JENNYS SON FODDES MED AUTISM

- Min kamp for

Lucas knackte mig

Redan ndr Lucas var nagra veckor gammal misstankte Jenny att nagot var
fel. Snart stod det klart: han var autistisk. Under sin envisa kamp for att ge

sonen basta mojliga vard kollapsade hon sjalv.

| sin nya bok berittar Jenny Lexhed om hur hon reste sig igen, och om att

Lucas, som aldrig skulle kunna prata, i dag gar i andra klass.
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® Jenny Lexhed tar emot i
Talarforums ljusa och smakfullt in-
redda lokaler i centrala Stockholm.
Foretaget som hon och hennes man
Mikael startade i en liten kallarlokal
for 13 ar sedan ar numera Europas
storsta talarformedling.

Medan de byggt upp sitt foretag har
Jenny och Mikael fatt tre barn. Lucas
ar i dag 10, Sara 8 och Ida 4. Att sma-
barnsaren kan vara slitsamma ar
ingen nyhet, men familjen har drab-
bats av en storre provning dan familjer
vanligtvis gor. Lucas foddes namligen
med ett ovanligt och gatfullt funk-
tionshinder — autism. For Jenny var de
forsta dren sd pafrestande att hon un-
der en period gick in i en utmattnings-
psykos.

— For nagra ar sedan bestimde jag
mig for att skriva ner hur det var nir
Lucas och Sara var sma4, sdger Jenny.
Jag ville bearbeta bdde sorgen over att
ha fatt ett funktionshindrat barn och
mina skuldkinslor gentemot Sara.
Sara fick inte den uppmarksamhet hon
behovde. Min kraft rackte inte. Jag
tankte att hon skulle kunna ldsa och
forstd ndr hon blivit dldre.

Sa blev det. I ”Det racker inte med
karlek” (Wahlstrom & Widstrand)
som kommer ut i slutet av mars berat-
tar Jenny om sin oro och sorg, liksom
sin fortvivlade och envisa kamp for att
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sonen ska fa basta tinkbara hjalp.

Redan innan Jenny blev gravid hade
hon och Mikael kommit 6verens om
att han skulle dgna sin kraft 4t
Talarforum nir de fatt barn. Ocksa
foretaget var ju nyfott och behovde
massor av tid och omtanke. Hon
skulle ha huvudansvaret for hemmet.

S& foddes Lucas. Forlossningen var
svir, som den ofta ir for forstfoder-
skor. Amningen kom igdng bra och att
spadbarn inte bryr sig om en normal
dygnsrytm ar precis som det brukar
vara. Anda var det nagot...

- Eftersom Mikael inte var hemma
sa mycket, blev jag orolig innan han
blev det, sager Jenny. Inte heller min
svarmor tyckte att nagot var fel. Vid
fyramanaderskontrollen pa BVC sa
jag att Lucas sdllan motte min blick.
Men just da tittade han till pa mig och
skoterskan sa att allt sag bra ur. Det
ar klart att jag ville tro pa henne.

Hela det forsta dret gick, utan att
Jennys molande obehagskansla gav
med sig. Var han dov? Han lystrade ju
inte pd sitt namn, men 4 andra sidan
kom han alltid springande nir han
horde att det var godis pa gang. Var
det en sprakstorning? Han ldrde sig ju
inte prata. Och varfor ville han inte
mota andra manniskors blick? Varfor
kunde han aldrig sitta stilla eller gosa
och ligga niara? Och varfor, varfor,

W sks

sa att allt sag - Jag skan-
bra ut. Det ar
klart att jag ville s hinade s
tro pa henne”

varfor var han sd mycket vaken pa
nitterna och skrek, skrek, SKREK?

— Jag tyckte jag var en dalig mamma,
eftersom jag aldrig kunde tolka hans
skrik och trosta honom. Det var som
om jag inte nadde fram och jag kande
mig maktlds och otillracklig. Och trott.

