man i vissa kommuner/distrikt/Ian*® sam-
akning. Samakning med andra skolbarn forekommer i upphandlad skolskjuts, men
i de fall kommunen finansierar barnens skolresor genom att lata dem resa med den
ordinarie kollektivtrafiken kan det ocksa vara fraga om att barnen reser tillsam-
mans med obekanta vuxna. Inom fardtjansten tillampas pa manga hall samakning,
vilket betyder att resorna for flera fardtjanstberattigade personer samordnas sa att
resenarerna aker i samma fordon dven om de kanske inte har samma fardvag. For
barnet kan det betyda att det hdmtas i en bil som redan har andra, kanske ok&nda,
passagerare som tillsammans med barnet ska resa at ungefar samma hall, men
lamnas pa olika platser. Resan blir for det enskilda barnet langre, eftersom syftet
med samakning ar att optimera transportkapaciteten inom fardtjanst eller skol-
skjutstransportsystemet snarare &n att optimera transportsituationen for den en-
skilde resenaren.

Fraga 8
Foraldrarna tillfragades om huruvida samakning tillampades for deras barns resor
med skolskjuts och fardtjanst. Resultaten presenteras i Tabell 15.

Tabell 15 Andelen och antalet barn som aker skolskjuts respektive fardtjanst, dar
samakning tillampas.

Samakning Antal Andel Antal Andel
Skolskjuts Skolskjuts Fardtjanst Fardtjanst
(n=1525) (n=1525) (n=1107) (n=1107)

Samaker/har samakt 910 60% 246 22%

Har aldrig samakt 62 4% 93 8%

Vet ej 14 1% 19 2%

Ej aktuellt fardsatt 539 35% 749 68%

Tabellen visar att sex av tio barn (60%) samaker eller har samakt i skolskjuts
medan andelen &r betydligt lagre for fardtjanst (22%). Om man daremot bortser
fran de som angett att respektive fardsatt ej ar aktuellt var det drygt nio av tio
(92%) som angav att barnet samaker eller har samakt i skolskjuts. For fardtjanst

2 Indelningen av omréden kan skilja beroende pa hur man har organiserat fardtjanst och
skolskjutsresor.
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var motsvarande andel knappt sju av tio (69%). Andelen skolskjutsbarn som
aldrig samakt uppgick till 6% medan motsvarande andel for fardtjanst var mer an
fyra ganger sa hog (26%).

Andelen samakande barn i fardtjanst, uppdelad efter bostadsortens storlek
(enligt Tabell 3), framgar av Tabell 16.

Tabell 16 Andelen samakande respektive aldrig samakande barn i fardtjanst,
relaterat till bostadsortens storlek (n=334).

Bostadsortens > 100 000 >5 000 — 5000 Glesbygd Totalt
befolkningsstorlek invanare 100 000 invanare invanare

Samaker i fardtjanst 45% 37% 35% 52% 40%
Har samakt i fardtjanst 22% 40% 31% 39% 32%
Har aldrig samakt i 33% 23% 35% 9% 22%
fardtjnst

Tabellen visar att det var vanligare med fardtjanstsamakning i glesbyggd &n i de
mer tattbefolkade omradena.

Omfattningen av samakning undersoktes aven med avseende pa barnens diag-
nos. | skolskjuts var samakning mindre vanligt bland barn med Aspergers syn-
drom &n bland 6vriga barn med autismspektrumstorningar. Det var 10% av barnen
med Aspergers syndrom som aldrig hade samakt medan motsvarande siffra for
barn med autism var 5%. Ovriga hade antingen samékt tidigare eller gjorde det for
narvarande. Nagon motsvarande skillnad fanns inte vid resor med fardtjanst.

6.5.1 Hur paverkas barnet av samakning?

Foraldrarna tillfragades hur negativt eller positivt barnet paverkades av samakning
i skolskjuts och fardtjanst. Man fick ange ett heltalsvarde fran 1 (vilket betydde
”mycket negativt”) till 5 (vilket betydde "mycket positivt”) for vardera fardmedel.

Fraga 9 och 10

Foraldrarna ansag att barnet paverkades negativt av samakning. Totalt gavs
medelvardet 2,5%*. Man ansdg dock att samakning péverkade barnen mer negativt
i fardtjanst an i skolskjuts (medelbetyg 2,75 for skolskjuts och 2,25 for fard-
tjanst™).

Resultaten av foraldrarnas beddmning hur samakning paverkade barnen ana-
lyserades vidare med avseende pa barnens alder, diagnos, ytterligare funktions-
hinder samt storlek pa bostadsorten. Nagon vasentlig skillnad mellan de olika
kategorierna kunde inte sparas, bortsett fran att bland skolbarnen, dvs. kategorin
barn 5-16 ar, fanns det en skillnad i féraldrarnas bedomning av hur samakningen i
skolskjuts paverkade barnen. Foraldrarna trodde att den yngre skolbarnsgruppen
paverkades mindre negativt av samakning &n den aldre. Fér 5-9-aringarna gav
man medelbetyget 3,1 medan man for 10-16-&ringarna avgav medelbetyget 2,8%.

48D 1,14, n=561 i bagge fallen

% 8SD 1,14, n=561 i bagge fallen

%6 5-9 &ringar: n=398, SD for betygsmedelvarde 1,1, 10-16 &ringar: n=625, SD for
betygsmedelvérde 1,1,
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6.6  Hur transporteras barn med funktionshinder?

Fragan om hur barn med funktionshinder transporteras har delats upp i ett flertal
underfragor, vilka presenteras nedan.

6.6.1 Hur placeras barnen i forhallande till fardriktningen?

Ju yngre ett barn &r desto viktigare ar det att barnet aker bakatvant. Detta beror pa
att barnets huvud utgor en storre andel av den totala kroppen jamfort med kropps-
proportionerna for den vuxne (se avsnitt 1.5).

Fraga 24

Familjerna tillfragades om hur deras barn transporterades i fordonen. Framst var
avsikten har att se at vilket hall barnen satt i forhallande till fardriktningen. Svaren
visade att for respektive fardmedel var det 94-98% av alla barn som satt framat-
vanda. Eftersom inga barn fardades sidledes akte saledes resterande barn bakat-
vanda:

« 2% av barnen som akte i familjens bil satt bakatvanda (n=1483),
» 4% av skolskjutsbarnen satt bakatvanda (n=906)
» 6% av barnen som akte fardtjanst satt bakatvanda (n=366)

Ju yngre barnet var desto vanligare var det att barnen satt bakatvanda. | den yngsta
gruppen, 2-4 aringar, satt 11% bakatvanda i familjens bil medan motsvarande
siffror var 9% for barn i skolskjuts samt 6% for barn i fardtjanst. Det fanns inga
vasentliga skillnader mellan undergrupperna i Tabell 11 (diagnoser) och Tabell
13 (ytterligare funktionshinder) med avseende pa denna fragestallning.

6.6.2 Sitter barnen pa satet, i bilbarnstol, annan skyddsanordning
eller nagot hjalpmedel?

Av speciellt intresse &r att veta om barnen sitter i nadgon form av bilbarnstol eller i
ett ordinarie bilsate, eftersom dessa ar konstruerade utifran ett trafiksakerhets-
perspektiv, till skillnad fran olika former av hjalpmedel, sdsom manuell rullstol
eller elrullstol, specialstol eller sulky. De senare ar konstruerade for att i gang-
hastighet underlatta manuell transport och komfort av barn med funktionshinder.

Fraga 25, 27 och 28
Familjerna tillfragades om vad barnen vanligen satt i nar de transporterades i de
olika fardmedlen. Sa gott som alla barn satt pa ett ordinarie bilsate eller i nagon
form av bilbarnstol. | familjens bil (n=1483) satt 99% pa dessa sétt. Motsvarande
siffra for skolskjuts (n=904) var 96%, och for fardtjanst (n=384) 90%. Av natur-
liga skél visste familjerna i samtliga fall vad barnen satt i nar de transporterades i
deras egna fordon. Né&r det gallde skolskjuts var 2% av féréldrarna okunniga om
vad barnet satt i ndr det transporterades. Motsvarande siffra var 7% for fardtjanst.
Familjerna tillfragades om huruvida barnen reste i en anpassad bilbarnstol eller
skyddsutrustning. Det var 1 570 personer som besvarade fragan. Anpassningar vid
sittande i bilbarnstol/skyddsutrustning forekom i 5% av fallen. Av dessa anpass-
ningar var tva tredjedelar (67%) gjorda av andra an hjalpmedelscentraler eller bil-
barnstolsfirma, dvs. for andamalet icke professionella aktorer, utan juridiskt
ansvar for anpassningen.
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Av de barn som i nagot av de tre fardmedlen under fard satt i nagon form av
hjalpmedel, tillhérde samtliga ndgon av grupperna "Medicinska problem”, ”Moto-
riska funktionshinder” eller ”Annat ytterligare funktionshinder”, i enlighet med
klassificeringen i Tabell 6. Cirka 13%, (n=16), av barn med ”Motoriska funk-
tionshinder”; satt i nagon form av hjalpmedel vid fard i familjens bil. Mot-
svarande siffra for skolskjuts (n=12) var 8% och for fardtjanst (n=8) 13%. Dessa
procentsiffror berdr dock sa pass fa barn att de bor tolkas med stor forsiktighet.

Av de barn som satt i nagon form av anpassad bilbarnstol eller hjalpmedel,
sasom rullstol, var 29% av dessa inte férankrade vid fard i familjens bil (n=210).
Motsvarande andel for skolskjuts (n=99) var ocksa 29% och for fardtjanst (n=49)
var andelen 41%. Da procentsiffrorna avser sa pass fa barn gjordes ingen analys
med avseende pa underkategoriseringar av barnens alder, bostadsort, diagnos eller
ytterligare funktionshinder.

6.6.3 Hur spanns barnet fast?

Foraldrar och andra som transporterar barn kan forledas att tro att s.k. komfort-
bélten dven fungerar som sdkerhetsbalten. Komfortbaltets funktion &r endast att
stddja passagerarens posturala funktioner under fard och ska, om det &r optimalt
utformat, vara sa konstruerade att de vid en kollision I6ser ut/6ppnas sa att bilens
trepunktsbélte trader i funktion.

Fraga 29

Familjerna tillfrdgades om vad barnen spandes fast med i fordonen Ett av alter-
nativen var "Ingenting”. Ytterligare tva alternativ avsag balten som inte var in-
fasta i fordonet och darmed inte utgjorde nagot sakerhetsbalte, utan endast funge-
rar som ett komfortbalte. Frdgan var sa konstruerad att man kunde ange flera
svarsalternativ (se Appendix 1) och déarmed var det mojligt att urskilja om endast
komfortbélten anvéndes.

Av de som besvarat fragan om hur barn som reste i familjens bil spandes fast
(n=1467), var det 4% som inte angav att barnet spandes fast med nagon form av
sékerhetsbalte. Dessa barn reste antingen obéltade eller endast fastspanda med
komfortbélte eller annan, okand typ av fastspanning. Motsvarande siffra for skol-
skjuts (n=903) var 14% och for fardtjanst (n=464) 12%.

6.6.4 Placeras trepunktsbaltet 6ver axeln eller under armen?

For att minimera risken for skador ska ett trepunktsbalte anvandas sa att béaltets
hoftdel placeras ner dver hofterna (och inte dver buken) och diagonaldelen ska
ligga pa axeln (inte sitta under armen).

Fraga 26
For att kunna bedoma om barnen akte trafiksakert tillfragades familjerna vidare
om hur trepunktsbaltets diagonaldel vanligen placerades pa barnet vid fard. Av de
1 578 svar som avgavs tillndrde 5% kategorin “Ej aktuellt, barnet ar inte baltat
med trepunktsbalte”. Ytterligare 3% svarade att de inte visste. Av de aterstaende
92% svarande, motsvarande 1 437 barn, hade 85% av barnen diagonaldelen av
trepunktshaltet pa axeln medan 7% hade det under armen.

Dessa 1 437 barn som anvande trepunktsbalte analyserades vidare med avse-
ende pa barnens alder. | Figur 10 presenteras hur baltet var placerat, uppdelat for
de tre aldersgrupperna.
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Figur 10 Den vanligaste placeringen av trepunktsbaltets diagonaldel vid fard,
oavsett fardmedel (n=1437, varav n=48 for den yngsta alderskategorin, n=559
for den mellersta och n=830 for den aldsta).

Av figuren framgar att en majoritet av barnen hade béltet placerat Gver axeln. Det
visade sig dock att ju yngre barnet var desto vanligare var det att trepunktsbhaltets
diagonaldel var placerat under armen.

Placeringen av baltet undersoktes ocksd med avseende pa barnens diagnos, se
Figur 11. | denna figur &r dock samtliga svarande medtagna for att &ven illustrera
andelen som inte visste respektive som inte var baltade med trepunktsbélte.

Lot 84% 87% 85% e
% %
-
60% | %
40% | /
B
22: . % S 3% 3% 2% 5% 1% 6%
Pa axeln Under armen Vet g Barnet ar inte
baltat med
trepunktsbalte

Figur 11 Placering av béltets diagonaldel i forhallande till barnets diagnos.
Barn med Aspergers syndrom har i figuren markerats med ’Asperger’. Obser-
vera i figuren att barn med annan autismspektrumstorning fatt beteckningen
”Autism”.

Som framgar av Figur 11, var det mindre vanligt att barn med Aspergers syndrom

hade trepunktsbéltets diagonaldel under armen &n bland barn med 6vriga autism-
spektrumstorningar. Andelen barn med Aspergers syndrom (n=451) som hade
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béltets diagonaldel under armen (3%) var mindre &h motsvarande andel (8%) for
barn med 6vriga typer av autismspektrumstorning (n=1105).

6.7 Reser barnet med familjemedlem eller assistent?

Manga barn med autismspektrumstorningar kan ha behov av att nagon som
kanner barnet och dess speciella problem foljer med vid barnets resor. Sadana
personer kan t.ex. vara foralder, syskon, ledsagare eller assistent. Det kan ocksa
ké&nnas tryggt for foréldrarna att denna person finns till hands.

Fraga 11

Foraldrarna tillfragades vilka personer barnet vanligen reste med, utéver foraren.
En gruppering av svarsalternativen gjordes, for att tydligg6ra resultaten. Svaren
delades in i foljande kategorier:

« Barn som vanligen reser med personer som kan forvéntas ta ansvar for barnet,
dvs. reser med foraldrar, syskon, assistenter, ledsagare.

» Barn som vanligen reser med andra barn och andra vuxna.

» Barn som vanligen reser ensamma.

« Barn vars foraldrar inte kanner till vilka barnet reser med.

Resultaten presenteras i, Figur 12 dar samtliga svar for de tre fardmedlen tagits
med och redovisas som procentuella andelar. Foraldrarna kunde avge flera svars-
alternativ per fardmedel (se Appendix 1, fraga 11). Det innebar att de kan inte for-
vantas summera till 100% for respektive fardmedel.

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Familjemedlem, 909
assistent, 0
ledsagare ‘ 21%

23%
Andra personer 7 ] 70%
| | (]
9% B Familjens bil
Ensamma o0 O Skolskjuts
i O Fardtjanst
0%
Vetej |0%
[]3%

Figur 12 Barnets vanligaste resesallskap i de olika fardmedlen. De svarande
kunde uppge flera svarsalternativ. Resultaten presenteras for samtliga svar for de
tre fardmedlen som procentuella andelar. Det innebér att de tillsammans inte for-
vantas summera till 100% for respektive fardmedel.

Figuren visar att 7-9% av barnen reser ensamma. Den visar ocksa att 15% av
skolskjutsbarnen vanligtvis reser med assistent, ledsagare, syskon eller foralder
och att 21% av barnen som aker fardtjanst vanligen har sallskap av assistent, led-
sagare, syskon eller foralder. | den egna bilen var motsvarande andel mycket hog
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(90%). De svar som erhélls visade ocksa att barnen som akte skolskjuts vanligen
reste tillsammans med andra barn (63%) och att barnen som akte fardtjanst akte
med andra barn (22%) och/eller med assistent/ledsagare (21%).

6.8 Begransas barnens majligheter att resa

Barnens mobilitet kan tankas vara begransad pa grund av de problem en autism-
spektrumstdrning medfor men ocksa pa grund av andra funktionshinder.

Fraga 32

Foraldrarna tillfrdgades om huruvida de tyckte att barnets majligheter att resa be-
gransades pa grund av barnets funktionshinder. Av de 1 604 svarande ansag 53%
att mojligheterna begransades medan 4% svarade “vet ej”.

Foraldrarna fick ange orsaken till att man tyckte att barnets resande be-
gransades. Ett antal fortryckta alternativ fanns pa enkaten (se Appendix 1), inklu-
derande alternativet "av annan anledning”. Man kunde ange flera alternativ i sitt
svar. Resultaten presenteras i Figur 13 dar samtliga 1 406 svar fran de 836 svar-
ande tagits med och redovisas som procentuella andelar. Det innebér att de
tillsammans summerar till mer &n 100%.

Negativ psykisk paverkan av resan

Negativ fysisk paverkan av resan

Inte &ka med okanda personer

Inte kan &ka utan ledsagare
Endast anpassade fardmedel 42%

48%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Annan anledning

Figur 13 Procentuell andel av foraldrar som uppgav de i figuren angivna
orsakerna till begransningen av resandet pa grund av barnets funktionshinder.
Berékningen av de procentuella andelarna utgar fran dem som markerat nagon
form av orsak. Flera svarsalternativ kunde avges varfor man inte kan summera
till 200% for respektive fardmedel. De olika orsakerna &ar forkortade i figuren.
For den fullstandiga ordalydelsen i frageformularet rekommenderas Appendix 1,
fraga 32.

