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Inledning

LARS KLINTWALL & MARIA OLOFSGÅRD JEGÉUS

BARN LÄR SIG LIVETS FÄRDIGHETER genom att härma andra och genom att steg för steg upptäcka vad som fungerar. Men ungefär ett barn av 100 lär sig betydligt långsammare än andra och behöver mer stöd av föräldrar och pedagoger i utvecklingen. Ibland tar det längre tid för barnet att lära sig allting: som att gå, klä på sig, och leka med andra barn. Men det kan också vara vissa färdigheter som är extra svåra, trots att barnet lär sig annat lätt. Oftast är det sociala färdigheter som är svårast, till exempel:

•prata (med talat språk eller teckenspråk)

•förstå vad andra säger och menar

•leka med andra barn, till exempel turas om att ha en viss leksak

•förstå sociala regler, som att man inte får ta en leksak från någon fastän man vill ha den

•anpassa sig till vardagsrutiner, som att gå på toaletten, sova på nätterna och äta varierat.

Alla barn är olika, och behöver olika stöd för att lära sig och för att få vardagen att fungera. Den här boken är tänkt att ge föräldrar och pedagoger konkret hjälp när ett barn behöver extra stöd.

Joel, Emma och Said visar hur övningarna kan gå till

I den här boken kommer du att få följa tre barn: Joel, Emma och Said. De exemplifierar vad som är vanliga svårigheter för barn med särskilda behov, och framför allt hur man kan öva tillsammans så att barnet lär sig nya färdigheter. Kom ihåg att detta bara är exempel på hur inlärningssvårigheter kan se ut – alla barn är olika.

Joel, 2 år
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Joel är en glad och aktiv pojke. Han pratar inte, och hans föräldrar får ofta gissa eller testa olika saker för att se vad Joel vill ha. Han gillar att äta, och sover bra om han får somna i föräldrarnas säng där det är tryggt och mysigt. Förutom när det är dags att sova tycker Joel inte om att vara nära eller att bli upplyft, utan sitter helst själv. Det kan bli svårt med påklädning och byta blöja, eftersom Joel inte accepterar hjälp från vuxna.

Emma, 4 år
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Emma tycker om att rita och samla på olika snören. Hon gillar att busa, brottas och att bli jagad. Hon har börjat använda lite talat språk, framför allt uttryck hon hört andra använda eller citat från filmer hon har sett. Det blir lite fel, som att hon frågar ”Vill du gå ut?” när hon menar att hon själv vill gå ut, men de som känner henne förstår vad hon menar. Emma kan namnen på alla i familjen, och på sina leksaksdjur som hon älskar och tar med sig överallt. Hon ställer leksakerna i långa rader, och sitter och studerar dem från olika vinklar. Hon kan få enorma ilskeutbrott vid förändringar, till exempel vid hämtning och lämning på förskolan, eller om hon blir avbruten när hon leker med sina leksaker. Hon äter bara korv och pasta.

Said, 6 år
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Said är pratig och intresserad av olika tecknade serier. Han skulle kunna sitta och titta på dem dygnet runt om han fick bestämma själv, och sedan berätta om dem hur länge som helst. Han gillar också tåg och tågbanor. Han vill gärna vara med andra barn, men är inte så bra på att känna in vad som fungerar eller inte, och därför hamnar han ofta i bråk. Då kan han putta och ibland till och med bita andra barn, och verkar inte bry sig om att han blir utskälld.

Har mitt barn behov av särskilt stöd?

Det är oftast lätt att veta om ett barn har en generell utvecklingsförsening, och därför behöver särskilt stöd. Det visar sig genom att barnet är märkbart försenat i att nå vanliga milstolpar som att gå, leka ömsesidigt med andra barn eller akta sig för spisen. Som en tumregel kan man säga att om ett barn ligger på en nivå som är under hälften av vad man kan förvänta sig (till exempel, barnet har fyllt 4 år men har färdigheter som en 2-åring), är barnet mycket försenat och i stort behov av särskilt stöd.

Det är svårare att upptäcka barn som ”bara” har svårt med sociala färdigheter. Barnet kanske inte lär sig prata som förväntat, eller inte verkar intresserat av att leka med andra barn. Barnet kan ha svårt att äta varierat, ha problem med sömn, ha svårt att vänta på sin tur och få ilskeutbrott vid förändringar. De barnen kan sägas ha en social utvecklingsförsening, vilket i vissa fall beskrivs med diagnosen autism.