Nir Lucas var 1,5 ar fick Jenny sitt
andra barn, Sara. Vid det laget hade
Mikael och svirmor ocksé borjat miss-
tanka att allt inte var som det skulle.
Kunde det vara autism? Natten var
den enda tid pa dygnet Jenny hade tid

att ta reda pa
mer om det

te rS ka n ovanliga funk-

tionshindret.

nade av nitet
och laste allt jag
kunde hitta. Till

en checklista i
en bok. Bitarna
foll pa plats.
Inte lystra till
sitt namn, skratta rakt ut utan anled-
ning och inte leka med leksaker pa ett
normalt sitt var beteenden som Jenny
kunde relatera till sin son. Ofértrutet
fortsatte Jenny att lira sig mer om au-
tism och snart insdg hon ocksa att det
fanns lika méanga teorier om autism
som om hur den bor behandlas. Hon



Namn: Jenny Lexhed.
Alder: 40 ar.

Familj: Gift med Mikael. Barnen Lucas,

10, Sara, 8, och Ida, 4 ar.
Gor: Driver Talarforum, Europas storsta
talarformedling.

Aktuell med: "Det racker inte med kar- §

lek” (Wahlstrom & Widstrand).

- Jag insag tidigt att
det var autism, men
andra tyckte att jag
malade upp allt alldeles
for svart, att det inte
behdvde vara sa. Da
kdnde jag mig valdigt
ensam, sdger Jenny.
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~ — Ett autistiskt baen lever i'sin

egen virld, men'med ratf tra- =
ning kan_manga autistiska barn. --

-~ lara sig att kommunicera.- =

- “(Pojken pa bilden har inget
- —samband-med artikeln.).

forts

Min stora fasa var att Lucas
aldng skulle lara sig tala

laste om 6vergrepp och om missfor-
hallanden pa karlekslosa institutioner.

— Min stora fasa var att Lucas ald-
rig skulle ldra sig tala och samspela
med andra. Det dr ju genom kontakt
med andra som vi blir minniskor.
Men jag laste ocksda om en metod som
hette ”Lovaas”, en hart strukturerad
beteendeterapi som hade gett gott re-
sultat for barn med autism. D4 kdnde
jag for forsta gdngen ett litet hopp.

Men innan Lucas kunde bli aktuell
for behandling maste han f4 en dia-
gnos. Det var brattom. Jenny hade ldst
sig till att tidig behandling ar utslags-
givande for utvecklingen.

Nu visade det sig att vantetiden for
en diagnosutredning var over tva ar.

— Det var en evighet, det gick inte
att acceptera. De flesta maste det, men
vi var lyckligt lottade och hade rad att
soka oss till privatlikare. Snart hade
vi fatt diagnosen. Det var som jag
hade misstankt: en autistisk storning.

Diagnosen var bade en littnad och
en sorg. Sorgen holl Jenny undan ge-
nom en febril aktivitet. Det fanns
ingen tid att forlora. Tillsammans med
familjen och trinare gick hon en kurs
for att lara sig praktisera Lovaas-
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metoden och den strikta beteende-
terapi som ska genomsyra barnets liv.

Med hjilp av en privatanstalld tra-
nare gjorde Lucas snabba framsteg.
Fortfarande sa han inget, men han
kunde visa vad han ville genom att
istallet peka pa bilder. Han larde sig
mota en annan manniskas blick och
hade ro att sitta stilla och lyssna.
Vilken littnad, han forstod!

Men han verkade samtidigt stressad
och borjade kissa pa sig igen. Efter
mycket funderande dver om de valt
ratt pedagogik bestimde Jenny att
Lovaastraningen skulle avbrytas.

— Jag ville hitta en ny traningsstruk-
tur som kombinerade det bista frin
olika pedagogiker och inte var sa kra-
vande. Men i efterhand tror jag fak-
tiskt att Lucas stress mest var en reak-
tion pd min egen, sidger Jenny.

Som vanligt var det natten som var
hennes arbetstid. D4 och da hiande det
att forsvaren brast. DA grit hon hejd-
16st. Snart tog hon sig samman igen,
hon hade inte tid att vara svag.