Av figuren framgar att 48% (nara hélften) av foraldrarna uppgav ”Annan anled-
ning” som forklaring till varfor de tyckte att deras barnets resande begransades i
storre utstrackning an jamngamla barn utan funktionshinder. Nastan lika manga
(42%) menade att en anledning var att barnet var beroende av fardmedel anpassa-
de till barnets funktionshinder for att kunna resa utan begrénsningar. Var tredje
angav att barnet begransades eftersom det inte kan aka utan ledsagare.
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6.9 Upplevda sakerhetsrisker vid i- och urstigning

| en tidigare studie (Falkmer, 1999) har det framkommit att foréldrar till barn med
motoriska funktionshinder anger att i- och urstigning upplevs som riskfyllt for
bade det egna barnet och for de som eventuellt hjalper barnet.

Fraga 27

For att kunna relatera till eventuellt upplevda risker i samband med i- och urstig-
ning av familjens fordon tillfragades foraldrarna om de hade ett fordon som var
anpassat med anledning av barnets funktionshinder. Av de familjer som pa denna
fraga svarade att man hade bil (n=1480 motsvarande 94% av respondenterna)
svarade 93% att den inte var anpassad, 6% att den var anpassad medan 1% inte
visste.

Fraga 20

Familjerna tillfragades hur barnen forflyttades i och ur fordonen. Av speciellt
intresse var da att veta om barnen bars eller lyftes for hand av foréaldrarna eller
nagon personal. Av de barn som i denna fraga av foraldrarna angavs att de reste i
familjens bil (n=1497), bars eller lyftes 7% for hand. Motsvarande siffra for
skolskjuts (n=922) var 7 % och for fardtjanst (n=383) 8%. Av sarskilt intresse var
aldersfordelningen bland de barn som bars eller lyftes for hand. Resultaten
presenteras i Figur 14,

60%
50% - 42%  45%
432 W Bars/ lyftes vid i och
% A ars/ lyftes vid i och -
40% urstigning familjens bil
X 30% - @ Bars/ lyftes vid i och
° urstigning i skolskjuts
20% - OBars/ lyftes vid i och
11(y - - . Py LTS
9% 9y ° 5o 506 6% urstigning i fardtjanst
0% - |
2-4 ar 5-9 ar 10-16 ar
Alderskategorier

Figur 14 Andelen barn som bars eller lyftes for hand vid i- och urstigning i
fordonen, uppdelat efter alderskategorierna i Tabell 9.

Figur 14 visar att i forsta hand var det barn i den yngsta alderskategorin, 2—4 ar,
som bars eller lyftes for hand.

Barn med Aspergers syndrom bars eller lyftes inte alls for hand, oavsett alder
eller transportmedel. Med avseende pa eventuella ytterligare funktionshinder hos
barnen framkom att barn med ”Medicinska problem” var den kategori av barn
som oftast bars eller lyftes for hand i och ur fordonen. Nastan vart tredje barn med
”Medicinska problem” (28%) bars eller lyftes vid i- och urstigning ur familjen bil.
Motsvarande andel for skolskjuts och féardtjanst var 21%.
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Fraga 21-23

Foraldrarna ombads skatta hur stor risk de uppfattade att det var for att barnet
skulle skadas eller raka ut for en olycka vid i- och urstigning. De ombads ocksa
gora samma skattning med avseende pa sig sjalva samt for nadgon annan person
(t.ex. personal, forare eller ledsagare) som bistod vid i- och urstigning. Man fick
ange sin skattning pa en femgradig heltalsskala fran 1-5, dar 1 betydde mycket
liten risk och 5 betydde mycket stor risk. Resultaten presenteras i Figur 15.

5
5=mycket stor risk

4,5

3,5

W Familjens bil
O Skolskjuts
O Fardtjanst

2,5

1,7

15

1,51 1.4 14
1.3 1.3 1.3 1.3 1.3
14 : .

Risk att barnet skadas Risk att foraldern skadas Risk att annan person skadas

Figur 15 Genomsnittlig upplevd risk for skada/olycka fér barnet, foraldern samt
for annan person (personal/forare/ledsagare) vid i- och urstigning i de tre olika
fardmedlen®’, skattad p& en skala 1-5.

Figuren visar att man 6verlag upplevde att det var en mycket liten risk att barnet,
foraldern eller annan person skulle skadas vid i- och urstigning av de olika fard-
medlen.

6.10 Upplevda sakerhetsrisker under resans gang

Foraldrarnas oro kan forvantas vara paverkad av under vilka forhallanden barnen
reser. Tva ytterligheter kan vara & ena sidan resor med tillsammans med familje-
medlemmar eller vanner i familjens bil, & andra sidan resor i annat fordon med
obekant forare, obekanta passagerare och utan ledsagare av nagot slag.

Fraga 12 och 13

Foraldrarna tillfrigades om huruvida de var oroliga nar barnen fardades i
familjens fordon respektive med en obekant forare i andra fordon, utan
assistent/ledsagare/annan medféljande. Fragan var stalld sa att man antingen
kunde markera att man inte var orolig eller markera de olika orsakerna till varfor
man var orolig. Dessutom kunde man svara "vet ej” eller ange att fragan inte &r

2 Familjens bil; risk for barnet, n=1440, SD=0,7, fér foraldern n=886, SD=0,9, fér annan person
n=345, SD=1,0, Skolskjuts; risk for barnet, n=1054, SD=0,8, for féréldern n=640, SD=0,8, for
annan person n=265, SD=0,8, Fardtjanst; risk for barnet, n=890, SD=0,7, for foréldern n=641,
SD=0,7, for annan person n=271, SD=0,8.
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aktuell eftersom de beskrivna férhallandena aldrig rader. (se fullstandiga svars-
alternativ i Appendix 1). Endast de som utnyttjade respektive fardsétt under de
forutsattningar som angavs i fragorna analyserades, dvs. 1 546 barn i familjens bil
och 1 126 barn i andra fordon (t.ex. skolskjuts och férdtjanst). Resultaten presen-
teras i Figur 16.

100%
80% 72%
60% - 55%
45% W Familjens bil
40% OAnnat fordon
b
26%
20% -
0% 2%
0% - ‘ —
Kénde oro Kénde ingen oro Vet ej

Figur 16 Andelen oroliga respektive inte oroliga foraldrar d& barnen reste med
familjens bil respektive med annat fordon (t. ex. skolskjuts och fardtjanst).

Av figuren framgar att en stor andel av foraldrarna kande oro savél nar barnen
reste med familjens bil som nar de reste med annat fordon. Nastan tre av fyra
foraldrar (72%) angav att de kénde oro nér barnen reste med annat fordon. Knappt
halften av foraldrarna (45%) till barn som reste i familjens bil uppgav att de kande
oro i samband med dessa resor.

De foréldrar som uppgav att man kénde oro, respektive ingen oro, jamfordes
med avseende pa de tre alderskategorierna. Resultaten presenteras i Figur 17.
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Figur 17 Foraldrarnas oro vid fard i familjens bil respektive annat fordon (t.ex.
skolskjuts och fardtjanst), relaterat till alderskategorierna i Tabell 9.

Figur 17 visar att foréldrarna till yngre barn i storre utstrackning &n foraldrarna
till aldre barn angav att man var oroliga. Detta géllde saval vid fard i familjens bil
som vid férd i annat fordon.

Foraldrar till barn med andra autismspektrumstorningar &n Aspergers syndrom
var i storre utstrackning oroliga an foréldrar till barn med Aspergers syndrom.
Varannan foralder (50% av 1 079 foréldrar) till barn med andra autismspektrum-
storningar an Aspergers syndrom var oroliga nar barnet akte i familjens bil. Mot-
svarande siffra for foraldrar till barn med Aspergers syndrom var 29% av 436
foraldrar.

Samma monster, dvs. en stérre andel oroliga foraldrar vars barn har andra
autismspektrumstorningar an Aspergers syndrom, kunde sparas med avseende pa
oron i annat fordon, om an andelen oroliga foraldrar generellt sett var hogre. Fyra
av fem foraldrar (80% av 801 foraldrar) till barn med andra autismspektrum-
storningar an Aspergers syndrom var oroliga nar barnet akte i annat fordon. Mot-
svarande siffra for foraldrar till barn med Aspergers syndrom var 57% av 294
foraldrar.

En analys med avseende pa oro bland foraldrarna gjordes ocksa relaterat till
ytterligare funktionshinder (se Tabell 6), utéver diagnosen inom autismspektrum.
Kategorierna ”Motoriska funktionshinder” och “Annat ytterligare funktions-
hinder” exkluderades da de endast representerade 1% vardera av alla barn. Ana-
lysen genomfdrdes med de aterstaende fyra kategorierna av ytterligare funktions-
hinder. Resultaten presenteras i Figur 18.
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Figur 18 Foraldrarnas oro vid fard i familjens bil respektive annat fordon (t.ex.
skolskjuts och fardtjanst), relaterat till funktionshinderkategorierna Tabell 6.

Av Figur 18 framgar att foraldrar till barn vars ytterligare funktionshinder var
”Medicinska problem” eller ”Kommunikationsproblem” upplevde i storre ut-
strdckning oro an foraldrar till barn vars ytterligare funktionshinder var ”Kon-
centrationsproblematik™ och foraldrar till de barn vilka saknade ytterligare funk-
tionshinder. Detta gallde oavsett om barnen fardades i familjens bil (n=1435) eller
i annat fordon, t.ex. skolskjuts och fardtjanst ( n=1033).

De foraldrar som uppgav att de kande oro da barnet fardades i nagot av for-
donen analyserades vidare, med avseende pa vad oron gallde. Eftersom man
kunde ange flera svarsalternativ presenteras andelen foraldrar som angett vart och
ett av svarsalternativen. Det innebér att de procentsiffror som aterfinns i Figur 19
representerar andelen av de foraldrar som markerat oro i ndgon form och som
uppgav sig kanna oro for just den angivna foreteelsen. Summan av procent-
andelarna kan darfor éverstiga 100%. For familjens bil avgavs sammanlagt 2 459
svar, vilket motsvarar 362% i Figur 19. For kategorin annat fordon avgavs 3 950
svar vilket representerar 488% i Figur 19. Observera att tva av svarsalternativen
ej kunde markeras for familjens fordon (angivna med 0% i Figur 19).
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Figur 19 Procentuell andel av foraldrar som uppgav de i figuren angivna
orsakerna till oro, presenterat for familjens bil respektive for annat fordon (t.ex.
skolskjuts och fardtjanst). Berdkningen av de procentuella andelarna utgar fran
dem som markerat nagon form av oro. Flera svarsalternativ kunde avges varfor
summan av andelarna overstiger 100% for respektive fardmedel. De olika or-
sakerna till oro ar forkortade i figuren. For den fullstandiga ordalydelsen i frage-
formularet rekommenderas Appendix 1, fraga 12 och 13.

Det framgar av Figur 19 att det fanns tva skal som angavs av mer &n halften av
foraldrarna till barn som reste i annat fordon &n familjens bil. | forsta hand var det
att foraren har bristande kunskaper om barnets funktionshinder (angavs av 80%).
Detta skal kunde ej anges for familjens bil. I andra hand var det att barnet inte
kunde kommunicera med féraren pa det satt som behdvdes (angavs av 57%).
Detta skal hade bara angetts av ungefar halften sa stor andel, 27%, bland foraldrar
till barn som aker i familjens bil.

Aven for fard i familjens bil var det tva skal som angavs av mer an hilften av
foraldrarna. | forsta hand angavs att barnet stor foraren (angavs av 54%), i andra
hand att barnet flyttar baltet (t.ex. under armen) sa att den skyddande funktionen
forsamras (angavs av 53%). Dessa tva skal hade bara angetts av 35% respektive
31% bland de foraldrar till barn som aker i annat fordon under de givna forutsatt-
ningarna.

6.11 Beddmning av barnets sittstallning

En del foréldrar kénner oro for barnets sittstédlining om barnet av medicinska skal
behover extra stod for att kunna sitta bekvamt och sékert under fard.

Fraga 30

Foraldrarna ombads ange hur dalig eller bra barnets sittstallning var med hjalp av
en heltalsskala fran 1-5, dar 1 representerade “mycket dalig” medan 5 repre-
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senterade "mycket bra”. Vérderingen gjordes for familjens bil (n=1115), skol-
skjuts (n=662) och for fardtjanst (n=276). En jamforelse visade att fordldrarna gav
ett hdgre betyg for barnets sittstallning i familjens bil (medel=4,4; SD=0,9) jam-
fort med skolskjuts (medel=4,1; SD=1,0) och fardtjanst (medel=3,9; SD=1,1).
Oavsett fardmedel gav foraldrarna i genomsnitt saledes ett positivt betyg (medel
hogre an 3,0) for barnets sittstéallning.

Betyget for barnets sittstéllning vid resor i familjens bil varierade med av-
seende pa alderskategoriseringen av barnen (se Tabell 9). For barn 2-4 ar fick
barnets sittstallning i familjens fordon lagre betyg (medel=3,8) i forhallande till de
ovriga alderskategorierna. Foraldrar till barn med ”Medicinska problem” (Tabell
6) gav barnets sittstallning ett 1agre betyg (medel=4,1) &n féraldrar till barn med
”Koncentrations problematik” (medel=4,5) och barn med ”Inget ytterligare funk-
tionshinder” (medel=4,5).

Betyget for barnets sittstallning vid resor i skolskjuts varierade beroende pa
barnens ytterligare funktionshinder (se Tabell 6). Foraldrar till barn med ”Medi-
cinska problem” gav ett lagre betyg at barnets sittstallning (medel=3,7) an barn
med “Inget ytterligare funktionshinder” (medel=4,2).

Betyget for barnets sittstélining vid resor i fardtjanst varierade med avseende
pa alderskategoriseringen av barnen (se Tabell 9). For barn 2—4 ar fick barnets
sittstallning i skolskjuts ett lagre betyg (medel=3,5) i forhallande till alderskate-
gorin barn 10-16 ar (medel=4,1).

6.12 Hur barnen upplever och paverkas av resorna

Barnen ar individer och upplever darfor resorna pa olika satt. Likasa paverkas de i
olika hoég grad av resorna. Det ar sdledes av intresse att veta om barnen paverkas
positivt eller negativt av resorna. Skillnader mellan olika fardmedel ar ocksa
intressanta.

Fraga 17

Foraldrarna ombads att vardera hur barnen upplevde resorna med de olika fard-
medlen. Man fick ange ett heltalsvéarde fran 1 (vilket betydde "mycket negativt”)
till 5 (vilket betydde "mycket positivt”) for vartdera fardmedlet. Forédldrarna an-
gav att barnen upplevde resorna i familjens bil pa ett positivt satt. Man angav i
genomsnittligt betyget 4,3 (SD=0,9). For skolskjuts var genomsnittsbetyget lagre,
3,6 (SD=1,0). For fardtjanst var genomsnittsbetyget annu lagre (medel=3,4
SD=1,1). Samtliga varden Iag dock pa den positiva delen av skalan, dvs. dver 3,0.

Fraga 18

Foraldrarna ombads ocksa vérdera hur barnen paverkades av resorna med de
olika fardmedlen. Man fick dven har ange ett heltalsvérde fran 1 till 5 for vartdera
fardmedlet. Foraldrarna angav att barnen paverkades pa ett positivt satt av resorna
i familjens bil. Man angav 3,9 i genomsnittligt betyg (SD=1,0). For skolskjuts var
genomsnittsbetyget lagre (medel=3,5 SD=1,0). For férdtjanst var genomsnitts-
betyget annu lagre (medel=3,3 SD=1,0). Samtliga varden lag dock pa den positiva
delen av skalan, dvs. 6ver 3,0.

6.13 Anpassat korsatt

Barnens funktionshinder kan vara sadant att det kraver ett anpassat korsatt.
Andelen foraldrar som forandrar sitt korsatt nar barnen aker med dem kan ge en
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fingervisning om behovet av fordndrat korsétt i andra typer av fordon, med hén-
syn till barnens funktionshinder.

Fraga 15 och 16

Foraldrarna tillfragades om de forandrande sitt korsatt med anledning av barnets
funktionshinder. Fragan besvarades av 1 440 foraldrar. Tva av tre foraldrar (67%)
svarade att man inte fordndrade sitt korsatt, medan 33 % svarade att man gjorde
det. Bland foréldrar till barn med ”Medicinska problem” och "Kommunikations-
problem” (se kategorisering i Tabell 6) var andelen som anpassade sitt korsatt
hogre, 43% respektive 35%.

Fragan om anpassning av korséttet till barnets funktionshinder stalldes ocksa
till foraldrarna med avseende pa om de trodde att forare inom skolskjuts och fard-
tjanst anpassade sitt korsatt. Av 1126 svar var 51% negativa, dvs. drygt hélften
trodde inte att dessa fOrare anpassade sitt korsétt. Ytterligare 26% visste inte,
medan resterande 23% av foraldrarna trodde att dessa forare anpassade sitt korsatt
(att jamfdra med att 33% av fordldrarna anpassade sitt korsétt).

Andelen foraldrar som trodde att férare av skolskjuts eller fardtjanst anpassar
sitt fardsatt med anledning av barnets funktionshinder redovisas uppdelat efter
bostadsortens storlek i Tabell 17. Anledningen till denna uppdelning dr att trafik-
situationen kan forvantas vara radikalt annorlunda i glesbygd jamfort med i en
storstad.

Tabell 17 Andelen foraldrar som trodde att forare av skolskjuts och fardtjanst
anpassade sitt korsatt till barnens funktionshinder, relaterat till storleken pa
bostadsorten.

Bostadsortens >100000 5000-100000 <5000 Glesbygd Totalt
befolkningsstorlek invanare invanare invanare

Anpassat korsatt till 24% 28% 18% 15% 23%
barnens

funktionshinder

Ej anpassat korsatt 45% 47% 54% 67% 51%
till barnens

funktionshinder

Vet g 32% 25% 28% 18% 26%

Ju glesare befolkad hemorten var desto stérre var andelen foraldrarna som inte
trodde att foraren anpassade sitt korséatt efter barnens funktionshinder, vilket fram-
gar av Tabell 17,

6.14 Kunskap om regler och férordningar

Foraldrarna tillfragades om vissa specifika kunskaper med avseende pa regler och
forordningar i samband med transport av barn i personbilar och skolskjuts. Vidare
stalldes en fraga om foreskrifterna for béltesanvandning i fardtjanst.

