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Liksom méanga barn med autism kommunicerar
Lucas lattare med bilder an med ord.

Foérsta gdngen Lucas sa tre ord var nar han ringde till sin

mamma fran den héar telefonen. Helt pa eget initiativ.

AUTISMENS GATA Nir Jenny Lexhed boérjade ana att hennes son
hade autism inledde hon ett intensivt informationssékande. Hon
surfade pa natet dag och natt, sokte all varldens expertkunskap.
Overallt kunde hon lasa att det var viktigt att borja tréna tidigt.
Kampen fér sonen har gett goda resultat, men ar av sémnbrist,
sorg och oro ledde henne sjalv in i en psykos.

Kampen {0

onen slutade
1 egen psykos

Idag &r Lucas tio ar gammal och
gar i andra klass i en vanlig skola
med en “resurs” som assisterar
honom. Jenny Lexhed ir frisk se-
dan flera ar tillbaka. Imorgon
kommer hennes bok om kampen
for att ge sin son bésta tinkbara
utveckling och om hur det ir att
ga fran rollen som kompetent
foretagsledare och smabarns-
mamma till att vara tvangsinta-
gen pa en psykiatrisk avdelning.
"Det ricker inte med kérlek - en
mammas kamp for sin son” heter
boken.

Liksom manga barn med autism
var Lucas sen med att prata (om
de alls talar) men tack vare inten-
siv traning pratar han och liser,
riaknar och skriver.

Att han skulle ha natt si langt
som han gjort idag har inte varit
sjalvklart. Jenny och hennes man
har fatt kimpa hart for att hitta
utvecklingsvigar for sin son.

-Nér man vet att tiden 4r sa
viktig har det varit det mest frust-
rerande att viintetiderna har varit
sa langa. Jag har kint att det ir
jag, personligen, som maste rad-
da mitt barn.

Boken bérjar med en kort scen
inifran den psykiatriska klinik
dir Jenny vardades under fem
veckor ar 2001 nir Lucas var tre
ar gammal och fortsitter med en
tillbakablick till vintern d& han
foddes. Jenny beskriver hur lyck-
lig och tacksam hon ir 6ver allt
som hint pa bara ett par ar: Sam-
bo med Mikael, foretag tillsam-
mans, bréllop, hus och nu snart

en bebis. Mycket bittre kan inte
livet bli. Det ska visa sig komma
manga lyckliga stunder framover
ocks3, men dven manga morka.

Redan pa fyramanaderskon-
trollen fragade Jenny om varfor
Lucas inte tittade henne i 6gonen
som andra bebisar verkade gora.

-Han tittar ju jittefint pa dig,
svarade likaren efter en snabb-
koll och lugnade Jenny med att
det skulle komma mer och mer ju
dldre han blev.

Oron att nagot inte stod ritt till
boérjade mala redan da, men det
var dnda mdéjligt att sla ifran sig
den eftersom Lucas var sa pigg,
sprallig, glad och framat.

Jenny som var hemma och f6ljde
Lucas utveckling och Z#gnade
mycket tid at att leta information
boérjade erkidnna for sig sjilv att
nagot var annorlunda.

- Att acceptera att Lucas inte
var ett alldeles vanligt barn var
en stor sorg. Litteraturen jag ldste

Nar man vet att tiden
ar sa viktig har det
varit det mest frust-
rerande att vinte-
tiderna har varit sa
langa. Jag har kant
att det ar jag, per-
sonligen, som maste
radda mitt barn.
]

malade upp en nattsvart bild. En
domedagsprofetia. Man hamnar i
chock ...

Men det tog ganska lang tid
innan pappa Mikael och Lucas
farmor tidnkte i samma banor
kring Lucas som Jenny gjorde.

-Jag tvekade ju ocksa. Tyckte
inte riktigt att diagnoskriterierna
som beskrevs till exempel pa For-
eningen autisms hemsida stim-
de. Lucas var ju dnda social och
en ganska vanlig liten Kkille.