Den här boken är skriven med tanke dels på de barn som har en generell utvecklingsförsening, dels de som har svårigheter framför allt inom det sociala området. Det behövs ingen särskild diagnos för att övningarna i boken ska vara hjälpsamma. Men om du känner dig orolig så är det bra att prata med andra vuxna kring barnet, för att se om de delar din oro. Om du vill undersöka möjligheten att göra en utredning för eventuell autismdiagnos (eller utvecklingsförsening) finns det mer information om detta i kapitlet ”Förskola”. Medan du väntar på svaret på utredningen, använd samtidigt boken du nu har i händerna för att ge barnet det stöd hen behöver.

Ett barn med generell utvecklingsförsening har svårt att lära sig allt möjligt, inte bara de sociala färdigheterna. Det kan vara svårt att lära sig motoriska färdigheter som att gå i trappa eller cykla trehjuling, och vardagliga färdigheter som att klä på sig, att äta med bestick och att använda en läsplatta. Ett barn som har svårt med denna typ av färdigheter kan få diagnosen intellektuell funktionsnedsättning. Det betyder att barnet kommer att behöva extra hjälp med att lära sig vara social, men också andra saker som skolämnen och att klara sig själv i vardagen.

Blyg eller social försening?

Vissa barn pratar och leker sällan med andra eftersom de är blyga. Att vara blyg är inte detsamma som att ha en social utvecklingsförsening. Blyga barn kan prata, men gör det inte med nya personer, på nya platser eller i större grupper. Blyga barn brukar också reagera på kontaktförsök genom att se ner i marken, eller se bort. De har ett socialt intresse, men visar det mindre på grund av sin blygsel.

Det här skiljer sig från barn med social utvecklingsförsening, som är ovanligt lite sociala även med personer som de träffar varje dag (som föräldrar och syskon) och i välkända miljöer (som hemma och på förskolan). Barn med social utvecklingsförsening har ofta inte ögonkontakt ens med sina föräldrar, och är inte intresserade av att leka med andra barn, även om de träffas varje dag på förskolan. Men det är självklart möjligt att ha en social utvecklingsförsening och vara blyg på samma gång.

Gener och inlärning

Forskning har visat att utvecklingsförseningar oftast orsakas av speciella genvarianter. Förseningar beror alltså inte på att föräldrarna har gjort någonting fel. Tyvärr var sådana teorier vanliga förr. En förklaring till just social utvecklingsförsening är att vissa barn tycks ha gener som ger dem mindre socialt intresse än de flesta andra. Ett barn som är mindre intresserat av att vara social kommer också umgås mindre med andra, och därmed träna mindre på att vara social.

När barnet blir äldre börjar det märkas att hen inte lär sig prata, eller bara pratar begränsat. Det kan också märkas på att barnet förvisso lär sig prata, men använder språket på ovanliga sätt – till exempel upprepar vissa meningar (så kallat ekotal), eller bara pratar om sitt specialintresse utan att bry sig om ifall någon vill lyssna.

Experter på annat!

Istället för ett socialt intresse har många barn med social utvecklingsförsening starka intressen för andra saker. Ett barn kanske är väldigt intresserat av bokstäver, och lär sig därför läsa väldigt tidigt. Ett annat barn är intresserat av dinosaurier, och lär sig alla namn på dessa. Det här är så klart en styrka! Personer som får en autismdiagnos blir ofta experter på det som intresserar dem särskilt. Istället för att lägga mycket tid på att vara social, fokuserar barnet på annat som är intressant. Med tiden får barnet ofta genom sitt specialintresse vänner, och ibland även ett yrke.

Men trots att det finns fördelar med att vara mycket fokuserad på en viss sak, är det bra att öva sig i att fungera bra ihop med andra i omgivningen. Det är som att vara en kirurg när alla andra är allmänläkare: barnet är expert på sitt specialistområde, men kommer ändå behöva kommunicera med andra.

Följ barnets intressen!

Vi vuxna bör inte ha som mål att försöka ta bort barnets särskilda intressen och därmed styrkor. Istället ska vi fokusera på att hjälpa barnet att lära sig de färdigheter som behövs för att på sikt kunna leva ett så självständigt liv som möjligt. Vi behöver ge dem möjligheter att kunna uttrycka sina behov, och att kunna vara så flexibla som behövs för att leva ett bra liv. Barnets intressen är oftast den bästa ingången till detta: barn lär sig lättare att prata och umgås socialt kring det som de är intresserat av.

Övning ger färdighet

För att lära sig prata och umgås socialt behöver man träna på det, och det finns hundratals forskningsstudier, gjorda på tusentals barn, som visar att barn i behov av särskilt stöd kan lära sig nya saker med hjälp av strukturerad färdighetsträning.