Fraga 33

Den forsta fragan gallde huruvida foraldrarna kande till att barn ska anvanda sar-
skild skyddsutrustning vid fard i bil dnda till och med det ar barnet fyller 6 ar. Av
1 596 svarande sade sig 80% kanna till denna bestammelse.
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Svaren pa denna kunskapsfraga relaterades till svaren pa fragan om hur tre-
punktsbaltets diagonaldel vanligen var placerat pa barnet vid fard (fraga 26 i
Appendix 1). Bland dem som inte kande till denna bestdmmelse var det vanligare
att barnet placerade trepunktsbéltets diagonaldel under armen &n bland barn till
dem som kéande till bestammelsen, vilket visas i Tabell 18.

Tabell 18 Andelen fordldrar som kande till respektive inte kénde till bestam-
melsen om séarskild skyddsanordning for barn 0-6 ar vid fard i bil, relaterat till
hur trepunktsbéltets diagonaldel placerades pa barnen vid fard.

Foraldrarnas svar pa hur diagonalbaltet var
placerat pa barnet under fard

Paaxeln Underarmen Vetej Totalt

Kanner till bestammelsen 81% 74% 65% 80%
Kanner inte till bestammelsen 19% 26% 35% 20%
Fraga 34

Nasta fraga handlade om ett undantag fran bestammelsen om skyddsutrustning for
barn i bil. Undantaget medger att barn de ar de fyller sex ar ar undantagna fran
kravet pa att anvanda skyddsutrustning da de fardas i personbil om det ar fraga om
en skolskjuts. De flesta, 1356 (85%) av 1592 svarande pa denna fraga, kande inte
till detta undantag fran bestammelsen om skyddsutrustning. Av naturliga skal var
kéannedomen storre bland foraldrar till skolskjutsbarn an bland foraldrar till yngre
barn. Medan endast 3% kande till detta bland foraldrar till barn mellan 2—-4 ar sa
var motsvarande siffra for barn 5-9 ar 12% och barn 10-16 ar 18%.

Fraga 35

Den sista kunskapsfragan géllde Transportradets foreskrift att alla som fardas i
fardtjanstfordon med hogst 12 passagerarplatser ska sitta baltade. De flesta, 1 101
(69%) av 1 591 svarande pa denna fraga, kande inte till denna foreskrift. Ju dldre
barnet var desto vanligare var det dock att man ké&nde till denna bestammelse. |
den yngsta alderskategorin var 77% av foraldrarna okunniga om denna bestam-
melse medan motsvarande andel for foraldrar till barn 5-9 ar var 74%. For den
aldsta alderskategorin 10-16 ar var motsvarande andel 66%. Nagon liknande
skillnad mellan foraldrar till barn inom de olika diagnoskategorierna i Tabell 4
fanns inte.
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7 Diskussion

Resultaten diskuteras i samma ordning som de presenterades i resultatkapitlet.
Inledningsvis diskuteras barnens transportsituation. Sedan tar en diskussion kring
foréldrarnas upplevda risk och deras kunskaper vid. Resultaten relateras darefter
till tidigare forskning. Diskussionsdelen av denna rapport avslutas med en metod-
diskussion och en diskussion kring bortfallet.

7.1 Barnens resesituation — uppdelat i familjens fordon,
skolskjuts och fardtjanst

Barnens resor gjordes mestadels i familjens fordon. Endast var 14:e barn reste
aldrig i familjens bil. Detta berodde dock inte pa barnets alder utan pa nagon
orsak som enkaten inte fangade upp. Kanske kan det vara att barnet har sin skola
och fritidsaktiviteter belagna pa gangavstand. Barn med autismspektrumstorningar
har i mycket liten utstrdckning motoriska funktionshinder, varfor den fysiska
begransningen av rorligheten pa grund av motoriken séllan ar begransad jamfort
med andra barn. Ddremot har barn med autismspektrumstérningar i storre
utstrdckning an andra barn kognitiva problem i samband med orientering och med
de krav som stalls pa en trafikant, beroende pa problem med central koherens och
exekutiva funktioner. Det medfor att man i storre utstrdckning an andra barn
ocksa behdver rent fysisk assistans vid transporter (dvs. familjen tvingas skjutsa
barnet till och fran aktiviteter). Dessutom behdvs i hog utstrackning ocksa assi-
stans for mentalt och kognitivt stéd vid forflyttningar och transporter. Barnets
sjalvstandiga mobilitet blir med andra ord nedsatt av funktionshindret.

De flesta barn reste nagon gang i skolskjuts, vilket var vantat da man vanligen
ar berattigad till det pa grund av funktionshindret. Ofta saknar barnet forutsatt-
ningar for sjalvstandig forflyttning till och fran skolan dven om det fysiska av-
standet ar relativt kort. Daremot var det relativt ovanligt att barnen var beréattigade
till fardtjanst. Endast ett av fyra barn reste med fardtjanst. Fr barn med Aspergers
syndrom var motsvarande andel en pa tio. Man kan spekulera i vad detta beror pa.
En forklaring kan vara att barnen i denna kartlaggning har ett funktionshinder som
inte direkt, men indirekt, begransar deras transportmobilitet. For barn med
Aspergers syndrom, vilka som regel inte har nagon utvecklingsstérning, sa
kommer funktionshindret vid en mindre ingdende bedémning att framsta som
relativt begransat med avseende pa mobilitetsaspekten. Den enskilde handlagga-
ren kanske inte forstar vilka mobilitetsbegransningar barnet har. Kanske vet inte
ens foraldrarna om att man kan soka fardtjanst for ett barn som inte har synbara
rorelsehinder.

Generellt sett reste barnen mer frekvent ju mer glest befolkad hemorten var,
vilket inte var speciellt férvanande. De barn som reste i skolskjuts och fardtjanst
reste som regel langre an 10 minuter per resa. Mer an vartannat barn reste langre
an 20 minuter per resa. Ju langre resan ar desto storre ar risken att barnet flyttar
béltet eller manipulerar annan skyddsutrustning sa att dess funktion satts ur spel.
Foraren kan av naturliga skal inte atgarda detta under fard varfor behovet av
assistent eller ledsagare okar ju langre resan ér.

7.1.1 Samakning

Att aka med obekanta var naturligtvis vanligare i skolskjuts och fardtjanst an i
familjens fordon. I skolskjuts reste var tredje barn med autismspektrumstorningar
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med en okand forare och néstan vartannat barn med en ok&nd passagerare. FOr
fardtjanst gallde motsvarande siffror med avseende pa foraren men har var
andelen barn som akte med okanda passagerare lagre, endast vart tredje barn.
Dessa siffror ar nagot forvanande med tanke pa att skolskjuts for dessa barn sker
pa ytterst regelbunden basis, medan fardtjanst bestalls fran gang till gang med
olika destinationer som resmal. Visserligen finns det sakert mer eller mindre
reguljara turer for ett enskilt barn inom fardtjansten ocksa men andelen ar séker-
ligen betydligt lagre an vid skolskjuts. Lika fullt sa &r andelen okanda passagerare
lagre vid resor med fardtjanst &n med skolskjuts. En forklaring kan vara att
samakning tillampas betydligt mer sallan inom fardtjanst &n inom skolskjuts. Moj-
ligen &r det s att de barn med autismspektrumstorningar som blir fardtjanst-
berattigade blir det darfor att den upphandlare av fardtjanst som beviljar tillstandet
ocksa forstar komplexiteten i funktionshindret och darmed minimerar samakning
for dessa barn. For detta resonemang talar att det fanns en skillnad mellan
diagnosgrupperna vad géallde andelen som erholl fardtjanst. Barn med Aspergers
syndrom var i mindre utstrdckning beviljade fardtjanst an ovriga barn i under-
sokningen, trots att barn med Aspergers syndrom var igenomsnitt tva ar aldre.
Detta var inte forvantat da beviljandet av fardtjanst tar hansyn till inte bara
funktionshindret utan ocksa barnets alder och behov av resor. Behovet av resor
stiger normalt med stigande alder hos barnet.

Mot detta resonemang talar den geografiska skillnad som fanns vad géllde
samakning. Ju glesare befolkad hemorten var desto oftare samakte man. Det finns
ingen medicinsk anledning att tro att barn med autismspektrumstérningar som
lever i glesbyggd skulle vara mindre stérda av att resa med okénda passagerare
och forare, vilket ju ar den indirekta foljden av samakning. Istallet ar det troligt att
skillnaden i andelen samakning mellan olika bostadsorter beror pa infras-
trukturella orsaker. Pa den lilla orten finns kanske ett enda taxibolag med endast
ett fatal bilar. For att kunna fa I6nsamhet i foretaget ar kanske samakning en
nodvandighet. Detta ligger ju ocksa i bestallarens (kommunens eller landstingets)
intresse.

Foraldrarna uppfattade att barnen generellt paverkades negativt av samakning.
Det enda undantaget var barn 5-9 ar som akte med skolskjuts dar foraldrarna gav
medelbetyget 3,1 vilket motsvarar varken positivt eller negativt. Mojligen ar det
sa att foraldrarna till barn med autismspektrumstorningar i dessa aldrar vérderar
integrering av barnen i skolmiljon, varav skolskjuts ar en del, hogre &n foraldrar
till lite aldre barn. Kanske kan vérdet av att barnet aker tillsammans med andra
barn i detta skede varderas som sa pass positivt att det i viss man uppvager de
svarigheter som blir féljden av denna samakning.

Transporter av barn med autismspektrumstdrningar sker under reducerad saker-
het i jamforelse med vad som kunde vara fallet. Visserligen satt man néstan ute-
slutande i bilbarnstol eller i ordinarie bilsate, och dessutom akte man inte sidledes
i forhallande till fardriktningen. De allra flesta barn spandes ocksa fast med saker-
hetshalte i familjens bil. Trots detta sa framkom data som talar for att dessa barn
reser under lagre sékerhet &n nodvandigt.

7.1.2 Anvandning av skyddsutrustning fér barn i bil

Bland barn 2-4 ar var det Gverraskande fa, endast var tionde barn, som reste
bakatvanda. Motsvarande andel for skolskjuts och fardtjanst var annu lagre. Om
en olycka intraffar ar det overlagset sékraste for barnet att sitta bakatvand. For
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barn mellan 2—4 ar ar det rimligt att de allra flesta transporter skulle kunna ske pa
detta satt. Lika fullt var sa inte fallet.

En del av barnen satt i anpassade bilbarnstolar eller annan anpassad skydds-
utrustning. Av dessa anpassningar var tva tredjedelar gjorda av ickeprofessionella
aktorer vilka troligen inte har det juridiska ansvaret for de utférda anpassningarna.
Detta talar for att sékerheten kan vara lagre i dessa stolar, och i vart fall &r anpass-
ningen med all sannolikhet inte testad med avseende pa formagan att motsta och
fordela yttre krockvald. Dessutom visar detta att foraldrar till barn med autism-
spektrumstorningar har svarigheter att fa adekvat och professionell hjalp av hjalp-
medelscentralerna for detta andamal. Totalt sett reste tre av hundra barn med
autismspektrumstorningar under dessa osakra forhallanden.

For de barn som fardades sittande i nagon form av hjalpmedel under fard hade
foraldrarna angivit att barnen fatt diagnoser som kunde placeras i klasserna
”Medicinska problem”, "Motoriska funktionshinder” och/eller ”Annat ytterligare
funktionshinder”. Detta visar att det ror sig om barn som &r extra ké&nsliga for yttre
vald i handelse av en olycka. Pafallande manga hjalpmedel, ungefar vart tredje,
var dessutom inte forankrade i fordonen.

Om man till detta lagger det faktum att vart sjunde barn med autism-
spektrumstorningar inte satt baltat med bilbalte i skolskjuts och vart attonde barn
inte satt baltat med bilbalte i fardtjanst sa innebér detta ett resande for barn med
autismspektrumstorningar under kraftigt reducerad sékerhet i handelse av en
olycka.

Sammanfattningsvis kan sagas att dessa forhallanden nog inte ar i Nollvisio-
nens anda.

Som beskrivits tidigare i denna rapport sa finns forordningar och standarder
vilka, om de omformades och tillimpades pa ett annorlunda satt, skulle kunna
leda till att barn med autismspektrumstérning skulle kunna resa under hogre
sékerhet i hadndelse av en olycka an vad som ar fallet idag. Att hjalpmedel ska vara
fastspanda enligt 1ISO 10542 (1-4) vid fard i skolskjuts och fardtjanst skulle kunna
utgora ett minimikrav. Barn har pa grund av sin anatomiska konstruktion mindre
mojlighet &n vuxna att undga att skadas av yttre vald vid en olycka. Kravet att
samtliga barn, funktionshindrade eller inte, ska anvénda bé&lten och skyddsutrust-
ning vid fard i skolskjuts och fardtjanst forefaller darfor vara ett rimligt minimi-
krav och ett krav i enlighet med Nollvisionens tanke. Detta krav finns inte idag.
Det vore darfor sdkerhetsbeframjande om Transportradets forordning TPRFS
1989:4, vilken beskriver kravet att man ska sitta fastspand med bilbalte i fard-
tjanst, skulle utrackas till att gélla alla fardtjanstfordon oavsett antal passagerar-
saten samt att aven galla samtliga skolskjutsfordon. Likasa vore det sékerhetsbe-
framjande att ta bort det géllande undantaget fran kravet om att anvanda skyddsut-
rustning i skolskjuts for barn det ar de fyller sex ar. Fran ett trafiksékerhets-
perspektiv fyller detta undantag ingen funktion.

Av de barn som satt béltade med trepunktsbalte var det dessutom 7% som hade
diagonaldelen under armen i stéllet for langt in pa axeln. Detta ar ett mycket
olyckligt bruk av denna sékerhetsutrustning i handelse av en olycka. Diagonal-
delen av baltet kommer att forlora sin funktion att distribuera yttre krockvald Gver
bréstkorgen samtidigt som béltet kommer att fungera som en kniv som skar in i
armhalans omtaliga strukturer eller annu troligare langre ned mot midjan och den
del av kroppen som inte skyddas av brostkorgen. Extra allvarligt ar kanske att
denna felanvandning var vanligare ju yngre, och darmed skorare, barnet var.
Samtidigt beror sannolikt missbruket pa bristande information, vilket ju relativt
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enkelt borde kunna avhjélpas. Totalt sett, dvs. oavsett dlder och diagnos/funk-
tionshinder, satt 12% av barnen antingen bara med hoftbélte eller med trepunkts-
béltets diagonaldel under armen eller inte fastspanda alls. Dessa sétt att fardas
medfor okad risk for skada i handelse av en olycka.

7.1.3 Eventuella begrédnsningar i mobilitet

Foraldrarna tillfragades om huruvida barnets resande begransades pa grund av
barnets funktionshinder. Fler &n halften ansag att sa var fallet. Detta star i kontrast
till innebdrden av FN:s Resolution 48/96 och Socialtjanstlagen, SFS 1980:620.
Foraldrarna uppmanades ange varfor de tyckte sa med hjélp av ett antal forvalda
alternativ i enkéten. Néstan hélften angav ”Annan anledning” vilket indikerar att
enkaten inte fangade upp vad fordldrarna ville uttrycka. Enkaten har utformats i
nara samarbete med RFA och foraldrar till barn med autism. Lika fullt har har
skett ett forbiseende. Man kan spekulera i vad ”Annan anledning” kan vara. Ett
satt ar att utga fran det nast mest vanligt forekommande svaret, “Barnet kan endast
aka med fardmedel som ar anpassade till barnets funktionshinder”. Som lasare
leds man kanske att tro att detta innebér en ren fysisk anpassning, satillvida att
ramper till och rullstolsplatser inne i fordonet finns. Dock var endast 1% av
barnen i denna undersokning rullstolsanvéndare, vilket talar for att foraldrarna
med anpassning i stallet menar anpassning till barnets begransade formagor till
kommunikation, socialt samspel samt till deras begransade beteenderepertoar och
svarigheter med inre forestallningar. Kanske menar foraldrarna att ett “anpassat
fardmedel” innebé&r att foraren och eventuella medresendrer har k&nnedom om
barnet och kunskap om autismspektrumstérningar. Foraldrarna uppgav ocksa att
barnets resande begransades av att det inte kunde aka “utan ledsagare” och inte
heller "med okanda personer”. Detta talar for att det ovan férda resonemanget
kring “anpassade fardmedel” kan vara riktigt.

Barn med autismspektrumstorningar reser dock relativt ofta med okénda per-
soner i skolskjuts, men inte i familjens bil eller i fardtjanst. Ressallskapet var i
skolskjuts och fardtjanst vanligtvis ett eller flera andra barn. | fardtjanst férekom
det ocksa att ledsagare fanns med, vilket talar for resonemanget ovan kring att den
som har beviljat fardtjanst ocksa har haft viss insikt i barnets funktionshinder.

I Appendix 7 har forfattaren Gunilla Gerland beskrivit, utifran ett teoretiskt
perspektiv, vad en “anpassning” till funktionshindret Aspergers syndrom kan
innebdra i en transportsituation. Hon exemplifierar dven vad en “anpassning”
skulle kunna innebéra konkret for den fiktive "Kalle”. Det resonemang hon for
fram kan modifieras och appliceras pa hela gruppen barn med autismspektrum-
storningar och ger darmed en god inblick i det forhallningssatt som utgor en
vasentlig del av anpassningen av fardmedel till dessa barn.

