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Kampen att forst

Jenny Lexhed ville hjdlpa sin autistiske son till ett sprak och ett sjalvstandigt
liv - och fick betala ett hogt pris. Uttréttad och uppvarvad drabbades hon av
utmattningspsykos och tvangsintogs pa psykiatrisk klinik. Nu vill hon ge andra
hopp och visa att det finns en vag vidare.

TEXT: ASTRID JOHANSSON
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etborjade som en olus-
tig foraning, en vag
kiansla i maggropen
som inte 14t sig resone-
ras bort. Lucas, deras forsta barn,
var inte som andra. Han intresse-
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rade sig inte for ansikten, undvek
sin mammas blick. Ga larde sig
Lucas tidigt. Men han reagerade
inte pa tilltal, lyssnade inte till sitt
namn. Han ville inte kramas, han
gréatinte ndr han slog sig, sokte inte
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”Nu i efterhand kinner jag att jag faktiskt inte skulle vilja vara utan den hér krisen, jag har gatt stiarkt ur den”, siger Jenny Lexhed.

kontakt eller trést. Och han larde
sig inte prata.

—Det var som om vi hade en
osynlig glasvigg mellan oss, en
vagg som dampade alla ljud och
som gjorde att jag inte kunde na

fram, beréttar Jenny Lexhed, hans
mamma.

Sa smaningom gick det inte att
varja sig mot insikten — Lucas var
autistisk.

Om sin envisa kamp for att hjl-

pasonen Lucas till ett sprak och till
ett sjdlvstandigt liv—en kamp hon
personligen fick betala ett hdgt pris
for — har Jenny Lexhed skrivit en
bok,”Det racker inte med kérlek”.

Uttréttad med tva sma barn,




somnlos och alltmer uppvarvad,
hamnade hon i en svéar psykisk
kris — pa lakarsprak kallad ut-
mattningspsykos — och tvangsin-
togs pa psykiatrisk klinik. Da en
mardromslik upplevelse, idag en

erfarenhet hon tycker att hon gatt
starkt ur.

Boken har just kommit ut, och
litetnervostkanns det, siger Jenny
Lexhed, ndrhon 6ppnar dérren till
Talarforums lokaler pa Norr Mé-

larstrand. Talarforum &r foretaget
hon startade for tretton ar sedan
tillsammans med maken Mikael,
och somidagharsextio anstéllda.
Affarsidén ar atthjalpa foretag och
organisationer att hitta foreldsare

till konferenser och utbildningar.
"Tala ar guld” star det malat med
stora bokstaver pa viaggarna.
—Jovisst dr det ironi, ler Jenny,
att ett par som lever pa kommuni-
kation, pa att ménniskor talar, far

JENNY
LEXHED
Alder: 414r.
Yrke: Civileko-
nom, kommu-
nikationschef
pa féretaget
Talarforum som
hon startade
1995 tillsam-
mans med
maken Mikael.
Aktuell: Med
debutboken
"Det racker inte
med karlek”
(Wahl-

strom & Wid-
strand).

Bor: | villai
Nacka, som-
marhus i
Stockholms
skargard.
Familj: Maken
Mikael,
civilingenijor,
numera styrel-
seordforande i
Talarforum, och
tre barn -10, 8
och 4 ar.
Styrka: Ser
mojligheter.
Svaghet: Tar
pa mig for
mycket, ber inte
om hjalp.
Tranar: Jog-
gar eller kor
traningspass pa
lunchen pa job-
bet. Unnar mig
en golfrunda
ibland.

Gor pa friti-
den: Mysigast
ar att lasa sagor
med barnen.
Drémmer om:
Att vindsurfa
utanfor Venezu-
ela eller Hawaii.

Det
kan-

dessom om
jaghade
hamnat
1’'Gokboet”.
Jagvaren
utarbetad
mamma
som be-
hovde sova,
favaraifred
etttag.

ett barn som inte kan kommuni-
cera med sin omvarld.

