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					Förord

När jag hade arbetat som kurator i ungefär tio år med handikappade barn och deras familjer fick jag, i slutet av 1980-talet, chansen att vara med och starta ett team som skulle arbeta med att utreda och diagnostisera barn med – som det då kallades – barndomspsykos, numera autism eller autismliknande störningar. Så småningom kom det att innefatta hela det neuropsykiatriska spektret.

Just under dessa år skedde stora förändringar beträffande forskning, behandling och pedagogik inom detta område. Förändringar både när det gällde synen på handikappet och behandlingen.

Jag var då en av få socionomer i landet som arbetade utifrån detta nya synsätt, de övriga var oftast läkare, psykologer och så småningom pedagoger. I och med att min utbildning skilde sig från de övrigas gav det mig en lite annorlunda infallsvinkel, samt en större inblick i familjens process, och jag kunde därmed bidra med en viktig helhetssyn.

Böcker i genren har duggat tätt de senaste åren men de är då nästan alltid skrivna av läkare, pedagoger och ibland psykologer.

De flesta av dessa böcker är inriktade på pedagogik, men jag som oftast arbetat med föräldrarnas kris och familjens struktur, tycker naturligtvis att min bok har sitt existensberättigande.

För att kunna ta till sig en ny typ av pedagogiskt beteende måste man ha en förståelse för och grundkunskap om orsaken till behovet av en specialpedagogik.

Därtill väcktes mitt intresse under tid för de barn som hade arten av problem, men inte graden fullt ut, för att få en diagnos. Dessa udda barns behov är ofta svåra att få tillgodosedda, och deras föräldrars förvirring och förtvivlan är ofta stor. Det var främst dessa barns situation som fick mig att fundera på att skriva denna bok.

Den som vill ha djupare kunskap om autism, Aspergers syndrom och andra diagnoser som jag kommer att nämna i denna bok hänvisar jag till litteraturlistan. Jag kommer inte heller att vid varje omnämnande ange källa.

Jag ska dock börja med en ytlig översikt av dessa diagnoser, eftersom de udda barnen i ingenmanslandet har en del av dessa symtom och det är det som ger dem svårigheterna. Det går inte att beskriva dessa barn med hjälp av någon tydlig punktlista över deras svårigheter. Det är därför jag beskriver de vanliga och typiska funktionsstörningarna inom det neuropsykiatriska spektret, då jag ser det som om några av dessa störningar ”stänkt” på de avvikande barnen (se bild 1). Det går att visualisera genom en jämförelse med en diagnos som har tydlig gräns mot det normala, exempelvis Downs syndrom (se bild 2). Att ta fram ett barns funktionssvårigheter och avvikelser, och att utifrån detta åtgärda dem, är att ge ett barn hjälp och möjlighet att utveckla det positiva hos sig självt. Jag har stött på personer som sett det som en risk att barnet ska ”stämplas” och hellre förnekat problemen. Det kan istället resultera i att barnet står förvirrat och omöjligt kan förstå varför saker och ting sker runt honom1. Han får heller inte en chans att utveckla sitt beteende i ”normalare riktning”.

Barnet växer då upp ”ostämplat”, men till en ensam och kanske olycklig människa som aldrig fått lära sig ömsesidighet. Han förstår heller aldrig varför han inte får några vänner. Han kan även bli en totalegoist som aldrig lär sig att ta hänsyn; i värsta fall står man till slut med en ”värsting” som innerst inne är en liten förvirrad pojke, som bara undrar: ”Hur blev det så här?”

Vi har ju de senaste decennierna lärt oss att miljön betyder så mycket för barnets utveckling. Detta är helt sant, men har ofta övertolkats hos gemene man. Föreställningen runt detta kan vara att alla barn föds exakt lika och att vi helt formar barnet med vår fostran som, i demokratisk anda och rättvisans namn, ska vara jämlik – som om varje spädbarn vore ett helt vitt ark som ska fyllas och formas. Med detta vill jag absolut inte förneka att det finns barn som far så illa att de blir störda i sitt beteende trots att de saknar grundavvikelser. Jag är också medveten om att det ibland kan vara mycket svårt att avgöra vilken grupp barnet ”tillhör”, likaväl som det ibland kan vara så att ett barn med biologiska avvikelser föds in i en miljö, som även skulle vara svår för ett barn utan funktionssvårigheter.