7.2 Foraldrarnas eventuella oro och orsaker till detta

Det ar vasentligt att kanna till inte bara hur barnen faktiskt reser utan ocksa hur
foraldrarna uppfattar deras resor, sarskilt med avseende pa sakerhetsrisker. Anled-
ningen ar att om man ska forandra lagar och forordningar, eller ga ut med riktad
information till fordldrarna, s maste denna vara anpassad till deras behov och
kunskapsnivaer. For att undersoka detta handlade delar av enkéaten om upplevda
sakerhetsrisker, fragestéllningar i anslutning till dessa upplevda risker samt fragor
om foréaldrarnas kunskaper om lagar och férordningar.
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For manga foraldrar till barn med rérelsehinder &r i och urstigningsmomentet
en kalla till oro. Foréldrarna till barn med autismspektrumstérningar upplevde inte
detta moment som séarskilt riskfyllt. Detta gallde oavsett om risken avsag att
barnet, foraldern eller ndgon annan person skulle skadas. Likasa var skillnaden
mellan de olika fardmedlen marginell. En forklaring till detta kan vara att sa pass
fa barn med autismspektrumstorningar ocksa ar barn som &r beroende av hjalp-
medel for sina forflyttningar. Det var endast i den yngsta alderskategorin som en
storre andel barn lyftes for hand i och ur fordonen. Fa familjefordon var anpassade
for barnets funktionshinder. Endast en procent av barnen med autismspektrum-
storningar forflyttade sig med hjalp av till exempel rullstol. Trots det var sex
procent av familjernas fordon anpassade till barnens funktionshinder, vilket nog
bor betraktas sasom att de familjer som har behov av fordonsanpassning ocksa far
dessa tillgodosedda.

Medan andelen oroliga foraldrar vid i och urstigning var relativt sett lag sa var
den betydligt hogre med avseende pa barnens fard i fordonen. Néstan tre av fyra
foraldrar var oroliga nar barnen akte i skolskjuts och fardtjanst. Nastan varannan
foralder var aven orolig nar barnet akte i familjens bil. Oron 6kade ju yngre barnet
var. Barn med autismspektrumstérningar utéver Aspergers syndrom verkade or-
saka storre oro for foraldrarna vid fard an barn med Aspergers syndrom. Likasa
var andelen foraldrar till barn med ”Medicinska problem” och “Kommunika-
tionsproblem” i storre utstrackning oroliga &n foréldrar till barn med andra typer
av ytterligare funktionshinder utdver diagnos inom autismspektrum. En tolkning
av dessa fynd skulle kunna vara att oron ar relaterad till att barnet inte kan
kommunicera eller gora sig forstatt under farden, vilket ar vasentligt for barnet.
Barn med autismspektrumstorningar har problem med mentalisering, daribland
formagan att kunna anpassa sin kommunikation till att man faktiskt befinner sig i
en transportsituation. Till det kommer att barn med autismspektrumstérningar ofta
har en utvecklingsstorning, vilket ytterligare forsvarar kommunikationsprocessen.

Nér fordldrarna ombads kommentera mer specifikt vad som orsakade deras oro
vid fard i saval familjens bil som i skolskjuts och fardtjanst, visade det sig att mer
an varannan av de oroliga foraldrarna var oroliga just for att barnet inte kunde
kommunicera med féraren pa det satt som behévdes. | familjens bil var mot-
svarande andel av naturliga skal lagre men likafullt var detta &ven dar en
anledning till féraldrarnas oro. Kommunikationen med barn med autismspektrum-
storningar kraver specifika kunskaper om funktionshindret. Just bristande kun-
skaper hos foraren var den enskilt storsta anledningen till foraldrarnas oro vid fard
i skolskjuts och fardtjanst. En slutsats man kan dra &r att riktad och specifik
information till forare av skolskjuts och fardtjanst vésentligen skulle kunna
reducera foraldrarnas oro.

Foraldrarna var ocksa oroliga for att barnet storde forare och andra samtidigt
som det ocksa stordes av andra. Detta kan vara en forklaring till att man tyckte att
barnen paverkas negativt av samakning. Vid samakning sa kan det vara s att inte
bara medresendrerna ar okanda for barnet utan &ven foraren kan konfronteras med
ett for honom/henne helt ok&nt barn med autismspektrumstorningar. For att
minska foraldrarnas oro skulle troligen en minskning av samakandet vara gynn-
samt.

Foraldrarna var ocksa oroliga for att barnet skulle ta sig loss ur skyddsut-
rustning i fordon eller flytta den sa att funktionen forsamrades. | sin tur hanger
detta ihop med den oro man har for att foraren har en bristande uppsikt éver
barnet under fard. Ett alternativ till att begransa samakningen &r att ledsagare/per-
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sonlig assistent finns med vid resor i skolskjuts och fardtjanst. Nu fanns denna oro
aven vid fard i familjens bil varfér en eventuell personlig assistents uppgifter
kanske inte bor begransas till att galla endast utanfor hemmet (om man i hemmets
uppgifter ocksa raknar resor med familjen fordon).

Trots oron vid fard i savél familjens bil som i skolskjuts och fardtjanst sa upp-
fattade foraldrarna att barnen upplevde resorna i samliga typer av fordon pa ett
positivt satt. Barnens sittstallning fick ocksa positiva omdémen. Kanske avspeglar
detta att man som foralder, trots oro och begrdnsad sakerhet, finner barnets
resande som meningsfullt och stimulerande, men troligen av sekundara skal.
Mahéanda &r det valdigt positivt stimulerande for barnet att komma till skolan eller
till mormor och morfar. Resan blir i sig ocksa positiv om malet ar positivt. Det
kan darfor vara svart att helt separera en vardering av resandet fran resandets mal.

7.2.1 Forarnas korsatt

Vi fragade om anpassat korsatt. Anpassat korsitt till ett barns funktionshinder har
I stor utrdckning med hastighets och riktningsférandringar att gora. Passageraren
upplever G-krafter som induceras av forandringar i fordonets riktning och hastig-
het ofta som mindre komfortabelt. Extra stor paverkan blir det om passageraren
sitter i ett hjalpmedel vilket inte ar konstruerat for att utgora ett séte i en bil.
Konstant hastighet som sadan upplevs daremot sallan som pafrestande for en
passagerare.

Fragan om huruvida forare och foréldrar anpassade sitt korsatt visade att detta
inte var nagon regel vare sig i familjens bil eller i andra fordon. Nu &r ju séa pass fa
barn i denna undersokning barn som reser sittandes i hjalpmedel varfoér fragan om
anpassat korsatt darmed har nagot mindre betydelse. Ett intressant fynd var dock
att man som foralder hade kanslan av att man oftare i storstader anpassade sitt
korsatt i jamforelse mot i glesbyggd. Majligen &r det sa att korning i glesbyggd
innebar betydligt storre andel landsvagstrafik och darmed ocksa behov av farre for
passageraren paverkande hastighets och riktningsforandringar jamfort med kor-
ning i storstader.

7.3  Foréaldrarnas kunskap om lagar och forordningar

Att undersoka foraldrarnas kunskaper via en enkét ar inte alldeles komplika-
tionsfritt. Man vet inte om foréldrarna faktiskt hade kunskapen nér de besvarade
enkdaten eller om de pa grund av enkétfragan faktiskt inhamtade kunskapen just
da. 1 vissa fall spelar detta ingen roll, men i denna kartlaggning var vi intresserade
av om foréaldrarna hade kannedom om lagar och férordningar. Av den anledningen
valde vi att, istallet for att fraga i syfte att fa ett korrekt eller felaktigt svar, fraga
om man hade kdnnedom om vissa angivna lagar och forordningar. Tre fragor
stalldes, varav den forsta handlade om kravet pa sarskild skyddsutrustning for
barn upp till 6 ar vid fard i bil. De allra flesta kande till detta lagkrav. Bland dem
som inte kénde till lagkravet var det vanligare att barnet reste med trepunktsbhaltets
diagonaldel under armen, dn bland de som kande till lagkravet. De Gvriga tva
fragorna behandlade skolskjuts och fardtjanst. Kunskapen hér var 6verlag betyd-
ligt lagre, men med tanke pa att 37% av barnen aldrig akte skolskjuts och 77% av
barnen aldrig akte fardtjanst sa far kunskapsnivan anda betraktas som relativt god.
Dock bor man tolka svaren med stor forsiktighet. Det kan vara svart att infor
andra erkanna att man saknar kunskap om nagot, vilket gér att man kan férmoda
att andelen som svarat att man kande till lagar och férordningar kanske ar hégre
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an vad som hade varit fallet om man hade testat faktiska kunskaper. Dock visade
relationen mellan brist pa kunskap om lagar och missburk av skyddsutrustning att
riktad och adekvat information kan vara vagen till att forbattra saval den faktiska
transportsituationen som att minska féréldrarnas oro for densamma.

7.4  Atgarder

Om man vill reducera foréldrarnas oro genom att med riktad och adekvat in-
formation oka forstaelsen for barn med autismspektrumstorningar, sa bér man
fundera kring den mest lampliga malgruppen for sadan information.

Kanske forefaller det rimligt att malgruppen skulle vara forare inom skolskjuts
och fardtjanst. Man skulle i sa fall kunna tanka sig ett system dar det i en
obligatorisk utbildning for certifiering av dessa forarkategorier ingick ett utbild-
ningsmoment om barn med funktionshinder generellt samt om barn med autism-
spektrumstorning mer specifikt. Man skulle genom ett sadant certifieringssystem
som foralder vara saker pa att en forare inom skolskjuts och fardtjanst atminstone
hade basala kunskaper om mitt barns funktionshinder infor transporten. Denna typ
av certifiering finns inte idag och ar inte heller under utarbetande fran ansvarig
myndighet, Vagverket. Férmodligen ar det en ganska omfattande process innan ett
sadant certifieringskrav kan inféras och implementeras. Daremot skulle det kunna
ga relativt fort om man riktade uppmarksamheten mot upphandlarna av skolskjuts
och fardtjanstresor samt mot branschorganisationerna. Man skulle kunna tanka sig
att en frivillig "certifiering” skulle kunna inga som ett krav fran den kommunala
eller landstingsanstéllde upphandlaren och vara ett kvalitetsmarke for det enskilda
branschfdretaget.

Vid upphandling av skolskjuts och fardtjanst har upphandlaren en nyckelroll.
Han/hon kan specificera de krav som maste uppfyllas for att barn med autism-
spektrumstdrningar ska kunna erbjudas for dem “anpassad” transport. Dessa krav
bor ta hansyn till de svarigheter som barn med autismspektrumstérningar kan ha i
en transportsituation, vilka finns beskrivna under rubriken ”Skyddsutrustning for
barn med autismspektrumstorningar” i bakgrundsdelen av denna rapport. En an-
passning i detta fall bestar till stor del i att som forare kunna forsta och bemota
barnets signaler istallet for att kanske uppfatta det manga ganger avvikande sattet
att kommunicera som provocerade och stérande. | sa motto ar det inte bara en an-
passning till barnets behov utan Okade kunskaper om funktionshindret autism-
spektrumstorningar kan ocksa vara ett satt att vasentligt forbattra arbetsmiljon for
foraren.

Forsok har gjorts med att direktutbilda forare i syfte att forbattra transportsitua-
tionen for barn med autismspektrumstorningar. Vid Lummerskolan i Halmstad har
man goda erfarenheter av att barn med autismspektrumstorningar aker till-
sammans med ett begransat antal utbildade forare till och fran skolan. | Seattle,
Washington, USA har John L Whitehead lett ett program for forarutbildning med
samma syfte som det vid Lummerskolan. Aven har 4r erfarenheterna positiva.

Nackdelen med ett sadant certifieringssystem dar forare inom skolskjuts och
fardtjanst utgér malgruppen for en riktad informations och utbildningsinsats ar att
det ar en tidsmassigt sett mycket utdragen process att utbilda samtliga nuvarande
och kommande skolskjuts och fardtjanstférare. Dessutom maste ett antal forare
utdver dessa utbildas for att tdcka behovet av vikarier och extrapersonal. Liksom
vid andra yrkesutbildningar finns en risk att behovet av utbildad personal relativt
latt tacks i nérheten av utbildningsorterna medan till exempel forare i glesbygd i
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hogre grad kommer att forbli outbildade. Behovet av fardtjanst och skolskjuts ar
ju, som tidigare papekats, relativt sett storre for boende inom glesbyggd an inom
storstad.

En utbildningsinsats kopplat till nagon form av certifiering blir ocksa latt en
engangsutbildningsinsats. Med tanke pa hur kunskapen om autism utvecklats de
senaste decennierna och hur pass livaktig forskning som pagar sa forefaller det
rimligt att utbildning av forare bor vara en kontinuerlig process snarare an en en-
gangsforeteelse. Av dessa anledningar ska man kanske inte vélja forare som mal-
grupp for den riktade och adekvata informationen. Kanske ska man vélja foréld-
rarna istallet?

Foraldrar till barn med autismspektrumstérning har av naturliga skal den bésta
kunskapen om just deras barn. Dessutom gor barnets funktionshinder att man ofta
tvingas till ett stort engagemang inte bara i barnets vistelse i hemmet utan i hela
barnets vardag. De allra flesta foraldrar vars barn har autismspektrumstorningar ar
med i RFA och har oftast en mycket stor kunskap om funktionshindret som
sadant.

Foraldrarna har ocksa en central position i kontaktnatet runt barnet. Bristande
kommunikationsformaga hos manga av barnen gor att det kan vara svart for
barnet sjalvt att gora sig forstatt och formedla till fordldrarna vad som hant under
dagen. For att kompensera for detta tar manga foraldrar kontakt med personal och
andra som har mott barnet under dagen. | denna grupp ingar ofta forare av skol-
skjuts och fardtjanst. Foraldrarna vet ocksd ofta med sig att barnets frustration
Over vad som till exempel hdnde i fardtjanstbussen inte alltid yttrar sig under
sjalva resans gang utan kanske i nasta miljo som barnet befinner sig i. Foraldrarna
ar saledes en nyckelgrupp som dels &r hoggradigt motiverade att ta emot och
sprida kunskap, dels kommer att vara mottaglig for kontinuerlig uppdatering av
nya rén kring omhéndertagandet av barn med autismspektrumstdrning. Kanske
ger riktad och adekvat information till foraldrarna istallet for till forare av skol-
skjuts och fardtjanst den basta utdelningen med avseende pa barns transport-
situation?

Barn med autismspektrumstorningar kan vara begransade i sin forestéallnings-
formaga och beteende repertoar vilket barnet ibland kompenserar genom att halla
fast vid rutiner och oféranderlighet. Av den anledningen ar det extra viktigt att
man sa tidigt som majligt i barnets liv vanjer barnet vid att anvanda ratt skydds-
utrustning pa ratt satt vid fard i fordon. En felaktig inlarning, till exempel att ha
trepunktsbéltets diagonaldel under armen, kan vara mycket besvarlig att korrigera
i efterhand. Om man har foréldrar till barn med autismspektrumstérningar som
malgrupp for informationen kommer man darmed med storre sannolikhet att
indirekt na barnet tidigare, &n om malgruppen &r forare av skolskjuts och fard-
tjanst.

Givetvis dr det basta att bade foraldrar och forare ges denna information. Dess-
utom &r det strategiskt oerhort viktigt att upphandlare av skolskjuts och fardtjanst
ocksa har uppdaterad och adekvat information. Anda forfaller det troligt att om
endast en malgrupp ska véljas for ett informationsprojekt sa bor den initialt vara
foraldrar till barn med autismspektrumstérningar. Om man utformar informa-
tionen sa att den blir ett stod for foraldrarna for att kunna patala brister, informera
andra aktorer om barnens behov samt k&nna till vad man som foralder har ratt att
fa hjalp med, sa &r det troligt att den kan fungera som ett stod for foraldrarna i
deras dagliga omhandertagande av sitt barn med autismspektrumstérningar.
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7.5 Resultaten relaterat till tidigare forskning

En stor likhet fanns mellan gruppen barn med motoriska funktionshinder och
gruppen barn med autismspektrumstérningar. Majoriteten av barnens resor sker i
familjens bil. Daremot skiljer det sig avsevart mellan grupperna i sjalva transport-
situationen, framst med avseende pa i och urstigning samt vad barnet sitter pa i
fordonet. Barn med motoriska funktionshinder reser under reducerad sakerhet
beroende pa att man som passagerare inte spanns fast och/eller att man sitter i
hjalpmedel som inte har spants fast. For barn med autismspektrumstorningar sa
beror den reducerade sakerheten framst pa att barnen inte sitter fastspanda eller att
man sitter fastspand pa ett felaktigt satt.

Familjer vars barn har motoriska funktionshinder har i alltfor 1ag utstrackning
anpassade familjebilar. Familjer vars barn har autismspektrumstorningar har inte
detta problem. Behoven ar dock mycket stora i den forra gruppen men avsevért
mindre i den andra gruppen.

Barnets resande begransades for ungeféar vartannat barn oavsett typ av funk-
tionshinder. Dock &r det en véasentlig skillnad pa kraven pa transportmedlen
mellan de tva grupperna av barn med funktionshinder. Barn med motoriska funk-
tionshinder behdver mer fysiska anpassningar av transportmedlen. Anpassningar
for barn med autismspektrumstorningar handlar mer om att 6ka kunskapen hos
omgivningen och anpassa resandet till barnens behov.

Oron hos foréldrarna var stor i bagge grupper, sarskilt ndr barnen transpor-
terades av andra &n foraldrarna. Som huvudsaklig orsak till oron angav foréldrarna
i bagge grupperna “bristande kunskap om barnets funktionshinder hos foéraren”.
Foraldrarna till barn med motoriska funktionshinder var oroliga for att de sjéalva
eller barnet skulle raka ut for en olycka vid i och urstigning av fordonen. Detta
uppfattade inte foréaldrar till barn med autismspektrumstérningar alls lika riskfyllt.

Kunskapen om lagar och férordningar hos foraldrarna var likartad i de bagge
grupperna, om &n resultaten inte ar helt jamforbara mellan grupperna da fragan
stalldes pa nagot olika satt. Foraldrar till barn med motoriska funktionshinder fick
beddma sina kunskaper mer generellt medan féréldrar till barn med autism-
spektrumstorning fick besvara specifika kunskapsfragor. I vart fall kan konstateras
att kunskaperna kan forbattras hos samtliga foraldrar.