Idag gar det smartsamma fak-
tiskt att skimta om. Fér den bok
Jenny skrivit om sitt autistiska
barn och sitt eget sammanbrott ar
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inte baraenberéttelse om en utarbetad
mamma och en familjikris. Den hand-
lar ocksa om styrka, och framfor allt om
vagen tillbaka till ett bra liv. Det 4r en
historiaberattad med bade galghumor
och sjélvironi.

Sedan tva ar ir Jenny Lexhed tillbaka
pé heltid som kommunikationschef
padet egna foretaget. Tradsmal i tajta
jeans och skjortblus, solbrun efter en
vecka pa Teneriffa med familjen, hal-
ler hon upp kaffe. En aning orolig ar
hon for att hon genom boken lamnar
ut inte bara sig sjélv utan ocksa sin fa-
milj (4ven om hon fingerat namnen och
bestamt avvisar de tidningsfotografer
som ringer och vill ta bilder pa henne
och barnen).

—Samtidigt kdnns detviktigt attlata
andra ta del av det vi varit med om.

Tillbaka till Lucas forsta ar. Redan
vid 4-manaderskontrollen pa bvc
borjade Jenny misstdnka att allt inte
stod ratt till. Méanniskor tycktes inte
intressera Lucas, det gick inte att fa
ogonkontakt. Men ldkarna tonade
ner hennes oro. Lucas sov mycket li-
tet, under flera &rvaknade han en gang
i timmen varje natt och skrek otrost-
ligt. Han fascinerades av snurrande
flaktar, ett skuggspel pa vaggen eller
ett starkt ljus. Lucas slot sig i sin egen
varld. Och spraket kom aldrig i gang.
Niar omgivningen inte forstod skrek
han, sparkade och slog.

Nér Lucas var tva arvar skillnaderna
motjdmnarigabarn tydliga. Jenny, som
just fott sitt andra barn Sara, borjade
leta information om autism pé inter-
net. Mycket stimde pa Lucas. Nu blev
det brattom, ju tidigare insatser och
traning, desto storre chans till utveck-
ling. Men till utredning var landsting-
ets koer langa. Jenny ringde desperat
runt, och kontaktade till slut en privat-
Kklinik. Den neurologiska utredningen
bekréftade farhagorna. Lucas hade en
grav sprakstorning och diagnosen au-
tism stélldes nér han var tre.

—Det var vintat men gjorde fruk-
tansvart ont.

I boken skriver Jenny:

”Ibland kan jag inte halla emot nér
sorgen tranger sig pa. Med orkanstyrka
blaser den upp dorren pavid gavel och
den svarta sorgen fullkomligt vallerin,
skoljer 6ver mig, dranker mig. Da tar
jag barnen, sétter dem i bilen och kor.

”Det viktiga dr att man tror pa sitt barn och inte later sig begrinsas av vad andra tycker”, sdger Jenny Lexhed.

Jag kor ut pa ensliga vagar .... Sara
somnariframsatet ...Vikryper fram....
Jag grater sd jag skakar .... Jag skruvar
upp ljudet pé cd:n och mina hulkningar
drianks av musiken, medan Lucas sitter
till synes oberord och tittar ut genom
fonstret.”

Jakten efter behandling borjade.
Jenny sattvid datorn natternaigenom
och letade pa nitet, alltmer vilsen i
snarskogen av motstridiga teorier om
autism och behandlingsmetodernas
effektivitet. Hon bestéllde forsknings-
rapporter, kontaktade féreningar, ex-
perter och pedagoger. Samtidigt kim-
padehonintensivt med att fa Lucas att
borja kommunicera med sin familj.
Med hjalp av foton och videokamera
gjorde hon sma bécker &t Lucas med
lostagbara bilder, allt for att fa honom
att forsoka uttrycka sin vilja.

—Ett autistiskt barn iakttar ju inte
maéanniskor runt omkring och tar inte
efter andra och lar pa det séttet. Jag
visste att Lucas kunde ldra sig saker,
men han var tvungen att ldra pa an-
dra sétt. Jag kastades mellan hopp

och fortvivlan, tinkte att han skulle fa
ett sa andefattigt livom han inte larde
sig kommunicera och bli delaktig i var
varld.