I grafen på nästa sida ser du resultaten från en sammanställning av 16 forskningsstudier från olika länder, med totalt 430 barn med diagnosen autism, varav de flesta också hade intellektuell funktionsnedsättning. Några av barnen fick färdighetsträning, flera timmar om dagen, medan övriga barn fick ”vanlig” pedagogik. Som du ser lär sig båda grupperna sociala färdigheter, men barnen som får intensiv färdighetsträning lär sig snabbare, och en större andel kommer in i det gröna, ”normala”, området.
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Gemensamt för alla dessa forskningsstudier är att barnets föräldrar alltid är inblandade i att lära sitt barn sociala färdigheter. Barnen följer ett strukturerat program, som innebär att sociala färdigheter tränas flera timmar varje dag. Metoden har sin grund i tillämpad beteendeanalys (TBA), som när den genomförs under 20 timmar i veckan i minst två år brukar kallas för ”mångsidiga intensiva insatser” (MII). Ibland används det engelska begreppet ”Early Intensive Behavioral Intervention” (EIBI). För att det ska kunna kallas mångsidiga insatser eller EIBI måste föräldrar och pedagoger få professionell handledning av yrkesverksamma inom habiliteringen som är utbildade i metoden, och det måste finnas tid och förutsättningar för nätverket runt barnet att göra alla övningar som ingår.

Syftet med den här boken

Övningarna som ingår i den här boken har utvärderats i forskningsstudierna som beskrevs ovan. Men tanken är inte att du måste träna flera timmar varje dag, utan i den omfattning som passar just er situation.

Syftet med övningarna är att:

•stärka relationen mellan dig och barnet, och på så sätt minska konflikter

•ge barnet positiva erfarenheter av att umgås med vuxna och andra barn

•hjälpa barnet att leka med andra barn

•lära barnet att uttrycka vad hen vill ha och behöver

•göra vardagen lättare för dig som förälder eller pedagog, och framför allt för barnet.

För varje övning anger vi en vetenskaplig källa som visar att den har positiva effekter. Förutom att främja barnets sociala utveckling, brukar övningarna också minska konflikter och den stress som föräldrar och pedagoger ofta känner.

Hur du använder boken

Du behöver inte läsa den här boken från början till slut, utan bläddra istället runt och hitta det som är relevant för ditt barn. Om du är förälder är du antagligen extra intresserad av kapitlet ”Att vara förälder”. Om du är pedagog vill du säkert titta närmare på kapitlet ”Förskola”. Däremellan finns olika övningar som du kan välja bland beroende på vad barnet behöver, och inom varje övning kan du hitta en lagom svårighetsnivå för just er.

Hitta rätt nivå

•Titta igenom boken och hitta vad som är relevant för just dig och barnet.

•Börja gärna med kapitlet ”Barnets stund” som är en bra övning eftersom den ger barnet positiva förväntningar på att göra saker med dig. Den kan vara bra att ha med på din lista med övningar att jobba med.

•Välj sedan ut ett till tre kapitel som är relevanta för barnets behov. Skriv på en lista upp vilken övning ur dessa kapitel du har valt. Ha sedan listan väl synlig, till exempel på kylskåpet. Välj inte för många övningar, utan ha en rimlig ambitionsnivå. Lämna plats för anteckningar om vad som fungerar och hur.

•Gör övningarna någon gång om dagen. I början är det bra att planera in tid för det, men när du har förstått övningen och hittat barnets nivå kan du övergå till att fånga tillfällen som uppstår.

•Prata gärna ihop dig med andra vuxna kring barnet så att ni övar på samma färdighet – det kommer att underlätta för barnet, och ni kan hitta en lagom nivå tillsammans.

•När du och barnet har gjort era valda övningar i 2 veckor kan du utvärdera om barnet har gjort framsteg, och om det i så fall kanske är dags att välja lite svårare övningar.

•Gör övningar i lugn och ro. Om barnet och du hamnar i bråk finns tips i bokens avslutande del ”Att hantera utbrott”.

♦ ♦ ♦

En viktig utgångspunkt som vi hoppas att du vill ta med dig under arbetet med övningarna är den här: Alla barn har styrkor och svagheter! Hjälp ditt barn där det behövs som mest, och njut av de områden som redan fungerar bra. Försök göra övningarna så roliga som möjligt för barnet, de ska vara mer som lek än träning. För det är då som chansen till inlärning är som störst!


Exempel på forskningsstöd

Forskningsöversikten ”Narrowing the gap” av Lars Klintwall, Sigmund Eldevik och Svein Eikeseth. Publicerad 2015 i forskningstidskriften Autism, nr 19. Artikeln finns tillgänglig på internet.



Att vara förälder

TIINA HOLMBERG BERGMAN

BLIR DU OFTA ARG ÖVER SMÅSAKER eller har ständigt nära till tårar? Eller känner du dig tvärtom tom inombords, som att inga känslor finns kvar? Gör du alltmer sällan sådant som känns betydelsefullt och viktigt för dig? Hoppar du över vila och återhämtning för att hinna med olika ”måsten” för att hjälpa ditt barn? Eller har du en ständig gnagande oro i kroppen? Grubblar över saker som du egentligen inte kan påverka?