7.6 Metoddiskussion

Som redovisats i "Metod” avsnittet valde vi att na malgruppen via RFA:s med-
lemsregister och via en enkat. Denna enkat utarbetades i samarbete med RFA och
utgick delvis fran den enkat som anvandes vid kartlaggningen av barn med
motoriska funktionshinder (Falkmer, 1999). Enkaten pilottestades med hjélp av 10
foraldrar vars barn hade autismspektrumstorningar och korrigerades i enlighet
med deras synpunkter. Projektets ekonomiska ram tillat inte att enkéaten inneholl
fragor med Oppna svar. Svarsenkaterna har skannats. | de flesta fall har nog enkat-
utformningen varit adekvat men till exempel i fraga 32 (se Appendix 1) sa har vi
inte lyckats fanga manga foraldrars asikt med nagon av de férvalda alternativen.
Istallet har de flest markerat ”av annan anledning”. En enkét med endast forvalda
alternativ innebar att man kan missa vissa kvalitativa aspekter av fragestéllningen
i och med att fordldrarna inte ges chansen att med egna ord delge sina synpunkter.
Fordelen ar dock att man, som i detta fall, faktiskt kan géra en totalundersékning
av alla barn mellan 2-16 ar som har autismspektrumstorningar och har foraldrar
som &r medlemmar i RFA. Man slipper darmed problematiken kring att dra ett
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stickprov ur populationen. De skillnader som redovisas i rapporten blir de sanna
skillnaderna.

En nackdel med att gora en totalundersokning &ar ocksa att man kan fa en sned-
fordelning av materialet ur en eller annan aspekt. | detta fall blev det sa med av-
seende pa aldersfordelningen. Om man tittar pa aldersfordelningen, kategoriserad
enligt Tabell 2, mellan diagnosgrupperna Tabell 4, sa var gruppen barn med
Aspergers syndrom i genomsnitt &ldre &n gruppen barn med &vriga autism-
spektrumstorningar. Detta beror med stor sannolikhet pa att diagnosen Aspergers
syndrom ar svarare att stalla i lagre aldrar jamfort med de 6vriga diagnoser som i
denna rapport omfattas av samlingsbegreppet Ovriga autismspektrumstorningar.
Gillberg (1997) skriver Aspergers syndrom &ar i allmanhet medfott eller uppstar
som en foljd av skador i hjarnan under forlossningen eller de forsta levnadsaren.
And& &ar det vanligt att symptomen inte framstdr som tydliga forran efter
fyraarsaldern. Diagnos stalls till exempel ofta inte forran i skolaldern.” (sid. 38).
Denna skillnad i alder mellan gruppen barn med Aspergers syndrom och 6vriga
barn med autismspektrumstorningar utgor sékerligen en delforklaring till den
lagre frekvensen av oro bland foraldrarna till barn med Aspergers syndrom. Dock
ska man inte glomma att barn med Aspergers syndrom ocksa kan kommunicera
och gora sig forstadda pa ett kvalitativt mycket béattre satt dn dvriga barn i denna
kartlaggning, vilket i sin tur &ven det bidrar till en minskad grad av oro.

Barn 2—-4 ar var underrepresenterade i kartlaggningen, vilket forklaras av att
diagnos sallan stalls pa barn i denna aldersgrupp och av att foraldrarna om de hade
flera barn med autismspektrumstorning ombads svara for det &ldsta av dessa.
Totalt tillhorde 61 barn denna aldersgrupp.

Andelen familjer som bodde i glesbyggd var lagre &n for riksgenomsnittet. Om
detta &r en slumpmassig variation eller om det faktiskt ar sa att familjer vars barn
har autismspektrumstorningar i hdgre grad bosatter sig i storstader vet vi inte. Det
ar dock tankbart att utbud av skola, fritidssysselsattning och service, anpassat till
dessa familjers behov, gor att man i hogre grad véljer att bo i mer tatbefolkade
orter.

Totalt fick vi svar fran 1 631 foraldrar till barn med autismspektrumstérning.
Om man utgar fran de prevalenssiffror som namndes i bakgrundsavsnittet om
autismspektrumstorning sa kan man konstatera dels att dessa prevalenssiffror inte
ar entydiga, dels att om man raknar pa den allra lagsta prevalensskattningen
(0,04-0,1% av alla barn i en arskull), vilket skulle innebara att det i Sverige finns
mellan 600 och 1 500 barn med autismspektrumstérning, sa har denna kartlagg-
ning tackt in de allra flesta barn. Om man daremot raknar med det hdgsta angivna
prevalenstalet s har denna kartlaggning endast berort 1631 barn av ungefar
15 000 med autismspektrumstorning, dvs. knappt 11%. Nu ska man komma ihag
att foraldrarna endast ombads att svara for det &ldsta av barnen, om det fanns flera
barn i en familj med autismspektrumstdrning. Med tanke pa att man ar 6verens
om att det finns en genetisk komponent i etiologin kring autismspektrum-
storningar sa ar det troligt att vi genom detta forfarande avsiktligt missat ett antal
barn med autismspektrumstorningar.

Gillberg och Peeters (1995) anger prevalensen for autism till 0,1%, for
Aspergers syndrom till 0,3-0,4% syndrom och for andra autismliknande tillstand
och autistiska drag till 0,3-0,4%. | denna kartldggning kan konstateras att av de
svarande hade endast 29% Aspergers syndrom, medan 6vriga utgjorde 70%. Om
de prevalenssiffror som Gillberg och Peeters anger skulle ha avspeglat sig i denna
kartlaggning skulle andelen barn med Aspergers syndrom ha varit mellan 42 —
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44%. Man kan spekulera i om det ar sa att denna kartlaggning inte fullt ut tacker
transportsituationen for barn med Aspergers syndrom pa grund av en underrepre-
sentation av just denna grupp. Det kan finnas flera forklaringar till denna under-
representation. Diagnosticeringen av Aspergers syndrom har utvecklats under
senare tid och med tanke pa att de dldsta barnen i denna kartlaggning var fodda
1984 sa kan man forestélla sig att andelen barn med diagnosen Aspergers syn-
drom var relativt sett lagre gentemot andelen barn med autismdiagnos vid denna
tidpunkt &n vad den var under 1990-talet. Saledes var troligen den officiella
prevalenssiffran vid denna tidpunkt lagre i Sverige &n vad den dr idag. Vidare kan
man kanske forestélla sig att en familj som har ett barn med Aspergers syndrom
inte lika naturligt k&nner att RFA &r den organisation man vill vara medlem i.
Saledes ar det troligt att genom att vi nyttjade RFA:s medlemsregister fick vi
ocksa en underrepresentation av barn med Aspergers syndrom.

Ett bekymmer under datainsamlingen har varit att foréldrarna inte sjalva alltid
har klart for sig nar barnet aker fardtjanst och nar det aker skolskjuts. Om barnet,
till exempel, under dagtid har fritidsaktiviteter pa den skola dar det gar, kompli-
ceras det hela avsevart vad galler sérskiljandet mellan skolskjuts och fardtjanst.
Detta galler dock endast de 23% av barnen som var berattigade till fardtjanst,
nagot som foraldrarna med all sakerhet kéanner till. Saledes har detta bekymmer
troligen inte pa nagot avgdrande satt inverkan pa resultatet och slutsatserna i
denna rapport.

7.7 Bortfallsanalysdiskussion

En procent av adressaterna hade en ogiltig adress. Troligen beror detta pa att med-
lemsregistret inte uppdaterats kontinuerligt pa det sétt som hade varit énskvart for
denna kartlaggning. Samtidigt bér man beakta att en frivilligorganisation som
RFA bygger ytterst pa de enskilda medlemmarnas engagemang och insatser. Att
registret inte ar uppdaterat kan bero pa savil att den enskilde medlemmen inte
anmalt adressandring som att den lokala RFA foreningen missat att inrapportera
det till riksforeningen.

Resultaten av bortfallsanalysen visade att det inte gick att finna telefonnumret
till 27% av de slumpvis utvalda adressaterna. Dessutom var det ytterligare 10%
som inte gick att na pa det angivna telefonnumret. Saledes fanns ett bortfall inom
bortfallsanalysen pa 37%. Av dem som gick att na per telefon visade sig 17% inte
tillhéra malgruppen, vilket kan bero pa att det satt som registret fors pa tillater
medlemmar att registreras pa ett sadant satt att det inte gar att urskilja om de till-
hor malgruppen eller ej. Vidare var det 19% som angav att de redan hade skickat
in enkaten. Det finns flera rimliga forklaringar till detta. En forklaring ar att dessa
personer skickade in enkaten sa sent att den inte hann komma med bland de
enkéater som skannades, andra forklaringar kan vara att skanningen av [6pnumret
misslyckats eller att adressaten tagit bort ldpnumret fran enkaten.

Sammantaget visade alltsa bortfallsanalysen att 37% inte gick att finna telefon-
nummer till och att 17% av de som naddes via telefon inte tillhnérde malgruppen.
Dessutom var det en procent av alla utskickade enkater som kom i retur pa grund
av att adressen var felaktig. Slutsatsen av bortfallsanalysen ar att av de 2650
adressater som enkaten skickades ut till ar det troligt att en betydande del var
adresser som inte var giltiga eller tillnGrde personer utanfor malgruppen. Andelen
som inte besvarat enkaten pa grund av ointresse, att man inte prioriterat detta eller
utan egentlig orsak var 51%, av de i bortfallsanalysen ingdende adressaterna som
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var mojliga att na per telefon. Vidare sade sig 8% inte ha sett/fatt enkaten, vilket
ju naturligtvis kan bero pa att den visserligen har natt hushallet dar adressaten bor
men inte sjalva adressaten. Trots det numerért begransade underlaget i bortfalls-
analysen kan man spekulera i att om motsvarande procentsiffror dverfors pa hela
bortfallet, dvs. de 791 personer som inte besvarat enkéaten, sa skulle 353 adressater
inte tillhéra malgruppen, medan 63 adressater skulle uppge att de inte hade fatt
enkaten. Detta skulle saledes motsvara ett bortfall pa 416 adressater. Med 1631 in-
komna giltiga svarsenkater skulle ett sadant bortfall motsvara en svarsfrekvens om
74% bland malgruppen, vilket far anses vara fullt acceptabelt i jamforelse med
liknande enk&tundersokningar (Falkmer, 2001).

Nar det galler det partiella bortfallet sa var det avsevart hogre for de fragor som
direkt var relaterade till fardtjanst och skolskjuts. Det forefaller troligt att man,
trots uppmaningen att fylla i enkaten fullstandigt, har valt i att avsta fran att gora
det om ens barn inte reser med férdtjanst eller skolskjuts. Mdjligen skulle en
enkatutformning som ber respondenten att hoppa Over vissa fragor om man inte
berdrs ha givit ett klarare utfall. Nu vet vi inte om det partiella bortfallet innebar
att barnet faktiskt inte reser i skolskjuts respektive fardtjanst eller om det innebar
nagot annat. Dock forefaller det, pa basis av hur man svarat pa andra fragor, som
att det systematiskt ar ett bortfall bland dem som inte utnyttjar skolskjuts respek-
tive fardtjanst vid fragor relaterade specifikt till dessa fardmedel.
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8 Slutsatser

Barn med autismspektrumstdrningar ar frekventa brukare av vagtransportsystemet
i Sverige. De ar ocksa barn med speciella behov, vilket staller hoga krav pa saval
transportdrers kunskaper som pa sakerhetsutrustningen i fordonen. Trots detta
visade det sig att var fjarde barn i aldern 2—4 ar satt med baltet under armen vid
fard. Totalt sett reste var 14: e barn pa detta synnerligen farliga satt i handelse av
en olycka. Ett flertal barn satt i hjdlpmedel som inte var fastspanda i fordonet och
i skolskjuts och i fardtjanst var fler an vart tionde barn inte fastspant pa ett trafik-
sékert satt.

Dessutom visade det sig att en stor andel foraldrar var oroliga da barnet reste
med skolskjuts och fardtjanst, framst beroende pa bristande kunskaper om barnets
funktionshinder hos foraren. Riktad och vélformulerad information skulle kunna
avsevart forbattra transportsituationen foér barn med autismspektrumstorningar.
Malgruppen for denna information skulle kunna vara foraldrarna till barn med
autismspektrumstorningar, men det ar ocksa vasentligt att den kommer saval
forare inom skolskjuts och fardtjanst till del, som att upphandlare av dessa tjanster
genom informationen forstar att stalla adekvata krav pa leverantéren av tjansterna.

Det forefaller rimligt fran ett trafiksakerhetsperspektiv att resultatet av denna
kartlaggning ocksa far ett genomslag vad galler lagar och forordningar. Att hjalp-
medel ska vara fastspdnda enligt 1ISO 10542 (1-4) vid fard i skolskjuts och fard-
tjanst forefaller vara ett minimikrav. Kravet att samtliga barn ska anvanda balten
och skyddsutrustning vid fard i skolskjuts och fardtjanst forefaller ocksa vara ett
rimligt minimikrav. Sa ar inte fallet idag. Det vore darfor sakerhetsbeframjande
om Transportradets forordning TPRFS 1989:4, vilken beskriver kravet att man
ska sitta fastspand med bilbélte i fardtjanst, skulle utrackas till att gélla alla fard-
tjanstfordon oavsett antal passagerarsaten samt att &ven gélla samtliga skol-
skjutsfordon. Likasa forefaller det rimligt att ta bort det géllande undantaget fran
kravet om att anvanda skyddsutrustning i skolskjuts for barn det ar de fyller sex
ar. Fran ett trafiksékerhetsperspektiv fyller detta undantag ingen funktion.
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Bilaga 1
Sid 1 (12)
Appendix 1. Enkaten

Transportsituationen for barn med diagnosen autism eller autismliknande tillstand
Transportsituationen for barn med diagnosen autism eller autismliknande tillstdnd kan fér manga vara
problematisk. Att problemen yttrar sig pa olika satt i olika familjer vet vi. Men vi vet inte hur vanligt
férekommande de olika problemen ar.

Vi vill med denna enkét kartlagga storleken pa de olika problem som finns, men detta ar omajligt utan
din hjélp. Vi hoppas darfor att du tar dig tid att fylla i och skicka in enkaten.

Lopnummer:
Anna Anund Gunilla Sérensen
013-204327 013-204164
anna.anund @vti.se qunilla.sorensen@vti.se
Instruktioner

Ditt svar kommer att avlasas optiskt i en s.k. skanner. Det ar darfor viktigt att tanka pa féljande nar

du besvarar fragorna.
* Markera ditt svar med ett kryss i rutan sa har X inte sa harX
« Om du angrar dig och vill ta bort ett kryss

sa tack dver hela rutan med det felaktiga krysset s& har .

Kryssa sedan for det nya alternativet.

Om du fatt enkéaten trots att du inte ar foralder eller annan person som har ansvar for nagot barn
som hor till denna grupp, var vanlig markera detta med ett kryss i rutan nedan och skicka sedan
tillbaka enkaten i det bifogade svarskuvertet.

[] Jag berérs ej av denna enkéat

For att en fraga ska kunna utvarderas ar det viktigt att du har angett nagot av svarsalternativen. Vi
hoppas darfor att du forsoker besvara alla fragor, &ven om manga fragor ar av saddan karaktar att de
endast beror ett fatal av de som fatt enkaten. Om du ej berérs av fragan finns oftast ett svarsalternativ i
fet, kursiv stil som da kan markeras, t.ex.

[] Ej aktuellt (tillampas inte/éker inte i skolskjutsfordon)

Bakgrundsdata

1) Vilket &r ar barnet med autism eller autismliknande tillstand fott? Ange endast ett alternativ. Om du
har fler &n ett barn med autism eller autismliknande tillstand, fodda 1984 — 1998, valj det aldsta av
barnen och besvara enkaten utifran detta barns situation.

[ 11984 [ 11989 [ 11994
[]1985 [] 1990 []1995
[]1986 []1991 []1996
[ 11987 [ 11992 []1997
[]1988 []1993 []1998

2) | vilken typ av stad/samhaélle bor barnet? Ange endast ett alternativ.

[] Storstad, inkl. fororter (totalt fler &n 100 000 invanare)
[ ] Medelstor stad eller samhélle (5 000 — 100 000 invanare)
[] Liten stad eller samhalle (200 — 5 000 invanare)

L] 1 glesbygd (farre &n 200 invanare)
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Sid 2 (12)

3) Vilka av féljande diagnoser har barnet? Flera alternativ kan anges.

[ ] Autism

[] Aspergers syndrom

[] Rett syndrom

[] Fragile X syndrom

] Andra autismliknande tillstdnd
[] Autistiska drag

[] Vet ej/Barnet har inte fatt ndgon av ovanstende diagnoser

4) Har barnet ytterligare funktionshinder, utdver vad som angivits i friga 3? Flera alternativ kan anges.

] Nej, barnet har inga funktionshinder, utéver vad som ev. angivits i fraga 3

[] Ja, CP-skada [] Ja, utvecklingsstorning

[] Ja, Tourettes syndrom [] Ja, talsvarigheter

[] Ja, DAMP [] Ja, perceptionsstérningar

[] Ja, ADHD [] Ja, horselnedsattning

[] Ja, ryggmargsbrack, MMC [] Ja, dévhet

] Ja, muskelsjukdom [] Ja, inkontinens

[] Ja, benskérhet / Ol [] Ja, svarare scolios eller kyfos
[] Ja, astma som kraver medicinering [] Ja, kortvaxthet

[] Ja, svarare allergi som kréver medicinering

[] Ja, kramper/epilepsi som kraver medicinering

[] Ja, andningssvérigheter (anvander respirator)

[] Ja, svarigheter att tugga, dricka och svélja

[] Ja, synnedséttning som inte kan korrigeras med vanliga glaségon

[] Ja, annat funktionshinder eller annan sjukdom

[] Vet ej
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Sid 3 (12)
Barnets resesituation under en vanlig vecka

| frdgorna 5-7 &r vi intresserade av hur barnet reser under en vanlig vecka (méndag-soéndag).
Forsok att uppskatta detta s& gott det gar.