Det är lite underligt, att runt det nyfödda barnet samlas alla och konstaterar och kommenterar barnets utseende med: ”Åh, han har pappas haka!”, ”Åh, så lik mor över ögonen!”, ”Titta, det där kommer att bli faster Märtas näsa, det syns tydligt redan nu!”, ”Så lustigt, morbror Helges smala tår!”

Allt detta i en positiv anda och de omnämnda släktingarna sträcker stolt på sig. Ibland kan kommentaren ”Han är inte lik någon i släkten” förekomma och den andas nästan en besvikelse. Trots att arv och likheter är så viktiga på utsidan, ifrågasätts arvet på insidan. De insides dragen godkänns bara när de är positiva, som ”Intelligent, som morbror Ruben” eller ”Musikalisk, som moster Sonja”. Uttalanden som ”Vresig, som farfar” eller ”Lat, som kusin Linda” eller ”Superegoist, som morbror Axel”, faller däremot inte i god jord. Antingen förnekas dessa drag helt eller skylls på dålig fostran, när det egentligen skulle underlätta för barnet att de jobbiga sidorna i personligheten erkändes och man istället lärde barnet att hantera sina svårigheter och mindre populära sidor.

Vissa avvikelser på utsidan kan till och med upplevas som positiva. Skrattgropar ses ofta som ett plus, fräknar kan ge ett mycket charmigt intryck. Är det då så svårt att tänka sig att fräknarna ibland kan sätta sig på hjärnan, istället för över näsan? Om man tänker så, är det kanske lättare att förstå att en del barn har det lite svårare inom vissa områden. Det betyder också att en del föräldrar får en svårare uppgift i sin fostrargärning. Eller som en finsk spädbarnsforskare uttryckte det: ”Först måste vi upptäcka barnet, sedan kan vi uppfostra det.”



Monica Eriksson
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					Inte som andra – men ändå

Gustav, 4 år, kommer fram till sandlådan där tre barn leker. De gör sandkakor och dekorerar med blad och pinnar inför ett kommande tårtkalas. Gustav ägnar inte de andra barnen någon större uppmärksamhet, men sandkakorna är lockande. Han kliver över sandlådekanten och går fram till en rad med tre tårtor. Han lyfter foten och trampar ner den mittersta.

– Nej Gustav, du får inte, ropar Hanna.

Gustav visar ett öppet leende och trampar snabbt ner de två resterande kakorna, men står kvar när Oscar kommer rusande mot honom.

– Dumma unge! Du ska jämt förstöra, skriker Oscar och knuffar till Gustav som blir sittande.

De andra barnen vänder Gustav ryggen och börjar åter bygga upp sitt kakförråd.

Gustav reser sig efter en stund, går runt barnen och klampar rakt in i det nygjorda kakförrådet. Med förvånad uppsyn tar han emot slaget från Oscars sandiga plastspade i ansiktet.

– Gå härifrån! Du får inte vara här, skriker Hanna ilsket.

När inte Gustav rör sig självmant knuffar Oscar honom över sandlådekanten. Gustav springer skrikande till sin mamma.



Har Gustav redan under sitt korta liv varit utsatt för så mycket grymhet/likgiltighet/trauman att han hunnit utvecklas till en så bitter, desillusionerad och ”elak” liten människa att han måste ge igen på livet? Eller är Gustav av naturen sämre utrustad med förmåga till sociala kontakter? Vet han inte hur man tar kontakt med de andra barnen? Vill han över huvudtaget vara med och leka? Kan han inte räkna ut att de andra kommer att bli arga när han förstör för dem? Är det hans sätt att ta kontakt?



Anton, 9 år, söker sig helst till gamla morbror Rune vid släktsammankomster. Kusinerna stojar och jagar varandra. Systrarna Anna och Matilda plockar blommor som de sätter i vaser på det stora trädgårdsbordet som mostrarna dukar till midsommarlunchen.

– Ja du, en lunch med sill och nubbe ska sitta fint, säger morbror Rune, sen blir det dans runt midsommarstången.

Anton fnyser till svar:

– Dans. Vad löjligt!