Samtidigt expanderade Talarforum,
Jennys och Mikaels foretag.

—Mikael jobbade jamt de aren, han
sdg barnen mest nar de sov. Jag har
full forstaelse for det, vi var ense om
att han skulle jobba och jag vara med
barnen. Jag var sa uppfylld av att 16sa
allt sjélv, jag bad inte om hjélp.

I boken skriver Jenny om den hér
tiden:

”Vi gor allt vi kan och lite till men
det récker inte. Det blir aldrig bra.
Det undergraver vart sjélvfortroende
som foraldrar och vi kdnner oss makt-
16sa.”

Jenny sov allt mindre. Hon satt vid
datorn till tre pa nétterna, gick upp vid
fem.

—Min hjérna vilade aldrig.

Efter ett tag suddades gransen mel-
lan drém och verklighet ut. Jenny blev
alltmer 6vertygad om att hennes pap-
pa, dod sedan tio ar, fortfarande levde
och meddelade sig med henne. Hon

gick in i vad ldkarna kallar en utmatt-
ningspsykos och lades in pa sluten psy-
kiatrisk avdelning.

Ifem veckor vistades hon bakom lasta
dorrar.

—Det kdndes som om jag hade ham-
nat i "Gokboet”. Jag var en utarbetad
mamma som behdvde sova, fa vara i
fred ett tag. Jag hade varit fullstandigt
lastvid barnenitre arstid, jagléangtade
efter att bli omhéndertagen, fa mas-
sage, fa trdna min kropp. Istallet iso-
lerades jag, medicinerades med tung
neuroleptika och tvangsinjicerades nar
jag inte ville ta medicinerna. Visst var
jag sjuk och behévde hjélp, men en del
av personalen var oménskliga.

I boken beskriver Jenny hur hon, be-
rovad sin frihet, tar tillde medel hon kan
for att skapa sig livsrum. Hon mediterar,
yogar och stretchar. Hon ordnar minis-
paatsigsjélviavdelningens duschkabin
medan vardarna star utanfor och ban-
kar padoérren och tycker atthon duschar
forlange. Nér det ar soligt ute moblerar
hon om i sitt rum, skjuter fram séngen
till fonstret och ldgger sig och solar.

Spra-
ket ar
fortfarande
hansstorsta
problem.
Men hankan
talaomvad
hanvill och
vad han har
gjort.

TUSENTALS
BARNHAR
AUTISM
Autism kan-
netecknas av
begransad
formaga till
Omsesidigt
socialt samspel
och kommuni-
kation. Ett till
tva barn per
tusen berdknas
ha autism. Det
innebar att

det finns minst
1500 till 3000
barn med au-
tismialdrarna
4-17 ar i Sve-
rige. Ser man till
hela autism-
spektrumet ror
det sig om cirka
9000 barn.
Manga fler
pojkar an
flickor har
autism.

Flera olika
pedagogiska
metoder

finns, bland
annat kognitiv
beteendeterapi
och det sa
kallade teacch-
programmet.
Mer om autism
kan man lasa pa
www.autism-
forum.se eller
www.jennylex-
hed.se
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—Att det gar att sola bakom en glas-
skiva, var det ingen pd avdelningen
som visste.

Samma dag hon skrevs ut fran den
psykiatriska kliniken slutade Jenny ta
sina mediciner. Sémnen hade hon fatt
tillbaka och sover gér hon numera, sé-
ger hon, som en stock.

—Nu i efterhand kénner jag att jag
faktiskt inte skulle vilja vara utan den
hér krisen, jag har gatt starkt ur den.

Jennys kris ledde till kris i dktenska-
pet, rdddningen blev en klok psykolog
pa landstingets barnhabilitering, dit
foraldrar med funktionshindrade barn
kan vénda sig. Samtalen dar ledde till
forandringar i familjen.