5) Under en vanlig vecka (mandag-séndag), uppskattningsvis hur manga ganger reser barnet med
foljande fardmedel? Varje enkelresa ska raknas, dvs. rakna skolresan till och fran skolan som tva resor.
Ange ett alternativ per rad/fardmedel. OBS! glém ej markera "Ingen gang” om barnet inte aker
med fardmedlet under en vanlig vecka.

Ingen 1-2 3-7 8-12ggr  13-17 ggr 18 ggr

gang gor gor eller fler Vet gj
Familjens fordon ] ] O ] ] L] L]
Skolskjutsfordon ] ] ] ] ] ] ]
Fardtjanstfordon O ] ] O O ] ]
Annat fordon L] L] ] ] [] L] L]

Barn med autism eller autismliknande tillstand kan ha svart for att aka tillsammans med personer
(forare/medpassagerare) som ar obekanta for dem. Foljande fragor kan visa hur ofta barnet reser
med obekanta personer.

6) Uppskattningsvis hur manga ganger aker barnet tillsammans med nagon obekant férare under en
vanlig vecka (mandag-sondag)? Ange ett alternativ for varje rad/fardmedel.

Ej Minst
aktuellt Ingen 1-2ggr 3-7ggr 8-12 13-17 18 ggr Vetegj
fardmedel gang gar gar
Familiens fordon ] ] O] ] L] Ol L] []
Skolskjutsfordon ] ] Il ] Il ] ] O]
Fardtjanstfordon ] ] ] ] ] ] ] L]
Annat fordon ] ] ] ] ] L] ] Ol

7) Uppskattningsvis hur manga ganger aker barnet tillsammans med nagon obekant passagerare under
en vanlig vecka (mandag-s6ndag)? Ange ett alternativ for varje rad/fardmedel.

Ej Minst
aktuellt Ingen 1-2ggr 3-79gr 8-12 13-17 18 ggr Vetej
fardmedel gang gar gar
Familjens fordon ] ] Il ] Il ] ] O]
Skolskjutsfordon ] ] ] ] ] L] ] Ol
Fardtjanstfordon ] ] ] ] ] ] ] L]
Annat fordon ] ] O ] O ] ] L]
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8) Nar barnet dker med skolskjutsfordon/fardtjanstfordon, har det da hant att barnet har samakt, dvs. har
flera resenarer &kt samtidigt i fordonet? Ange ett alternativ per kolumn/fardmedel.

Skolskjuts- Fardtjanst-
fordon fordon
L] []
L] []
Vet ej ] ]

I nagra av de foljande fragorna ber vi dig ange ditt svar pa en 5-gradig skala, t.ex.

Mycket daligt 1 2 3 4 5 Mycket bra
O O o o o
Markera d& med ett kryss i en av rutorna hur du forhaller dig till frAgan. Om du sétter ett kryss i en
ruta nara " Mycket bra” innebér det foljaktligen att du tycker béattre om foreteelsen @nh om du séatter
ditt kryss i en ruta langre fran ”Mycket bra”.

9) Ange pa skalan 1-5 hur negativt eller positivt du tror att s.k. samakning paverkar (eller skulle paverka)
barnets resesituation i skolskjutsfordon? Ange endast ett alternativ.

Mycket negativt 1 2 3 4 5  Mycket positivt
O o O O O
[] Barnet &r ej beréttigat till skolskjuts
[ Vet e

10) Ange pa skalan 1-5 hur du tror att s.k. samakning paverkar (eller skulle paverka) barnets
resesituation i fardtjanstfordon? Ange endast ett alternativ.

Mycket negativt 1 2 3 4 5  Mycket positivt
I I N R I B

[] Barnet ar ej beréttigat till fardtjanst
L] Vet e
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Barnets resesituation i allménhet

Foljande fragor &ar tankta att beskriva hur barnets vanliga resesituation ar. Ange
alltsd med vilka barnet vanligen reser, hur du vanligen kanner, hur lang tid barnets
olika resor tar osv, nar de beskrivna omstandigheterna rader.

11) Forutom fordonets forare, vilka personer reser vanligen tillsammans med barnet i de
olika fardmedlen? Ange minst ett alternativ per kolumn/fardmedel.

Familjens Skolskjuts- Fardtjanst- Annat fordon
fordon fordon fordon
Foralder O [] [] []
Syskon ] ] ] L]
Annat barn ] ] ] L]
Assistent/ ledsagare ] ] ] ]
Annan vuxen O ] ] L]
Barnet enda pass. O ] ] L]
Ej aktuellt fardmedel O] ] ] L]
Vet ej Il ] ] ]

12) Oroar du dig om barnet fardas i familjens fordon? Flera alternativ kan anges.

[] Ej aktuellt, eftersom barnet aldrig &ker i familjens fordon/familjen saknar fordon

Ja, oron géller:

[] att barnet inte far det omhandertagande som det behéver i fordonet
[] att foraren inte har uppsikt éver barnet

[] att barnet inte kan kommunicera med féraren p& det séatt som behovs
[] att barnet stor féraren

[] att barnet stor andra i fordonet

[] att barnet stérs av andra i fordonet

[] att barnet kan ta sig loss helt ur béltet

[] att barnet flyttar baltet (t.ex. under armen) s att den skyddande funktionen férsamras
[] att barnet kan 6ppna bildérren under fard

[] att det finns l6sa féremal i fordonet som "far omkring”

[] att barnet inte har en bra sittstélining

[] att barnet inte &r ordentligt fastspant i sitthjalpmediet

[] att barnets sitthjalpmedel inte &r ordentligt fastspant i fordonet

[] andra foreteelser &n de ovan angivna

] Nej, jag &r inte orolig
[] Vet e
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Sid 6 (12)
13) Om barnet inte ar bekant med foraren av det fordon barnet aker i och barnet dessutom saknar
ledsagare, assistent eller annan medféljare under resan, kanner du da oro? Flera alternativ kan anges.

[ ] fragan &r inte aktuell eftersom de beskrivna férhallandena aldrig rader

Ja, oron géller:
[] att barnet inte f&r det omhandertagande som det behéver i fordonet

[] att foraren inte har uppsikt éver barnet

[] att foraren har ett oforsiktigt korsétt

[] att foraren har bristande kunskaper om barnets funktionshinder

[] att barnet inte kan kommunicera med féraren pé det sétt som behovs
[] att barnet stor féraren

[] att barnet stér andra i fordonet

[] att barnet stors av andra i fordonet

[] att barnet kan ta sig loss helt ur béltet

[] att barnet flyttar baltet (t.ex. under armen) s att den skyddande funktionen férsamras
[] att barnet kan éppna bildérren under fard

[] att det finns I6sa féremal i fordonet som "far omkring”

[] att barnet inte har en bra sittstélining

[] att barnet inte &r ordentligt fastspant i sitthjalpmediet

[] att barnets sitthjalpmedel inte &r ordentligt fastspant i fordonet

[] andra féreteelser &n de ovan angivna
] Nej, jag &r inte orolig

[] Vet €

14) Hur lang tid tar barnets resor vanligtvis med foljande fardmedel? Fragan avser tiden for enkelresa.
Ange ett alternativ per rad/fardmedel.

Ej Mindre
aktuellt an 10 10-19 20-39 40-59 60 min Vet gj
fardmedel min min min min eller langre
Familjens fordon O ] Il Il ] ] ]
Skolskjutsfordon ] ] ] ] ] ] Ol
Fardtjanstfordon ] ] ] O] ] ] []
Annat fordon | ] Il O ] ] O]
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15) Nar barnet aker med dig, férandrar du da ditt kérsatt med anledning av barnets funktionshinder?
Ange endast ett alternativ.
[] Jag skjutsar aldrig barnet
[ 1 Ja, det férekommer att jag férandrar mitt korsétt

[] Nej, det férekommer inte att jag férandrar mitt kdrsétt

[] Vet ej

16) Tror du att forare av skolskjuts- eller fardtjanstfordon férandrar sitt kérséatt, med anledning av det
funktionshinder barnet har? Ange endast ett alternativ.

[ ] Barnet aker aldrig med dessa forare

[] Ja, jag tror att det férekommer

[ ] Nej, jag tror inte att det férekommer

[] Vet e

17) Hur upplever barnet resorna med de olika fardmedlen? Markera pa skalan 1-5, ange ett
alternativ per rad/fardmedel.

Ej aktuellt
Mycket negativt 1 2 3 4 5  Mycket positivt Vet g fardmedel
Familjens fordon O O O O O ] []
Skolskjutsfordon O O O O d [ [
Fardtjanstfordon O O O O O ] []
Annat fordon ] ] ] L] ] ] Ol
18) Hur paverkas barnet av resorna? Markera pa skalan 1-5, ange ett alternativ per
rad/fardmedel. Ej aktuellt
Mycket negativt 1 2 3 4 5  Mycket positivt Vet gj fardmedel
Familjens fordon O O O O O Ol []
Skolskjutsfordon O O O O O Ol []
Fardtjanstfordon O O 0O O d O] L]
Annat fordon ] ] ] L] ] Ol []

19) Hur forflyttar sig barnet huvudsakligen utomhus? Ange endast ett alternativ.

[ ] Gar helt eller nastan helt obehindrat [ ] Kér manuell rullstol
[] Gar med vissa svarigheter men utan hjalpmedel ] Kér el-rullstol

[] Gar med stora svarigheter men utan hjalpmedel [] Blir skjutsad i rullstol
[ ] Gar med kryckkapp/-ar [] P& annat sétt

[ ] Gar med rollator eller géstol ] Vet ej
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Sid 8 (12)
20) Hur kommer barnet i och ur fordonen? Ange ett alternativ per rad/fardmedel.
| rullstol/ | rullstol/
Utan hjalp  Bars/lyfts hjalpmedel pa hjalpmedel med Ej aktuellt
av nagon ramp lyftplatta Vet gj fardmedel
Familjens fordon ] ] ] ] L] L]
Skolskjutsfordon ] ] ] ] Ol L]
Fardtjanstfordon O O ] ] ] ]
Annat fordon ] ] ] ] ] ]

21) Vid forflyttning i och ur respektive fordon, hur liten eller stor tror du att risken &r att barnet skadas
eller r@kar ut for en olycka? Markera pa skalan 1-5, ange ett alternativ per rad/fardmedel.

Ej aktuellt

Mycket liten 1 2 3 4 5  Mycket stor Vet gj fardmedel
Familjens fordon O O O O O L] []
Skolskjutsfordon O O O O O Ol []
Fardtjanstfordon O O O O O Ol []
Annat fordon O O O O O L] []

22) Nar du forflyttar barnet i och ur féljande fordon, hur liten eller stor tror du att risken ar att du skadas?
Markera pa skalan 1-5, ange ett alternativ per rad/fardmedel.

Ej aktuellt
forflyttar ej eller
Mycket liten 1 2 3 4 5 Mycket stor Vet gj aker ej
Familiens fordon O O OO0 0O 0O [] L]
Skolskjutsfordon O O O O O Ol L]
Fardtjanstfordon O O 0O O d O] ]
Annat fordon ] ] L] O O Ol L]

23) Nar ndgon annan person forflyttar barnet i och ur foljande fordon, hur liten eller stor tror du att risken
ar att denna person (t.ex. personal/forare/ledsagare) skadas? Markera pa skalan 1-5, ange ett
alternativ per rad/fardmedel.

Ej aktuellt

forflyttar ej

Mycket liten 1 2 3 4 5  Mycket stor Vet gj eller aker gj
Familjens fordon O O 0O O d O] L]
Skolskjutsfordon O O O O O Ol []
Fardtjanstfordon O O O O O Ol []
Annat fordon O O O O O L] []
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24) 1 vilken riktning sitter barnet vanligtvis under fard i féljande fordon? Ange ett alternativ per
rad/fardmedel.

Ej aktuellt

Framlanges Baklanges Sidledes Vet gj fardmedel
Familjens fordon ] ] ] ] ]
Skolskjutsfordon ] ] ] ] ]
Fardtjanstfordon ] ] ] ] L]
Annat fordon ] ] ] ] ]

Vissa barn har behov av och tillgang till sitthjalpmedel, t.ex. rullstol eller specialanpassad
bilbarnstol. Hjalpmedlen kanske inte kan anvandas pa lampligaste sétt i alla typer av fordon.

25) Nar barnet aker med féljande fordon, vad sitter barnet vanligen p&/i? Ange ett alternativ per
kolumn/fardmedel.
Familjens Skolskjuts- Fardtjanst- Annat fordon
fordon fordon fordon

[
O
[

| bilbarnstol
utan anpassningar

P& balteskudde/baltesstol
utan anpassningar

Direkt pa passagerarsatet
utan anpassningar

| bilbarnstol
med anpassningar

P& balteskudde/baltesstol
med anpassningar

Direkt pa passagerarsatet
med anpassningar

I manuell rullstol

| elrullstol

| transportrullstol

| annan specialstol

| sulky

P& annat satt

O o0 d o ddodQDod @ d
O o0 d o dodod§BEoO-d@E d
O o0 d o ddodQDod @ d
O o0 d o dodo0-d§@BQo-d§@ @O

Vet g
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26) Hur ar trepunktsbaltets diagonaldel vanligen placerat pa barnet?
P& axeln

Under armen

Vet gj

0O Oo0nd

Ej aktuellt, barnet &r inte baltat med trepunktsbalte

27) Har familjen ett fordon som &r anpassat med anledning av barnets funktionshinder? Ange endast ett
alternativ.

[ ] Ja, familjens fordon &r anpassat

[ ] Nej, familjens fordon &r inte anpassat

[] Vetej

[] Ej aktuellt, familjen har ingen bil

28) Om barnet reser i en anpassad bilbarnstol/skyddsanordning, vem har gjort anpassningen? Flera
alternativ kan anges.

[] Hjalpmedelscentralen

[] Jag/familjen

[] Bilbarnstolsfirma

] Annan firma/annan person

[] Vet ej

[] Ej aktuellt, barnet reser inte i anpassad bilbarnstol

29) Med vad spanns barnet vanligen fast i passagerarstolen, sitthjalpmedlet (rullstolen etc.) eller
skyddsanordningen (bilbarnstol, balteskudde etc.)? Flera alternativ per kolumn/fardmedel kan anges.

Familjens Skolskjuts- Fardtjanst- Annat

fordon fordon fordon fordon
Ingenting ] Ol L] L]
Trepunktsbélte fast i fordonet ] L] L] L]
Hoftbalte fast i fordonet ] O] ] L]
Bilbarnstolens balte ] Ol L] L]
Balte enbart fast i rullstolen/sitthjalpmediet ] ] L] L]
Annan typ av fastspanning ] ] ] ]
Vet €] O O] ] ]
[] [ [] []
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30) Hur dalig eller bra ar barnets sittstallning vanligen i foljande fordon, med héansyn till barnets
funktionshinder? Markera pa skalan 1-5, ange ett alternativ per rad/fardmedel.
Ej aktuellt fardmedel/
funktionshindret

Mycket dalig 1 2 3 4 5 Mycketbra Vetej paverkar gj sittstalln.
Familjens fordon O O O O O ] []
Skolskjutsfordon O O O O O ] []
Fardtjanstfordon O O O O O ] []
Annat fordon O O O O 0O L] []

31) Med vad férankras vanligen barnets sitthjalpmedel (rullstol, anpassad bilbarnstol etc.) i fordonen?
Om flera forankringar anvéands samtidigt, markeras flera alternativ per kolumn/fardmedel.

Familjens  Skolskjuts- Fardtjanst- Annat

fordon fordon fordon fordon
Ordinarie fastanordning for bilbarnstol etc. ] ] L] L]
Spannremmar med skenor ] ] ] []
Spannremmar med "koppar" L] ] ] []
Annan anordning L] L] L] ]
Sitthjalpmedlet férankras inte alls ] ] ] ]
Ej aktuellt med hjalpmedlet eller fardmedlet ] ] L] ]
Vet gj ] ] ] Ol

32) Tycker du att barnets mojligheter att resa begransas pa grund av barnets funktionshinder? Flera
alternativ kan anges.

[1 Nej, barnet har samma méjligheter att resa som ett jAmngammalt barn utan funktionshinder
Ja, resandet begransas pa grund av att:

[] barnet endast kan &ka med fardmedel som &r anpassade till barnets funktionshinder

[] barnet inte kan &ka tillsammans med okénda personer

[] det inte alltid finns ndgon som kan félja med barnet under resan

[] barnet paverkas negativt fysiskt av att resa

[ ] barnet paverkas negativt psykiskt av att resa

[] av annan anledning

[] Vet gj

VTI rapport 469



Bilaga 1
Sid 12 (12)
Lagar och forordningar

Manga som skjutsar barn i sina bilar saknar viktig information nar det galler de lagar och
forordningar som ar till fér att skydda barnet vid eventuell olycka.

33) En bestammelse, som langt ifrdn alla k&anner till, & den att barn ska anvanda séarskild
skyddsanordning vid fard i bil, &nda till och med det ar barnet fyller 6 &r. Med sarskild skyddsanordning
avses t.ex. bilbarnstol, béltesstol och balteskudde.

Kénde du till denna bestammelse tidigare? Ange endast ett alternativ.

[]Ja
[ Nej

34) Nar det galler skolskjuts finns ett undantag frdn ovanstdende bestammelse. For skolskjuts har
Vagverket foreskrivit att barn vid fard i bil ska anvanda séarskild skyddsanordning till och med det ar
barnet fyller 5 &r. Kande du till denna bestammelse tidigare? Ange endast ett alternativ.

[]Ja
(] Nej

35) Nar det galler fardtjanst foreskriver Transportradet bl.a. att alla som fardas i fordon med hogst 12
passagerarplatser ska anvanda balte. Kande du till denna bestammelse tidigare? Ange endast ett
alternativ.

[]Ja
[ Nej

36) Vemlvilka fyllde i enkaten? Flera alternativ kan anges.

[ ] Foralder/foraldrar
] Annan anhorig
] Personal

] Annan person

Innan du skickar in enkéaten, kolla att du inte hoppat 6ver nagon fraga av misstag.
Varmt tack for att Du besvarat denna enkat!