Det f6rsta steget mot en diagnos
for Lucas del blev bestket hos
logopeden. D4 var han 2,5 ar gam-
mal och pratade nistan inte alls.
Han kunde tolka bilder, men inte
tala.

-Logopeden radde oss att géra
en neurologisk utredning och att
l4sa pa om autism.

Jenny och Mikael fick veta att
det skulle talang tid innan de kun-
de gbra en neurologisk utred-
ning.

-Vi blev frustrerade. Man vet
att tidiga insatser 4r sa viktiga. Vi
kunde inte bara sitta ner och vin-
ta. I Sverige dr vi déliga pa att
finga upp barn tidigt. Manga
barn #ir 7-8-9 ar nir de fir en
diagnos. I USA ir de flesta 2-3 ar.
Det borde kunna goéras enklare.
BVC borde ha checklistor pa
autismspektrat.

Familjen valde att betala sjilva
och vinde sig till den erfarne
barnlikaren och neuropsykiatern
Tore Duvner som har en privat
Kklinik i Stockholm.

-Det var en mardrém och sa svart att forklara kdnslan av att vara insparrad,
frantagen alla rattigheter. Samtidigt var det en euforisk frihetskansla i att

-De barn som har fatt tidiga
diagnoser har ofta drivna f6érild-
rar, konstaterar Jenny Lexhed.
Orittvisan ir stor.

Jenny tog sjilv pa sig ansvaret
att hitta den ritta vigen for att
hjdlpa Lucas i hans utveckling.
Hon hade redan scannat av alla
metoder och hade fastnat f6r en
amerikansk beteendeterapime-
tod, Lovasmetoden.

-Metoden har kritiserats. Det
finns alltid 14ger, olika personer
foresprakar olika metoder. Jag
var ritt osdker. Men nir vi borja-
de fungerade det bra, gav struk-
tur och Lucas svarade pa det vi
gjorde.

Redan vid den hir tidpunkten,
med tva smé barn och fullt ansvar
for hemmet kinde sig Jenny ut-
mattad. S6mnbristen var patag-
lig. Lucas vaknade fortfarande
manga ganger varje natt och ville
stiga upp vid s-5.30-tiden varje
morgon. Han var svar att trosta,
det var litt att kinna sig otillrack-
lig som forélder.

En sak de trdnade med den nya
metoden var firger. Beloningen
om han klarade olika Gvningar
var ofta hans favoritgodis Non-
stop. Lucas misslyckades ofta
med firgerna. Men en lordags-
kvill forstod Jenny att Lucas var
bittre pa farger 4n hon hade trott.
Han hade ldmnat kvar alla roda
Non-stop i l6rdagsgodisskalen.
Jenny blev radd for att traning-
en gjorde mer skada in nytta ef-
tersom han valde bort godiset
som han tyckte si mycket om.

Hon tinkte att de méaste skrid-
darsy pedagogiken just for Lu-
cas.

-Jag maste vara dnnu bittre
forberedd, tinkte jag, och sov
mindre och mindre.

P4 nitterna satt hon uppe i fa-
miljens vindskontor och liste
teorier om barns utveckling.
Hunger och trétthet fick ingen
plats i hennes liv di. Hjirnan vi-
lade aldrig.

En natt vaknade hon men drémde
samtidigt att hennes far levde. I
verkligheten hade han dott i en
bilolycka nir hon var 23 ar. Grian-
sen mellan drém och verklighet
borjade suddas ut.

-Precis som nir man drom-
mer blir allt logiskt nir man gar
in i en psykos. Det var inte helt
latt for omgivningen att se hur
det stod till med mig. Resone-
mangen lit nistan riktiga. Hjir-
nan ir sa kreativ.

Jenny kunde ldta som om hon
hade 16st autismens gata fast hon
i sjdlva verket var pd samman-
brottets rand. Det var de bisarra
tankarna om att hennes pappa
fortfarande levde som gjorde att
familjen forstod att hon inte var
frisk.

- Att vara psykotisk ir ett kus-
ligt tillstand att befinna sig i. Jag
horde telefonen ringa, men det
var ingen dir. Jag var siker pa att
min far ville kontakta mig.