Mikael har trappat ner. Han jobbar
hemifran numera, skéter hamtningar
ochldmningar och tarhand om barnen
nér de &r sjuka. Lucas och Sara har fatt
enlillasyster, Ida. Och Lucas, som hun-
nit bli tio &r, har gjort stora framsteg,
genom intensiv, daglig beteendetera-
peutisk traning, som framst farmor ta-
git stort ansvar for. Han garien vanlig
skolklass med en egen froken (hjélp-
resurs, som det heter pd vardsprak).
Han kan cykla, han kan aka skidor och
framfor allt — han kan prata.

—Inte sd att man kan hanagralanga
dialoger med honom, spréket ar fort-
farande hans storsta problem. Men
han kan tala om vad han vill och vad
han har gjort. Spraket har gett honom
mojligheten att bade minnas och prata
om framtiden. Han ar en sjdlvstandig

Lucas har gjort stora framsteg. Han kan cykla, aka skidor — och framfor allt, kan

han prata. Pa bilden syns Jenny och Lucas.

, Ett autistiskt barn
iakttar juinte man-
niskor runt omkring och

tar inte efter andra och lar
pa det sattet. Jag visste att
Lucas kunde lara sig saketr,
men han var tvungen att
lara pa andra satt.

pojke som gor sin egen frukost, klar
sig och ger sig ivég till skolan. Ordet
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autism ar saladdat, jag brukar sdga att
han har en kommunikationsstérning.
Det ar fantastiskt att se vilken poten-
tial han har!

Forr trodde man att autism, pd nagot
diffust vis, orsakades av forédldrarnas
oférmaga att beméta sitt barn. Idag
lagger man inte skulden pa foraldrar,
autism ses som en neurologisk stérning.
Men ska barnen k unna fa hjélp behovs
foraldrarnas engagemang, poangterar
Jenny Lexhed, som skrivit sin bok med
hjalp av egna minnesanteckningar, ka-
lendrar, sjukjournaler och videofilmer.

Kanske kan boken, hoppas hon,
ge andra fordldrar i samma situation
stod och kraft, sa att de inte bryts ned
av den sorg det innebér att fa ett barn
med livslangt funktionshinder. Viktigt
ardet ocksa, tycker hon, att tala om att
pressen faktiskt kan bli sd hard att man
drabbas av en psykos.

—Och att man kan klara sig igenom
den. Hur ménga ar det som pratar om
sént? Det jag onskar ar att ge hopp, att
visa att det finns en vég vidare.

For Lucas dr det den tidiga, intensiva
beteendeterapeutiska tréningen som
givit resultat, det ar Jenny 6vertygad
om.

Samtidigt dr hon, sdger hon, vél
medveten om att familjen varit privi-
legierad, bade ekonomiskt och socialt,
och bland annat sjilva kunnat bekosta
utredning, speciallarare, beteendete-
rapi, dataprogram och mycket annat
pedagogiskt materal.

—Visst, och vi var drivna foraldrar,
vana att soka information. Dessutom
hade vi anhoriga i narheten. Men det
viktiga dr att man tror pa sitt barn, att
man inte later sig begriansas av vad
andra tycker. Om man inte tror att
ens barn kan utvecklas stéller man
inga krav, och da sker ingen utveck-
ling heller.

ASTRID JOHANSSON
ar reporter pa DN Sondag
astrid.johansson@dn.se

Lucas, Sara och Ida heter i verklig-
heten nagot annat.

Jenny gjorde sma
bocker at Lucas
med I6stagbara
bilder, for att fa
honom att borja
kommunicera.

Chatta
med

Jenny!

D Jenny Lexhed
svarar pa dina
fragor om au-
tism pa onsdag
2 april k1 13.30.
D Den 2 april

ar det "World
Autism Aware-
ness day” — en
varldsdag for
att uppmark-
samma autism
och forbattra
kunskap, utbild-
ning och stod.
D L3s mer pa
www.world-
autismaware-
nessday.org
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