Mikael jobbade med foretaget och
Jenny blev hur som helst alltmer 6ver-
tygad om att det bara var hon som
visste sin sons bista.

f

SOV jag
bara en eller
tva timmar.
| langden Klarar e bisa sice
sig ingen pa
sa lite somn”

— Lucas vaknade fortfarande vildigt
tidigt och ofta sov jag bara en eller tvd
timmar. I lingden klarar sig ingen pa
sa lite somn. Jag at daligt, fros och
borjade fa konstiga idéer. Men det
tyckte jag inte da.

Tio ar tidigare hade hennes pappa
omkommit i en bilolycka. En morgon
vaknade hon och trodde att han fort-
farande levde. Hennes 6verhettade
hjdrna sag tecken overallt.

Utat sett var hon pa prima humaor,
full av kimpaglod och idéer om sin
sons traning, men inuti var utmatt-
ningspsykosen nara. Till slut insag
Mikael att Jenny var alltfér uppskru-
vad och behovde professionell hjilp,
och fick med henne till psykakuten.

Dir blev hon tvdngsomhindertagen
med hanvisning till fara for egen sa-
kerhet, och blev hirt medicinerad.

I tre ar hade Jenny varit helt 14st vid
barnen. Som tvdngsintagen patient var
hon frantagen allt personligt ansvar,
men samtidigt friare 4n pd mycket
lange. Nu gav hon sig hian at att
dryfta livets mening med intagna och
vardare, hon skrev dikter, malade och
ordnade patientutstillningar i korri-
doren. Personalen tyckte att hon
storde och hon isolerades pd rummet.

— Jag kdnde mig utlimnad 4t deras
godtycke. Det var ett sddant liv som
jag i mina svdraste stunder hade fore-
stillt mig att min son skulle fa. En ti-
dig morgon nir jag forbjods ringa till
min man, kissade jag direkt pa golvet i
protest. Det var det enda sittet jag
hade att markera mitt missnoje.

Nu skrattar Jenny stort over sitt
uppforande, da var det inte alls roligt.
Hon ar helt pa det klara med att hon
var mycket sjuk, men ocksd siker pa
att hon snabbare skulle ha blivit frisk
om hon hade be-
motts med respekt
och vinlig om-
tanke, istillet for
lasta dorrar och
medicinering.

Snart insag hon

att snabbt bli ut-
skriven var att bli
snall och lydig.

Efter fem
veckor skrevs hon
hem ndgot mindre trott dn tidigare,
och med en tydlig kansla for skillna-
den mellan verklighet och fantasi.

— Nair jag blev inlagd ville min svir-
mor girna hjilpa till med barnen, men
jag ville att Mikael skulle gora det, sa
att deras relation skulle stiarkas. For
forsta gangen fick han huvudansvar
for hemmet. Det gick jattebra.

— Anda var det svért att komma till-
baka hem. Jag var sarbar och osiker.
Det virsta var att Mikael och jag inte



~ En vanlig familj blir vi aldng

forts lingre kunde stotta varandra. Det var

som om han foraktade mig for att jag
inte hade orkat. Jag blev arg tillbaka,
det kunde kidnnas som om jag hatade
honom. Samtidigt visste jag att jag
ville leva med just honom.

Med hjilp av en klok psykolog
kunde de borja tala med varandra
igen. Jenny forstod att Mikaels forakt
gomde en stor oro for sin familj och
for sin roll

som familje-

forsorjare.

Han for sin . ue

del insdg att ut forklarade

Jenny inte var .
mer an man-
niska och att
han behovde
spela en mer
aktiv roll i fa-
miljen.
Langsamt narmade de sig varandra
igen och borjade for forsta gdngen till-
sammans tackla vardagens svérigheter.

Lucas hade blivit fem ar och sedan
Jenny hade avbrutit triningen hade
han knappt gjort ndgra framsteg.
Tillsammans med Mikael och svirmor
kom Jenny fram till att de borde gora
ett nytt forsok. Pa forskolan fick han
trana 30 timmar i veckan.

Pa helger och lov tranade han hart
med sin farmor. De borjade med de
grundlaggande sprakljuden som joll-
rande spadbarn 6var automatiskt:
Babababa, aaaaaa, dadadadad aaaaa.
Gjorde han fel sa farmor ett tydligt:
Nej! Gjorde han ritt fick han berom
och godis. Det tog en hel sommar for
honom att lira sig siga "bada” — som
han alskar att gora.

