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				Förord 

				Med drygt tjugofem års erfarenhet av att arbeta med familjer som har ett funktionshindrat barn har jag alltmer börjat fundera på hur deras situation har förändrats över tid. 

				På 1970-talet fick vi lagar som tillvaratog de funktionshindrades rättigheter på ett bra sätt, och Sverige hade en ekonomi som gjorde att handikappvården, som den då kallades, kunde byggas ut. Under denna tidsperiod skedde många positiva förändringar för de funktionshindrade. 

				Autism (som då benämndes barndomspsykos) var en diagnos som emellanåt ansågs ingå hos en del barn med utvecklingsstörning. Genom forskning började man dock så småningom förstå att autism även kunde förekomma hos icke utvecklingsstörda individer, varpå diagnosen autism samlades – tillsammans med närliggande diagnoser, med svårigheter av varierande grad – inom det neuropsykiatriska spektrat. 

				Aspergers syndrom och Tourettes syndrom började egentligen diagnostiseras först under 1980-talet. Naturligtvis hade personer med dessa svårigheter även funnits tidigare, men i och med att forskningen gjorde stora framsteg under den här perioden och kunskaperna ökade, blev också dessa barns behov av hjälp synligt. 

				Begreppet DAMP (som efterträdde termen MBD) började användas i större utsträckning efter Christopher Gillbergs forskning på 1970-talet. Begreppet ADHD kom först under 1980-talet och så småningom skrevs det ihop till ADHD/DAMP, men i dag används oftast bara termen ADHD. 

				Efter att ha skaffat sig de nödvändiga kunskaperna kunde skolan börja möta behoven hos barn med neuropsykiatriska funktionshinder. Detta ledde till att man anställde assistenter (till de enskilda barnen) som hade kunskaper om diagnosen i fråga samt införde en tydliggörande pedagogik. 

				Efter de senaste årens nedskärningar inom skolan ser situationen dessvärre inte lika positiv ut för barn inom det neuropsykiatriska spektrat; skolan anser sig sakna ekonomiska resurser för att kunna ge dessa barn hjälp i den utsträckning som krävs. Villkoren för dessa barn har alltså generellt sett blivit allt sämre. 

				I många fall blir det nödvändiga samarbetet mellan föräldrar och skola lidande, och tyngden faller alltmer på de enskilda familjerna. För vissa barn kan det också vara så att varken familjen eller skolan orkar se deras svårigheter, vilket resulterar i att de inte får stöd någonstans. 

				Att tidigt satsa på att hjälpa barn med neuropsykiatriska funktionshinder är en mänsklig vinst för barnet, för oss alla och, på sikt, en ekonomisk vinst för samhället. 

				Min förhoppning är att du som läsare, utifrån just din position som förälder, pedagog, släkting, vän, politiker, granne, ja, kort sagt medmänniska, kan och vill hjälpa till att förändra attityden i vårt samhälle så att alla inkluderas – även de med olika former av ”annorlundaskap”.

			

		

	


Det kom ett litet barn 

Hur formas familjelivet i en familj med ett barn med neuropsykiatriska svårigheter? Blir det kaos? Hur kan föräldrarna påverka situationen? Vilken hjälp finns att få? 

Ja, det är inga lätta frågor att besvara, men en sak är säker; det är först och främst frågan om ett barn – ett barn med barns vanliga behov av kärlek, omsorg, trygghet och allt annat som alla barn behöver. Sedan finns det dessutom speciella behov som detta barn har just på grund av sina svårigheter, men de är i mångt och mycket individuella. 

Barn med samma diagnos kan skilja sig åt precis lika mycket som andra barn gör, men naturligtvis med undantaget att de är i ännu större behov av att man gör världen begriplig för dem och att man respekterar deras behov av att få stöd i det kaos som ofta finns inom dem. Man behöver förklara, förklara och åter förklara. Att vara förberedd och få uppleva en tydlig struktur är A och O för dessa barn, och i detta behöver de en hel del hjälp från de vuxna. 

Barnets behov står hela tiden i centrum. Men själva situationen formas dock av yttre faktorer så som varje enskild familjs möjligheter, förmågor, kunskaper och i viss mån ekonomi, samt naturligtvis barnets förskole- eller skolmiljö. Det är viktigt att kunna ”lägga miljön tillrätta” för barnen både hemma och i skolan så att de kan använda den energi de har till att lära sig att hantera sina svårigheter. Att bringa ordning i kaos är något som de behöver hjälp med för att ha en chans att fungera.

Neuropsykiatriska funktionshinder 

Neuropsykiatriska funktionshinder är så gott som alltid medfödda eller tidigt förvärvade (till exempel genom hjärnskador i samband med förlossningen).Även om till exempel en autism inte debuterar förrän barnet är mellan ett och två år, har den legat latent och är alltså medfödd.

Det kan finnas många olika orsaker till neuropsykiatriska funktionshinder. I många fall handlar det om ärftlighet, medan det i andra fall kan vara kopplat till en viss sjukdom eller en kromosomskada. Tyvärr finns det fortfarande vissa som jobbar inom detta fält som inte fullt ut godkänner den biologiska synen på orsaken till funktionshindret.