Anna & Gunilla
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Appendix 2: Foljebrev 1
Fardas ditt barn sakert i trafiken? - Ta chansen att

paverka!

Inom Riksforeningen Autism (RFA) ar det val kant att ménga familjer har problem i
samband med transporter, men det har inte tidigare gjorts ndgon systematisk
kartlaggning av barnens transportsituation. RFA vill verka for att &ven barn med
autism eller autismliknande tillstand ska kunna fardas sékert och att familjerna ska
ha valméjlighet nar det galler typ av fardmedel.

Darfor genomfor vi nu, som ni kanske last i tidningen Ogonblick, en
enk&tundersokning bland medlemmarna for att kartlagga vara barns
transportsituation. Undersokningen gors i samarbete med Statens Vag- och
Transportforskningsinstitut (VTI).

Enkaten vander sig till fordldrar eller andra personer som ansvarar for ett barn i
aldern 2-16 ar, med diagnosen autism eller autismliknande tillstand. Vi ar tacksamma
om du snarast besvarar enkdten och skickar den i det portofria kuvertet som
bifogats. Eftersom adresserna har hamtats fran RFA:s medlemsregister, kan det
vara sa att aven andra personer eller institutioner far detta brev och medféljande
enkéat. Hor du till dessa, skulle vi uppskatta om du markerar detta med kryss i avsedd
ruta pa enkatens framsida och sedan skickar tillbaka enkéaten.

Samtliga uppgifter kommer att behandlas konfidentiellt. Det I6pnummer som star
pé& enkatens framsida ar endast avsett for att vi ska kunna skicka ut paminnelser till
den som inte har besvarat enkaten. Sa fort alla paminnelser ar postade tas
kopplingen mellan enkat och adress bort. Darefter kan ingen se hur en viss person
svarat pa enkéaten.

Deltagandet ar givetvis frivilligt, men for att resultaten av undersokningen ska fa
tyngd ar det viktigt att var och en besvarar enkéaten. Resultatet av ditt och andras
svar utgor ett underlag som kan anvandas for patryckningar pa Vagverket och andra
myndigheter for:

e att utforma béattre foreskrifter for skyddsanordningar och hjalpmedel
e battre direktiv vid upphandling av transporttjanster
e béattre anpassning av fordon till barn med funktionshinder

Om du har fragor om enkaten ar du valkommen att kontakta Gunilla eller Anna pa
VTI: Gunilla S6rensen tel. 013-20 4164 e-mail: gunilla.sorensen@vti.se

Anna Anund tel. 013 - 20 43 27 e-mail: anna.anund@vti.se

Tack pa forhand!

Lena Andersson, RFA

(Detta brev skickades ut med RFA:s brevpapper och logotype)
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Appendix 3: Foljebrev 2

Paminnelse och fortydligande

FOr en tid sedan skickade vi en enkat till Dig med
fragor om barns resor. Till Dig som redan har
skickat in enkaten vill vi rikta ett stort tack for
Din medverkan!

Till Dig som har glomt att skicka in enkaten vill vi med denna
halsning paminna Dig och hoppas att Du sénder in det ifyllda
frageformularet sa snart som mojligt. De som inte har besvarat
enkaten kommer att fa en ny enkat med posten i slutet av november.
Om Du har forlagt Din enkat kan Du invanta den nya.

Vi vill med detta vykort &aven fortydliga att
enkaten galler alla typer av resor, inte bara resor i
anslutning till skolan. Vi vill ocksa forklara att vi i
den har undersokningen inte raknar cykel som

fordon.

FoOr att pad bésta sdtt beskriva barnens resor ar det viktigt att
erhélla sa manga svar som mdofligt. Darfor vill vi gérna ha Ditt svar,
dven om det skulle vara sa att just Ditt barn inte har nagra problem i
samband med resor.

Har Du ndgra fragor till oss, kan Du ringa eller skriva.

Tack pa forhand for att Du besvarar enkaten!

Med vanlig halsning

Anna Anund tel. 013-204327 e-mail: anna.anund@vti.se
Gunilla Sérensen tel. 013-204164 e-mail: gunilla.sorensen@vti.se

Detta brev skickades ut med VTI:s brevpapper och logotype
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Appendix 4: Fdljebrev 3
Fardas Ditt barn sakert? - Ta chansen att

paverka!

For en tid sedan skickade vi en enkat till Dig med fragor om barn i bil,
pa uppdrag av RFA. Vi vill rikta ett STORT TACK till Dig som har
skickat in enkaten!

Om Du har glémt att svara, vill vi pAminna Dig med denna halsning. Alla
svar ar lika viktiga! Vi hoppas darfor att Du sander in Din enkat sa
snart som mojligt. Extra svarsformular och svarskuvert finns
bifogade.

Om Du inte har ett barn i aldern 2-16 ar med diagnosen autism eller
autismliknande tillstand, behover Du bara satta ett kryss i avsedd
ruta pa enkatens framsida och sedan skicka tillbaka enkaten.

Har Du nagra fragor kan Du kontakta oss.

Gunilla Sorensen tel 0137204164  E-mail: qunilla.sorensen@vti.se
Anna Anund tel 0137204327 E-mail: anna.anund@vti.se

Tack pa forhand for att Du besvarar enkaten!

Med vanlig halsning

Gunilla och Anna

Detta brev skickades ut med VTI:s brevpapper och logotype
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Appendix 5: Frageguiden till bortfallsanalysen

Bortfallsundersokning, Transportsituationen for barn med autism och

autismliknande tillstand, .......... -dag ...... Januari 2001
Namn:
Tel: [ Jinget svar Kl ki
Kl Kl
[]Svarar, men vill ej deltaga []Svarar och deltar

Jag har inte tid just nu men ring garna tillbaka:

-dag Kl

Hej! Jag heter ........ och ringer fran  Statens Vdag-  och
transportforskningsinstitut.

| hostas skickade vi en enkat till medlemmar i RFA (Riksféreningen Autism).
Enkaten handlade om hur barn i aldern 2-16 sitter och ar béaltade nar barnet aker i
familjens bil, i skolskjuts eller i fardtjénst.

Eftersom vi inte fatt nagot svar fran er sa undrar jag om du istallet har tid att
svara pa nagra av frdgorna i telefon. Det tar inte mer &n ett par
minuter.............. (Om foraldern inte har tid och inte vill bli uppringd igen,
forsok fa svar pa fraga 1 har nedan.). Vi hoppas kunna dra lardom av detta infor
nasta undersokning.

1) I vilken egenskap ar du medlem i RFA?

[ ] foralder/foraldrar
[ annan anhérig

[ ] personal
[ ] annan person
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2) Fanns det nagon speciell anledning till att du inte svarade pa den
ursprungliga enkaten?

[ ]Har inte fatt/sett enkéten [ ]Ointressant &mne
[ JFor svar enkat [ ]Hade inte tid
[ ]Ogillade frégorna [ ]Hade inte ork/lust

[lOgillar enkater i allménhet [ ]Har ingen bil
[]JF6r ménga (marknads)
undersokningar
kommer till mig
[_IBlev liggande/glémde

[ JJag tillnérde inte malgruppen [ ]

for enkéten ANNAL. ...
[]Enkéten var irrelevant for mitt  [_|Nej ingen sérskild anledning

barns situation

[ ]Privata skél, t ex

flyttat/separerat/bortrest

3) Vilket ar ar barnet med autism eller autismliknande tillstand fott:

Ange endast ett alternativ. Om du har fler an ett barn med autism eller
autismliknande tillstdnd, fodda 1984 — 1998, vélj det aldsta av barnen och
besvara enkaten utifran detta barns situation.

[ ]1984 [ ] 1989 [ ]1994
[ ]1985 [ 11990 [ ]1995
[ ]1986 [ ]1991 [ ]1996
[ ] 1987 [[]1992 [ ] 1997
[ ]1988 [ 11993 [ 11998

4) 1 vilken typ av stad/samhélle bor barnet? Ange endast ett alternativ.

[ ] Storstad (fler &n 100 000 invanare)

[ ] Medelstor stad eller samhalle (5 000 — 100 000 invénare)
[ ] Liten stad eller samhélle (200 — 5 000 invanare)

[ ] 1glesbygd (farre &n 200 invanare)
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5) Vilken/vilka av foljande diagnos/diagnoser har barnet? Flera alternativ kan
anges.

[ ] Autism

[ Aspergers syndrom

[ ] Rett syndrom

[ ] Fragile X syndrom

[ ] Andra autismliknande tillst&nd

[ ] Autistiska drag

[ ] Vet ej/Barnet har inte fatt ndgon av ovanstaende diagnoser

6) Har barnet ytterligare funktionshinder? Flera alternativ kan anges.

[] Nej

[ ] Ja, CP-skada [ ] Ja, perceptionsstorningar

[ ] Ja, Tourettes syndrom [ ] Ja, horselnedsattning

[ ] Ja, DAMP [] Ja, dovhet

[ ] Ja, ADHD [ ] Ja, inkontinens

[ ] Ja, ryggmérgsbrack, MMC [ ] Ja, svarare scolios eller
kyfos

[ ] Ja, muskelsjukdom

[ ] Ja, benskorhet / Ol [ ] Ja, kortvéxthet

[ ] Ja, astma som kréver medicinering [1 Ja, svarare allergi som

[ ] Ja, kramper/epilepsi som kraver medicinering kraver medicinering
[ ] Ja, andningssvarigheter (anvander respirator)
[ ] Ja, annat funktionshinder

[ ] Ja, svérigheter att tugga, dricka och svélja eller annan
[] Ja, synnedsattning som inte kan korrigeras sjukdom
med vanliga glasdgon [ ] Vetej

[ ] Ja, utvecklingsstérning
[ ] Ja, talsvarigheter
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8) Om barnet inte dr bekant med foraren av det fordon barnet aker i och barnet
dessutom saknar ledsagare, assistent eller annan medféljare under resan, kanner
du da oro? Flera alternativ kan anges.

[ ] fragan &r inte aktuell eftersom de beskrivna férhallanden aldrig rader

Jag ké&nner oro att:

[ ] barnet inte far det omhandertagande som det behéver i fordonet
[ ] foraren inte har uppsikt 6ver barnet

[ ] foraren har ett oforsiktigt korsatt

[ ] foraren har bristande kunskaper om barnets funktionshinder

[] barnet inte kan kommunicera med féraren pa det satt som behévs
[ ] barnet stor foraren

[ ] barnet stor andra i fordonet

[ ] barnet stors av andra i fordonet

[ ] barnet kan ta sig loss ur bélten eller sitthjalpmedel under fard

[ ] det finns l6sa féremal i fordonet som “far omkring”

[ ] barnet inte har en bra sittstallning

[ ] barnet inte &r ordentligt fastspant i sitthjalpmedlet

[ ] barnets sitthjalpmedel inte &r ordentligt fastspant i fordonet

[1Ja, oron géller andra foreteelser &n de ovan angivna
[ ] Nej, jag &r inte orolig
[ ] Vetinte

9) Hur spanns barnet fast i bil? Flera alternativ per kolumn/fardséatt kan anges
Familjens fordon Fardtjanst Skolskjutsfordon

[ ] Fordonets tre punkts [ ] Fordonets tre punkts [ | Fordonets tre punkts
bélte bélte bélte
[ ] Fordonets hoftbélte [ ] Fordonets hoftbdlte [ ] Fordonets hoftbalte

[ ] Bilbarnstolens balte [ ] Bilbarnstolens balte [ ] Bilbarnstolens balte

[ ] Framat [ ] Framat [ ] Framét
[ ] Bakat [ ] Bakat [ ] Bakét
[ ] Béltesstol/Bélteskudde [ ] Baltesstol/Balteskudde [ ] Béltesstol/Bélteskudde
[ ] Béalte fast i rullstolen/sitt [ | Balte fast i [ ] Bélte fast i

hjalpmedel rullstolen/sitthjalpmedel rullstolen/sitthjalpmedel
[] Annan typ av [] Annan typ av [ ] Annan typ av
fastspanning fastspanning fastspanning
[] Ingenting [] Ingenting [] Ingenting
[ ] Vetegj [ ] Vetegj [ ] Vet egj
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Appendix 6: Transportsituationen for barn med

motoriska funktionshinder

| syfte att na malet transporttillganglighet, transportfunktionalitet och
transportsékerhet dven for barn med motoriska funktionshinder, gjordes en
kartlaggning av malgruppens resande under 1999 (Falkmer, 1999; Falkmer &
Fasth, 1999). Projektet genomfordes i samarbete med RBU? och med stdd av
Véagverket. Dessutom gjordes en genomgang av litteratur. Litteraturstudien tackte
nationell och internationell litteratur fran 1980 och framat. Anledningen till denna
begransning i tiden var att utvecklingen vad géller sakerhetsutrustning foér barn i
bil, samt utvecklingen av rullstolar och andra sitthjalpmedel ansags ha varit sa
snabb att litteratur fran 1979 och tidigare kunde betraktas som inaktuell for en
litteraturgenomgang.

Sammanfattningsvis kunde infor kartlaggningen konstateras att:

e Barn med funktionshinder representerar gruppen “de individer som har det
samsta skyddet och ar mest kansliga for vald”, vilka — i enlighet med
Nollvisionen — ska utforma trafiksystemet.

» De barn med funktionshindrade som tvingas fardas i ett sitthjalpmedel, fardas i
produkter utformade for att klara av transport i ganghastighet.
Sitthjalpmedlen (inkluderande interna béalten) utgér med all sannolikhet en
sakerhetsrisk i hadndelse av en allvarlig olycka.

» Transporter av rullstol i fordon beskrivs i ISO standard 7176 —19 (for sjalva
rullstolen) och fastsattning av rullstol och fastspanning av passagerare i
fordon beskrivs i ISO standard 10542 (1-4), till vilka nationella férordningar
kan hanvisa. | Sverige galler VVFS 1994:5 for transport av rullstolsburna
passagerare.

» For transport i fordon med plats for fler an 8 passagerare (fordon vilka klassas
som buss) finns inget generellt krav pa att passagerare ska anvanda bilbalte,
(Fordonskungorelsen, SFS:1972:595).

 Nationell och internationell litteratur (Falkmer, 1999, Falkmer, Fulland &
Gregersen, 2001) innehdll ingen eller endast fragmentarisk kunskap om
funktionshindrade barns resvanor. Detsamma géllde med avseende pa
foraldrarnas upplevelse av risk i samband med resorna samt deras kunskaper
om gallande regler och férordningar.

En pilotstudie (Falkmer & Fasth, 1999), dar djupintervjumetodik anvandes,
genomfordes inom ramen for projektet. Syftet med pilotstudien var att fa en insikt
i problembilden. Pilotstudien omfattade barn med svara rorelsehinder, ofta i
kombination med ytterligare funktionshinder, i aldrarna 0 till 17 ar. Sammanlagt
omfattade studien uppgifter fran 38 familjer. De familjer som ingick var inte
representativa for familjer med svart rorelsehindrade barn generellt. De i
pilotstudien ingaende familjerna valdes ut pa grundval av att barnets resor inte
fungerade pa ett tillfredsstallande satt. Familjerna, vilka besvarade ett
frageformular eller blev intervjuade, anmalde sjalva sitt intresse med anledning av
en notis i RBU:s medlemstidning Rorelse, angaende projektet.

Pilotstudien visade sammanfattningsvis att:

% Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar
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Alla barnen utom ett reste ofta eller ibland med familjens bil och manga
anvande dven skolskjuts och fardtjanst. Andra fordon som barnen ibland
fardades i var till exempel assistenters bilar, korttidshemmets bil och
forskolans eller skolans fordon.

Det var mycket vanligt att barnen fardades framatvanda, dven om de satt i
bilbarnstol. Nar det géllde anpassningen av bilbarnstolar namnde nagra
foréldrar att hjalpmedelscentralen vdagrade hjéalpa till med detta, med
anledning av att den som gjort anpassningarna kunde goéras ansvarig, om en
olycka som involverade bilbarnstolen skedde.

Manga barn hade svart att sitta bra under resorna. Det handlade bland annat om
att barnet behdvde extra stddanordningar och battre fastspanningsanordningar
pa grund av spasticitet, bristande balstabilitet och bristande huvudkontroll.
Om barnet hade kramper kunde det forsvara utformningen av lampliga
fastspanningsanordningar. En del barn med beteendestorningar kunde sjalva
lyckas kndppa upp sitt bilbélte.

Manga foraldrar saknade en informationskalla som besitter kompetens inom
omradet. Flera familjer var kritiska mot forsakringskassans regler nar det
galler anskaffningsbidrag (inom ramen for bilstddet (SOU, 1994).

Manga foraldrar var bekymrade over skolskjuts- och fardtjanstchaufforernas
beteende och kompetens. Slarv med fastspdnnandet av barnet, forankringen
av hjalpmedlet och bristande kunskaper nér det géller funktionshinder
forekom.

Manga foraldrar tyckte att det var angelaget att det utvecklas krocksékra
transportrullstolar och fastspanningsanordningar for barnen samt krocksakra
anordningar for att forankra rullstolen i fordonet.

Manga familjer upplevde att samakning®® (inom skolskjuts och fardtjanst) var
ett problem, eftersom barnens resor blev mycket langre (ibland 30-50
minuter langre).

Manga barn lyftes och bars i alltfor hdg utstrackning, vilket betydde en mangd
risker, framfor allt for foraldrarnas ryggar, men &ven for barnet om
foraldrarna ramlade, snubblade, halkade eller tappade greppet om barnet.

En del foraldrar oroade sig over att foremal inte forankrades i skolskjuts- och
fardtjanstbussarna, till exempel vaskor, vagnar och staskal.

Det var vanligt att fordldrarna anpassade sitt korsatt med anledning av barnets
funktionshinder.

Manga av foraldrarna kande till mycket lite eller ingenting alls om de regelverk
som géller for skolskjuts- och fardtjanstresor.