Han blev allt béttre pa att prata,
imitera och ta instruktioner, och tva ar
forsenad kunde Lucas med en assis-
tent vid sin sida borja ettan i en vanlig
skola. Nu gar han i tvdan. Han gillar
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jag med bilder,
nu gar det bra
med ord”

matte och kan skriva och ldsa, aven
om han ligger efter med talet. Men
med sina korta och konkreta me-
ningar kan han and4 uttrycka vad han
behover. Och da blir det inga obegrip-
liga raseriutbrott.

Pa fotografier som finns av honom
och hans foraldrar fran hans forsta ar
ar det som om han olustigt forsoker
slingra sig ur deras famntag. Numera
tycker han om att gosa med sin
mamma, sin pappa och systrarna.

— For nagra veckor sedan skulle jag
resa bort nagra
dagar. Innan jag
akte gick jag noga
igenom med Lucas
hur linge jag
skulle vara borta
och vad som
skulle hinda
hemma. Han
madste vara noga forberedd pa allt som
avviker fran rutinen. Tidigare forkla-
rade jag genom att peka pa bilder,
men nu gar det bra med ord.

- Kvillen innan jag dkte lag vi bred-
vid varandra i sdngen, han grit och sa:
”Mamma, jag kommer sakna dig.”
Nir jag sedan kom hem, sprang han
gladjestrdlande ner for trappan och ro-
pade: ”Mamma, har du saknat mig?”

Utan beteendetraningen skulle han
med storsta sannolikhet forblivit in-
stangd i sin egen varld utan ord och
andra manniskor.

Vardagen flyter pa som for vilken
familj som helst. For det mesta ar det
Mikael som ansvarar for lamning och
himtning av barnen, medan Jenny
jobbar heltid pa foretaget. En alldeles
vanlig familj blir de aldrig, eftersom
Lucas kommer forbli kanslig pa sitt
speciella sitt. Det viktiga ar kirleken
och att kommunikationen fungerar.
Men for att ndgot ska vara bra beho-
ver det inte vara vanligt. @

Kommunikations-
parmen anvidndes
mest innan Lucas
kunde prata.
(bilden léngst tv)

Bildtelefonen ar ett

. viktigt redskap.

- Vid ett tillfdlle nar
jag var pa konferens
ringde Lucas och sa:

han ringde till mig
och forsta gangen
han sa tre ord pa en
gang. Det var jatte-
stort. Jag akte hem
direkt.

(bilden ldngst th)

ank att Lucas kan ga
skolan som h

nu. Det trodde jag ald-
I,rig, sdger Jen

“Mamma, kom hem.”
Det var forsta gangen

gor

Fakta om autism

@ Autism ar en kommunikationsstor-
ning som beror pa en medfodd eller
tidigt forvarvad hjarnfunktionsstérning.
@ Personer med autism har svarigheter
att bearbeta och forsta information sa
att de far helhet och sammanhang. De
har ockséa bristande formaga att forsta
och leva sig in i andra manniskors tan-
kar, kanslor och behov.

@ Det ar viktigt att stalla en diagnos
tidigt. Ju tidigare ett barn med autism
far mojlighet till traning desto storre ar
chansen till utveckling. Diagnosen ger
ocksa tillgang till stod fran samhallet.
@ | Sverige fods arligen cirka 100 barn
med autism, de flesta pojkar.
Behandling och traning

Det finns olika pedagogiker. Familjen
Lexhed valde Lovaasmetoden som ut-
gar fran att autism i forsta hand ar en
inlarningssvarighet. De behover fa lara
sig pa ett mer intensivt och malinriktat
satt och i fler steg an andra barn.

L3ds mer pa internet:

Jennys sida: www.jennylexhed.se
Riksféreningen autism: autism.se
Lovaasmetoden: www.lovaas.com

Vill du ocksa beratta din historia
i ?
Skriv till:
Stockholm. Mark kuvertet:

"Det hande mig”. Eller mejla pa:
www.amelia.se
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