Anton börjar snart berätta för Rune om sin flaggsamling. Han kan nu den totala historien om tillkomsten av 137 avsinasamlade flaggor. Han talar om hur han har kompletterat sina kunskaper sedan de träffades senast. Rune skjuter in ett ”Hm” och ett ”Jaså” då och då. Han har hört det mesta tidigare. Ungen är ju rolig, men det blir allt lite tjatigt. Lite stolt är han ändå över systerdotterns son. Verkligen en klyftig unge. Tänk att kunna så mycket. Han blir nog vetenskapsman. Han är ju aldrig tillsammans med de andra ungarna, men pojken är lugn och snäll om han bara får vara ifred med jämna mellanrum. Rune ser nog hur modern ger pojken extra förmåner på sitt sätt. Hon bråkar aldrig med honom utan håller snarare undan honom. Ibland vill han äta ensam på rummet och då får han ta upp maten, fast aldrig någon av de andra ungarna får göra det. Hon tycker nog att det är något särskilt med honom.

Rune reser sig, klappar pojken på axeln och säger med ett skratt:

– Jag blir nog släkt med en nobelpristagare en vacker dag. Nu går vi och äter!

Fundersam följer Anton efter morbror Rune.



Tycker Anton att det är för bråkigt eller meningslöst att leka? Är det jobbigt för honom med mycket folk? Ger sävlige Rune en trygg förutsägbarhet? Vad skulle hända om inte modern tog extra hänsyn till att Anton är lite udda?



Johan, 7 år, sitter uppkrupen på en sten och iakttar barnen i parken 25 meter längre bort. Han är nöjd. Barnen leker mamma, pappa, barn. Lisa är mamma. Jenny är bebis och ligger på en filt i sanden och gnäller som en riktig bebis. Dennis är pappa och sätter upp tältet. De leker att de är på tältsemester. Malin är storasyster och hjälper mamman med bebisen. Johan tycker det är roligt att få vara med och leka. Han är farfar och bor i egen stuga. Till jul kommer de och hälsar på honom.



Känner Johan sig med i gemenskapen? Bör han upplysas om att det utifrån inte ser ut som att han är det? Finns det något sätt att hjälpa Johan i kommande situationer? Är det oftare mödrarna, än barnen, som lider av det utanförskap vi tycker oss se?



Modern sitter på huk framför Lina, 6 år, utanför affären. Hon håller barnet runt armarna, tittar den lilla rakt i ansiktet och säger:

– Vi ska köpa mjölk, apelsiner och kaffe. Vi ska bara köpa mjölk, apelsiner och kaffe och sedan ska vi betala i kassan och gå ut igen. Kan du säga vad vi ska köpa?

– Mjölk, apelsiner och kaffe, säger Lina entonigt.

– Bra. Mjölk, apelsiner och kaffe, bekräftar modern.



Vad är det för barnuppfostran? Kuvar hon barnet? Får flickan inte lära sig att tänka själv? Eller är det ett autistiskt barn som modern försöker förbereda inför ett besök i affären i hopp om att undvika ett utbrott där inne?



Är vi lika? Eller unika? Vad har vi med oss när vi föds och vad förvärvar vi?



När vi bär på barnet har vi drömmar om det. Alltifrån kön, utseende (inklusive våra önskemål om arv från olika släktingar) till yrke och framtid för barnet. Att vara förälder blir ofta inte alls som vi hade tänkt, alltifrån sömnlösa tandbristningsnätter till att skydda barnet från omgivningen eller skydda omgivningen från barnet.

Får man ett barn som inte riktigt är som alla andra kan problemen kännas tunga och orättvisa. Ett klart och från födseln tydligt handikapp ger naturligtvis upphov till sorg och kris, och det kan vara nog så svårt.

Andra upptäcker mer eller mindre gradvis att de har fått ett annorlunda barn. Ibland kan barnets svårigheter resultera i att det får en diagnos; Aspergers syndrom, DAMP/ADHD, Tourettes syndrom eller något annat. Ibland är barnets svårigheter inte så heltäckande att det fyller kriterierna fullt ut för en diagnos. Likväl har barnet problem av liknande art. Dessa barn och deras familjer behöver hjälp och stöd.

Barnen i fråga befinner sig i ett slags ingenmansland när det gäller rättigheter och resurser.
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Svårigheterna och även diagnoserna kan överlappa varandra. Om man tänker linjärt i ett färgspektra där gult står för ”normalt” och grönt för autism, får man en glidande skala. Från en grav autism och ju närmare man kommer det normala blir det en lindrigare variant av funktionsstörningen.
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Jämförelse mellan autistisk störning till vänster, och Downs syndrom till höger. Vid Downs syndrom finns en klar avgränsning mellan att ha Downs syndrom och att inte ha Downs syndrom. Vid autistisk störning mattas svårigheterna av och får en mycket flytande gräns till det normala.
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