En dag tog Mikael med sig Jen-
ny pa lunch och efter den sving-
de de upp till Sankt Gorans sjuk-
hus i Stockholm.
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-Jag forstod direkt vart vi
skulle och forsokte springa dir-
ifran.

Hon blev tvangsintagen pa
grund av sitt tillstdnd. Tankarna
om hennes ddde far och andra
som kretsade kring d6den var en
stark signal om att detta var det
enda ritta - en av fi moéjligheter
att tvinga Jenny att ga ner i varv.

Gjorde de ratt?

-Min minnesbild ir ju inte
glasklar. Det var en mardrém och
sa svart att forklara kinslan av att
vara inspirrad, frintagen alla rit-
tigheter. Samtidigt var det en eu-
forisk frihetskinsla i att komma
till vardavdelningen. Alla sma-
barnsforildrar som inte fatt en
minut for sig sjdlva och som lider
av somnbrist sedan flera ar till-
baka kan nog forsta kinslan.

Hade du kunnat gbra nagot an-

norlunda s att du slapp denna
reaktiva psykos?

[A) Jenny Lexhed

komma till vdrdavdelningen, sdger Jenny Lexhed som under flera ar inte fick
nagon tid for sig sjalv utan bara kdmpade for autistiske sonen Lucas utveckling.

-Det hade nog varit svart att
stoppa mig. Nu har jag de hir er-
farenheterna och ir medveten
om var grinserna gir, men om
jag skulle backa tillbaka dit dir
jag var da skulle jag nog ha agerat
likadant.

En ”reaktiv psykos” kan utlo-
sas pa grund av en livskris till-
sammans med fysisk utmattning
eller sjukdom. Den formen ir be-
tydligt vanligare 4n andra psyko-
ser.

Hosten efter Jennys sjukhusvis-
telse borjar Lucas i forskolan,
hans beteendeterapi tar ny fart
och personerna som ansvarar for
hans trining avléser varandra.
Allt flyter pa framét, men nya
hinder dyker upp med jimna
mellanrum. Att ha barn med sto-
ra behov av sirskild omsorg ir
aldrig latt.

-Det 4r som att starta i upp-
forsbacke. Lucas vill inte prova
nya saker, han ogillar férdnd-
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ring. Det finns alltid ett extra
motstind som man maste orka
med.

Det giller att ha ett bra nit-
verk. Lucas farmor har varit en
sdrskilt viktig person. Boken ir
dedicerad till henne.

-Som par ir det litt att hamna
i ofas med varandra. Man far
omprioritera och hitta lyckan i
det.

En av alla lyckliga dagar var
nir Lucas fick en andra lillasys-
ter.

-Det dr bra fér barn med au-
tism att leva i en stor familj. Hans
syskon hjilper honom i hans ut-
veckling bara genom att finnas
till, sdger Jenny Lexhed.

MARIA CARLING
08-13 55 38, maria.carling@svd.se

Fotnot: Jenny och Mikael Lexheds
son kallas Lucas i boken och i
artikeln. I verkligheten heter han
nagot annat.

Alder: 41 ar.

A

foér 13 &r sedan. Maken R—

Mikael ar arbetande IEMKT LEXH

Familj: Maken Mikael,
sonen som nu ar 10 ar

styrelseordférande.

och tva dottrar som
ar 8 respektive 4 ar
gamla.

Yrke: Civilekonom och
kommunikationschef pa
Talarforum, foretaget
som hon startade till-
sammans med sin make

Aktuell: Debuterar med
"Det racker inte med kar-
lek - en mammas kamp
for sin son” (Lev Nu/
Wahlstrom & Widstrand).

Fler lastips: Journalisten
Birgitta Rubin, som sjalv
ocksa har en son med

g kd ek i

autism, har skrivit boken
Barnet i glaskulan? Fakta,
fragor och rdd om barn
med autism (Norstedts
2006).
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Har kan du lasa mer om
autism:

e www.jennylexhed.se
e www.autismforum.se
e www.autism.se