Miljön är aldrig en orsak till funktionshindret, men den är givetvis inte betydelselös. Eftersom struktur och tydlighet är det som hjälper barnet bäst kan naturligtvis en stökig och rörig miljö – både hemma och i skolan – förvärra barnets svårigheter och framkalla utbrott eller göra barnet så förvirrat att han* blir helt blockerad när det gäller inlärning. 

* Då problemen är betydligt vanligare hos pojkar, skriver jag oftast han/honom även om de naturligtvis förekommer även hos flickor.

Vad är det neuropsykiatriska spektrat? 

Det neuropsykiatriska spektrat innehåller diagnoser där barnets beteende är avvikande på grund av någon, ofta smärre, avvikelse i hjärnan. Vissa barn kan till exempel använda en helt annan del av hjärnan vid en viss aktivitet än vad de flesta av oss gör vid samma aktivitet.

Svårigheten att förstå sammanhang, konkret ordförståelse samt bristande empatisk förmåga är områden där de flesta av dessa barn har problem. Om man tänker sig diagnoserna linjärt skulle det kunna se ut så här:
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Jag har stavat begåvning ovan med en blandning av versala och gemena bokstäver för att försöka illustrera att begåvningen varierar. När det gäller en mycket grav autism medföljer även en begåvningsnedsättning. Men även inom det ”normala” finns det givetvis olika nivåer av begåvning. 

Det är viktigt att försöka bedöma barnets begåvningsgrad, eftersom möjligheterna att lära barnet att hantera sina svårigheter (och med sin begåvning kompensera för de avvikelser han har) ökar ju mer begåvat barnet är. 

Diagnoserna kan även överlappa varandra. 

I mitt yrke träffar jag ibland personer som har lyssnat till läkare som uttryckt sig otydligt eller som har läst luddigt skrivna artiklar, och som uppfattat att barn med diagnoser inom spektrat ofta blir kriminella som vuxna. Detta är fel! Det är självfallet inte diagnosen i sig som ökar risken för kriminalitet. I stället hamnar dessa barn i riskzonen när omvärlden ter sig obegriplig för dem eller då de utsätts för situationer som skapar frustration, mister sin självkänsla, upplever att de aldrig duger, bara gör fel, bara är fel, känner sig ensamma och övergivna, saknar vänner och så vidare. Detta gäller förstås alla barn, men eftersom risken för att hamna i sådana här situationer är större för barn med neuropsykiatriska funktionshinder är det oerhört viktigt att de får tidig hjälp och stöttning. 

Ibland räknas även allmänna koncentrationsstörningar, dyslexi (problem med bokstäver) och dyskalkyli (problem med siffror) in i spektrat – det vill säga även barn med dessa svårigheter har behov av extra stöd, både pedagogiskt och i övrigt, för att behålla sin självkänsla och slippa psykiska pålagringar. Även vid dessa diagnoser förekommer ofta en ärftlig faktor. 

Klassisk infantil autism

Klassisk infantil autism innebär att barnet har stora avvikelser i sitt beteende, tycks ha stora svårigheter att förstå, och är inte intresserat av sin omgivning eller av andra människor på annat sätt än när det gäller att fylla barnets egna behov. Språket saknas ofta och ibland kan till och med jollret ha uteblivit. Barnet kan vara självgående, ber sällan om hjälp och verkar inte ha något behov av tröst. 

Dessa barn framstår ofta som utvecklingsstörda vid tester, men kan någon gång vara så avskärmade av autismen att de inte kan använda sin intelligens trots att den finns där. Det kan ibland hända att ett barn som vid två till tre års ålder fått diagnosen autism senare visar sig kunna ”nå sin intelligens”. När detta barn vid åtta till tio års ålder har fått ett bra språk och inte längre uppfattar omvärlden som något kaotiskt (vilket han naturligtvis har fått god hjälp med) fyller han bättre kriterierna för Aspergers syndrom. 

Aspergers syndrom

Aspergers syndrom (AS) kan enklast förklaras som en mild variant av autism. Den stora skillnaden är att barnet är normalbegåvat, ofta till och med välbegåvat, och har ett talat språk. Trots välbegåvning och talat språk kan barnets tolkning av språket vara så konkret att han får en del svårigheter att förstå. Därtill kan han ha problem i det sociala livet och ha svårt att förstå de oskrivna sociala regler som finns i samhället. 

I regel har pojkar med Aspergers syndrom ett djupt intresse för ett visst ämne. De kan också ”beta av” flera ämnen, men alltid bara ett i taget. Efter flera olika ”ämnesperioder” har barnet fått goda kunskaper som han kan väcka uppmärksamhet med. Dock leder det sällan till någon form av dialog, utan barnet intar snarare rollen som föreläsare på sitt ofta lillgamla sätt. 

Flickor med Aspergers syndrom har varit svårare att diagnostisera eftersom problemen sett lite annorlunda ut. Generellt sett har flickorna något större empatisk förmåga än pojkarna, så deras brist blir ofta inte lika tydlig. De har i regel heller inte ett specialintresse på samma tydliga sätt, och när det finns ett sådant kan det vara av det mer ”normala” slaget, så som smink, en idol, ett djur eller liknande. Deras problem när det gäller kamratkontakter skiljer sig från pojkarnas. Flickorna vill oftare ”vara med”, men får inte det, medan pojkarna vanligtvis är nöjda med en kamrat eller klarar sig gott utan. Eftersom båda könen har samma svårigheter inom det sociala området, ter sig flickorna generellt sett olyckligare. 
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