Eftersom alla barn i hela landet bor kunna éka skolskjuts och fardtjanst lika
sékert, vore det lampligt med nationella direktiv som galler for alla
kommuner, om hur upphandling av tjanster fran privata bolag bér ske, om hur
fardtjanstfordonen bor vara utrustade, om sékerhetsrutiner och vad som bor
inga i forarnas utbildning.

2% samékning kan ske i skolskjuts tillsammans med andra barn till och fr&n en skola, men ocksd
inom fardtjanst dar en fardtjanstberattigad person aker tillsammans med barnet men inte langs
samma forhandsbestéllda rutt. Det innebér att barnet kan hdmtas i en bil som redan har andra, och

kanske okanda passagerare, som tillsammans ska resa at ungefar samma hall, men lamnas pa olika

platser. Resan blir for det enskilda barnet (resenéren) l&ngre men syftet &r att optimera
transportkapaciteten inom férdtjanst eller skolskjutstransportsystemet.

VTI rapport 469



Bilaga 6
Sid 3 (4)

Resultaten fran litteraturstudien och pilotstudien ledde vidare till den omfattande
enkatstudie som genomfordes. Svaren fran 1060 av 1302 utvalda familjer ur
RBU:s medlemsregister, vilket motsvarar 81% svarsfrekvens, analyserades.
Familjerna valdes ut pa grundval av foljande kriterier: Familjen skulle ha minst ett
barn fott 1983-1997 med en eller flera av foljande diagnoser; cerebral pares (CP),
ryggmargsbrack — myelo meningocele (MMC), muskelsjukdom/muskel dystrofi
(MD), kortvaxthet (t. ex. chondro malacia), benskdrhet —osteogenesis imperfecta
(OI) — eller barn med “flerhandikapp” (BMF). Om familjerna hade fler an ett barn
som uppfyllde inklusionskriterierna ombads man att besvara enkiten med
avseende pa det aldsta av barnen. Anledningen till valet av det dldsta barnet var att
ju é&ldre barnen var desto storre erfarenhet kunde familjen forvéntas ha av
transporter och dartill relaterade problem. Att de beskrivna diagnosgrupper valdes
ut bland alla de diagnosgrupper som RBU organiserar, berodde pa att det var
endast inom dessa grupper som man direkt kunde forvanta sig att barnets
funktionshinder skulle paverka transportsituationen. RBU  organiserar
uppskattningsvis mellan 75-95% av alla familjer som uppfyller
inklusionskriterierna och som upplever att barnets funktionshinder paverkar
vardagssituationen for dessa familjer.

Sammanfattningsvis visade enkatstudien (Falkmer, 1999) att:

Majoriteten av resorna foretogs i familjens bil.

 Resans mal var i forsta hand daghem, fritidshem eller skola samt habilitering,
fritidsaktiviteter eller sjukvard.

» Endast vid resor till skola nyttjades skolskjuts i storre utstrackning an familjens
bil.

* Knappt en tredjedel av familjernas fordon var anpassade till barnets
funktionshinder.

« Barnen akte nastan alltid vanda framlanges eller baklanges, inte sidledes.

« Yiterst fa satt icke fastspanda i familjens bil. Mindre an 15 % av barnen reste i
familjens bil sittandes i nagon form av sitthjalpmedel. Var 8:¢ av dessa
hjalpmedel var inte fastspant i bilen. Motsvarande siffror var 42 % sittandes i
nagon form av sitthjalpmedel i skolskjuts, varav var 20:e inte var fastspant i
fordonet och 46 % sittandes i nagon form av sitthjalpmedel i fardtjanst, varav
var 20:e inte var fastspént i fordonet.

o | skolskjuts satt ungefar tre av fem (59 %) fastspanda med bilbalte.
Motsvarande siffra for fardtjanst var nagot hogre, ungefar tva av tre (63 %).

« Manga barn med funktionshinder reser, sérskilt vid resor med fardtjanst och
skolskjuts, med en forhojd risk for att raka ut for personskada vid en olycka /
incident, dels beroende pa att adekvata sakerhetsatgarder inte vidtagits och
dels pa att barn med funktionshinder, som grupp, ar extra kanslig for yttre
vald.

 Ungefar tva av fem barn reste ensamma i skolskjuts och fardtjanst.

« Ungefar varannan foralder kunde vélja alternativa transportmedel. Okad
mojlighet att vélja korrelerade endast svagt med Okad befolkningstathet pa
hemorten.
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« Foraldrarna var ofta oroliga nar barnet akte ensamt med frammande forare.
« Foraldrarna kande oro for savil i- och urstigning som for sjalva resan.

» Det var vanligt att mamma eller pappa lyfte och bar barnen for hand, oavsett
alder.

» Oron for en olycka/incident vid i- och urstigning var storre ju yngre barnet var,
oavsett om oron gallde att barnet eller den vuxne skulle raka ut for olyckan /
incidenten.

» Vissa foraldrar kénner sig utlamnade mellan olika regelverk och myndigheter,
vilka styr hjalpmedelsforsorjning och transportférsorjningen for familjerna.

« Instéllningen till samakning inom skolskjuts och fardtjanst var mer positiv an
vantat, sarskilt i glesbygd. I storstaderna var nagot mer &n halften negativa till
samakning.

» Regelverken som styr resor i familjens bil samt for 6vriga transportmedel var
oklara. Ungefér hélften av foraldrarna hade ingen k&nnedom om regelverk for
skolskjuts (49 %) och fardtjanst (55 %). Motsvarande siffra for familjens bil
var 27 %.

Anledningen till att resultaten fran pilotstudien delvis skilde sig fran resultaten i
enkatstudien, var troligen den annorlunda urvalsmetoden samt den kvalitativa
forskningsansatsen i pilotstudien.

Saledes visade den sammanlagda kartlaggningen att regler, praxis och standarder
for transport av personer i rullstol finns beskrivna. Det verkade daremot vara
problematiskt att omsdatta dessa till praktisk handling fér barn med
funktionshinder, framfor allt inom fardtjanst och skolskjuts. Detta bekraftades i en
rapport om svensk fardtjanst (Wretstrand, 1999) och kanske var det ocksa darfor
manga foraldrar var bekymrade Over skolskjuts och fardtjanstchaufforernas
beteende och kompetens. Foréldrarnas kannedom om regelverken var 6verlag lag,
vilket far implikationer pa transporterna i familjens bil men framfor allt innebér
att foraldrarna inte vet vad de kan krava i form av sékerhetsatgarder vid
transporter i skolskjuts och fardtjanst. An mer komplicerat blir det med tanke pa
att det inte enbart &r den transportansvariges regelverk som géller utan dessutom
ar transportsituationen avhéangig av hur det specifika fordonet ar registrerat och
hur manga sittplatser fordonet har. For den enskilde foraldern leder denna
situation latt till forvirring och frustration.

Kartlaggningen utgor ett underlag vilket kan anvandas vid utformning av
foreskrifter  for  skyddsanordningar och  hjélpmedel, upphandling av
transporttjanster och for anpassning av fordon till barn med funktionshinder.
Dessutom gav resultatet en kunskapsbas for att utveckla informationsmaterial som
barnens foraldrar behdver. Behovet av en lattfattlig och tillgdnglig information,
riktad specifikt till foréldragruppen, blev mot bakgrund av kartlaggningens
resultat, saledes uppenbart. Dock saknades i denna undersokning en kartlaggning
av barn med autismspektrumstorning och deras transportsituation.
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Appendix 7: Ett forhallningssatt vid autism och
"beteendeproblem”

Forfattat av Gunilla Gerland

Vid sa kallade beteendeproblem hos en person med autism eller Aspergers
syndrom &r det inte ovanligt att livsrummet och aktiviteterna krymper istéllet for,
som de borde, vidgas. Ofta sker detta genom att man fokuserar Gverdrivet pa
sjalva beteendet och inte ser till helheten. Man kan illustrera detta genom foljande
bild:

=
O

P& grund av beteendet begréansas aktiviteterna och livsutrymmet, vilket leder till
allt mindre livsinnehall och allt mindre livsutrymme.

Ett exempel ar pojken med Aspergers syndrom som var stokig pa skolbussen, vi
kan kalla honom Kalle. Kalles beteende forvarrades, han kunde bland annat sla
andra barn. Efter flera varningar besléts att det var "ohallbart” att lata honom vara
med pa bussen, och att han nu skulle éka till skolan i egen taxi. Detta visar hur
man i forsta steget fokuserar pa beteendet utan att se till helheten. Man stallde sig
inte fragor som "hur mar Kalle?”, "ar Kalle mobbad (dvs. finns det nagon orsak
till att Kalle slar just dem han slar)?”, "hur ser Kalles vardag ut, hander det nagot
precis fore eller under bussresan som utléser hans utagerande beteende?”, "gar det
battre med vissa chaufforer an med andra, och vad beror detta i sa fall pa?” "Har
Kalle goda strategier for att hantera ilska och frustration?” och sa vidare.

Eftersom Kalle har Aspergers syndrom och slass” tar man for givet att problemet
ligger hos honom och fokuserar pa att "fa bort beteendet”. Detta sker ofta genom
tillséagelser och tjat. Det blir mycket negativ feedback for Kalle (du far inte...”,
"du maste lara dig att...” osv.) Negativ feedback foder ofta negativa kanslor, som
i sin tur minskar personens sjalvfortroende och kansla av kompetens. | takt med
att aktiviteter och livsutrymme begransas kanner personen kanske okad
frustration, och i brist pa adekvata strategier for att uttrycka och handskas med sin
frustration uppvisar personen nu &nnu mera av det beteende som man fran borjan
identifierade som problemet. Detta kan leda till att tillvaron ytterligare krymper.

VTI rapport 469



Bilaga 7
Sid 2 (4)

| exemplet med Kalle sd uppvisar han nu ett beteende som tolkas som
"aggressivt” och “valdsamt” aven i taxin. Darfor blir dven detta "ohallbart” och
man ar villradig — hur ska Kalle nu komma till skolan? Man ser ingen annan rad
an att Kalle far hemundervisning. En larare kommer hem ett antal timmar till
Kalle och han far sitta hemma och lasa. Nu ar Kalles varld mycket liten, han
kommer séllan hemifran 6verhuvudtaget. Att Kalle ar en person med stort behov
av social stimulans (d&ven om hans funktionshinder gor att han just har svart att fa
detta att fungera val) har ingen tankt pa. Nu ar Kalle understimulerad och har
trakigt, han kanner sig kanske ocksa "bestraffad” — det ar faktiskt sa att pa grund
av sin funktionsnedsattning far han inte langre ga i skolan, (d&ven om omgivningen
inte skulle formulera det sia for de ser beteendet som skilt fran
funktionsnedsattningen istéllet fér som en konsekvens av den).

Kalle hanterar nu sin frustration pa det enda satt han kan, genom att sla och
skrika. Detta drabbar nu lararen som ger hemundervisning och hon ér till slut sa
radd for Kalle att hon végrar att ga dit. Nu har Kalle ingen skolgang och kommer i
stort sett aldrig utanfor hemmets vaggar. Det &r knappast troligt att Kalle pa detta
satt far nagon 6vning som kan forbattra hans sociala férmaga. Kalle &r 15 ar, hans
sjalvbild &ar att han ar valdsam och misslyckad och sannolikheten att Kalle
éverhuvudtaget nagonsin kommer att fungera ute i samhéllet tycks mycket liten.

Detta kan tyckas vara ett extremt exempel, men &r det tyvérr inte. Men vad &r det
man skulle ha gjort istéllet, eller vad kan man gora nu for Kalle? Man maste

naturligtvis arbeta i den andra riktningen, 6ka Kalles sjalvkéansla och arbeta for att
vidga hans tillvaro:

YN

LN
A

Lo

For att kunna gora det behéver man framst fokusera pa helheten, pa Kalles
évergripande situation. Det innebar att fraga sig sadant som exempelvis:

-hur kan vi 6ka Kalles kansla av kompetens?

-vad behdver Kalle i sin vardag for att ma bra?

-hur ger vi Kalle bra strategier for att handskas med svara situationer
och stress?

Samtidigt som man lagger fokus pa helheten, gér man en bedémning av vilka

faktorer som paverkar Kalles beteende och forsoker eliminera de som kan utlosa
beteendet. Men i denna bedémning far man aldrig forlora helhetsperspektivet.
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Man kan alltsa inte tdnka att “bussresa utléser beteendet” och “darfor ska
bussresan elimineras”, eftersom man da i ett helhetsperspektiv krymper Kalles
tillvaro. Det handlar istallet om sadant som de fragor som namndes i inledningen
antyder, det vill siga om omgivningens beteende eller om det kanske finns
otydligheter for Kalle kring bussresan (t ex ifraga om var han ska sitta, nar bussen
kommer och sa vidare). Nar det galler den hér typen av fragor &r det inte ovanligt
att personal kan sdga att ”Kalle vet precis var han ska sitta”, fast det sedan vid en
nogrann analys visar sig att han inte vet det alls. Det ar oerhort latt att 6verskatta
personer med autism och Aspergers syndrom i fraga om fardigheter (fast man
samtidigt kan underskatta dem ifraga om formaga att sjalva bidra till l6sningen av
ett problem). Om man tror att Kalle har allt ifraga om bussresan klart for sig, att
det inte kan finnas nagra otydligheter som utléser beteendet maste man ifragasatta
denna kunskap — hur vet vi att vi vet detta? Att géra en forutsattningslos
beddmning av situationen ar oerhort viktigt (det vill sdga att man inte tar for givet
att Kalle besitter viss kunskap eller vissa féardigheter utan att noggrant ha
kontrollerat detta).

Det ar ocksa viktigt att inte lagga skulden pa Kalle for beteendet, och dven om
man kan tycka att det ar angelaget att man talar om for Kalle att man inte far bete
sig sa (t ex slass), sa ar det troliga problemet inte att Kalle inte skulle veta att det
ar fel att slass (han har sakert fatt hora det manga ganger) utan 1. att nagot utlGser
Kalles frustration och 2. han har inget annat satt att hantera detta pa an att slass.

| sjalva situationen, nar beteendet uppstar ar det viktigt att inte ge negativ
feedback och att ha s& god framfdrhallning sa att alla inblandade vet hur de ska
agera utan att skalla pa Kalle. Omgivningen kan tycka att detta ar svart for de ar
ofta vana vid ett tankande som handlar om att “man maste satta granser”, "visa
vad som ar ratt och fel”, "man kan val inte lata honom komma undan med att
slass, da kommer han ju aldrig att lara sig” och sa vidare. Om alla har helheten
framfor 6gonen och vet att man gemensamt jobbar pa ett langsiktigt mal att Kalle
ska ha ett bra utbud av fritidsaktiviteter, larande och avkoppling sé blir detta dock

ofta lattare.

| praktiken kan detta innebéra att nar problemet med att Kalle slass pa bussen
uppstar sa analyserar man situationen. Man kommer kanske fram till att i ett
helhetsperspektiv har Kalle daligt med fritidssysselsattningar och ett lagt
sjalvfortroende. Resurser laggs darfor pa att skaffa Kalle fardigheter for ett par
fritidsaktiviteter och att sedan stédja honom i utOvandet av dessa. Det ger
forhoppning om att Kalle ocksa ska kanna okad kompetens och trivsel. Man har
kanske ocksa sett att skoldagen som helhet innebar manga misslyckanden for
Kalle (han har kanske t ex svart att sta i matkon och blir alltid tillrattavisad dar,
han har ofta svart att hitta till ratt klassrum men vet inte hur han ska be om hjalp,
varje gang han passerar ett sarskilt gang pa skolgarden ropar de "idioten” efter
honom). Detta innebdr att resan till skolan i praktiken &r en resa med
forvantningar om misslyckanden, och resan hem &r en resa tillsammans med ett
facit av dagens misslyckanden.

Alltsa beslutar man att undanréja sa manga av dessa misslyckanden som majligt

under skoldagen, genom att ge Kalle bra hjalpmedel att hantera dessa situationer.
Man talar kanske ocksa om for Kalle att man forstar att det maste vara jobbigt att
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aka till skolan men att man tror att han kan klara det bra pa egen hand och fragar
honom vad han tror att han skulle behdva for att klara resan utan att bli arg. | detta
resonemang maste man ocksa vara villig att verkligen lyssna pa Kalle, sdger Kalle
t ex att det ar chaufforen som ar problemet sa kan man inte bara séga att ”det kan
vi inte gora nagot at”, utan da maste man vara beredd att diskutera hur man kan
far chaufforen (som kanske inte har nagon sarskild kunskap om Aspergers
syndrom) att forsta och anpassa sitt beteende sa att det fungerar for Kalle.

Man hjalper ocksa Kalle att hitta en bra strategi for vad han kan gora istallet for
att slass nar han blir arg och ger honom kanaler att ventilera sadant han blir arg for
med andra (exempelvis genom att starta eller avsluta skoldagen tillsammans med
en resursperson som han kan diskutera sadant som gjort honom upprord). Om
Kalle glommer sina strategier och slass i alla fall sa finns det ingen anledning att
formana honom for det, utan man far i sa fall fokusera pa vilken ytterligare hjélp
Kalle kan behova for att klara/komma ihag den nya strategin (till exempel att
nagon reser med honom ett tag pa bussen).

Detta var ett exempel pa hur det kan se ut, det kan naturligtvis se ut pa olika sétt.
Poéngen ar att man ser till helheten, inte faster sérskilt stor vikt vid sjalva
beteendet, samt tanker pa att lara ut de fardigheter personen behover. Nagon kan
tycka att detta arbetssatt maste vara véldigt resurskravande och det &r pa sétt och
vis sant; det kréver en storre insats och samordning mellan olika personer som
finns kring personen med autism eller Aspergers syndrom. Men sett i ett
livsperspektiv ar det valdigt mycket mindre resurskrdvande &n om personen
hamnar i ett livslangt och kroniskt tillstand av frustration, 1ag sjalvkénsla och
totalt utan strategier att handskas med detta. Det kan komma att betyda ett boende
med ett 20-tal personal enbart for personen, langvariga vistelser inom sluten
psykiatrisk vard och en hel del skada pa egendom — och dessutom en ométbar
forlust av livskvalitet.
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