Om du svarade ”ja” på flera av dessa frågor tyder det på att du känner dig pressad och stressad och behöver visa mer omsorg och vänlighet mot den person som är med dig i hela ditt liv – nämligen du. Allt du satsar på dig själv och ditt eget mående satsar du på ditt barn.

Livet med barn innebär stress och oro för alla föräldrar, men även glädje och gemenskap. Föräldrar till barn med sociala svårigheter upplever ofta stora utmaningar – men så klart även många glädjeämnen. För många föräldrar blir det en chock att livet inte blev som de hade förväntat sig. Det känns som att det finns ett stort gap mellan det liv man hade sett framför sig och det liv som blev. Det finns mycket som man inte har kontroll över och man oroar sig lätt för hur det ska gå i framtiden. Om man har ett barn som inte lär sig på samma sätt som man förväntat sig så oroar man sig ofta mer. Det kanske är därför du läser den här boken.

Tanken med detta kapitel är att det ska vara ett stöd för dig som förälder och även visa hur du kan förhålla dig till de övningar som beskrivs i denna bok. Om du är pedagog hoppas vi att kapitlet hjälper dig att sätta dig in i föräldrarnas situation och även att ta hand om dig själv.

Många påfrestningar

Vanliga orsaker till stress hos föräldrar till barn med särskilda behov är att de behöver vara en spindel i nätet för att samordna barnets insatser, ständigt måste lösa problem samt har höga krav på sig att behålla tålamodet och hitta anpassningar i vardagen. Dessutom möter de ofta brist på förståelse i omgivningen och måste alltid vara i beredskap. Vissa föräldrar behöver ta hand om barnet dygnet runt, får inte sova på nätterna, bråkar vid matbordet varenda dag eller oroar sig för vad som händer med barnet när de själva inte längre finns. Många upplever en känsla av framtidsförlust och känner sig lurade på det ”lyckliga föräldraskapet” som alla andra verkar ha.

För många smalnar livsutrymmet. Man slutar träna eller göra andra saker som förut gav glädje och var viktiga för en och livet kretsar alltmer runt barnet eller barnen. Egna behov glöms när det var så länge sedan de uppmärksammades. Umgänge med vänner minskar, kanske för att tiden inte finns, kanske för att det är för smärtsamt att jämföra sin livssituation med andras. Det kan vara svårt att ta barnet med sig till affären eller besöka vänner, och att åka kollektivt kan vara en mardröm. Att förbereda sig för och hantera dessa situationer tar båda energi och kräver en enorm förmåga till problemlösning, anpassning och strategier.

Ofta uppstår en negativ spiral. Barnets beteenden påverkar föräldrarnas och tvärtom. Barnets beteenden triggar igång den redan trötta och stressade föräldern, som sedan reagerar för kraftigt eller emotionellt, vilket i sin tur eldar på barnets problembeteenden. Konflikt och stress trappas upp, både hos föräldern och barnet. När situationen är över är det inte ovanligt att föräldern upplever sig ha förlorat kontrollen och får brottas med jobbiga känslor som skam, skuld och maktlöshet.

Ta hand om dig själv

Du som förälder är den viktigaste personen för barnet och påverkar barnet mer än något annat. Att du får mer ork gör att du känner dig mer stabil och lyhörd som förälder. Det är helt okej för en förälder att ta hand om sig själv, du kan göra det med gott samvete. Men hur ska du kunna ta hand om dig själv och sakta ner när livet känns kaotiskt och tid är en bristvara? När du så gärna vill att ditt barn ska få det bra men du även måste orka själv.

Förslagen i detta kapitel handlar om att hitta en lagom kravnivå och planera in tid för återhämtning och vila. I en hektisk vardag där man har ansvar för både sig själv och andra gäller det att hitta små pauser i vardagen och ha medkänsla med sig själv: du gör det bästa utifrån dina förutsättningar.

Vila för hjärnan och kroppen

Att hela tiden oroa sig eller vara aktiv leder till stress, trötthet och irritation. Kroppen och hjärnan blir trötta av det ständiga påslaget. Om detta pågår för länge blir vi till slut utmattade och deprimerade. Därför är det viktigt att vi under stressade perioder i livet lägger extra fokus på oss själva och vår återhämtning. Alltför ofta blir det precis tvärtom. Vi hoppar över vila och struntar i oss själva när vi som mest behöver det.

Vad som är återhämtande för var och en är så klart individuellt. Vissa mår bra av att göra mer roliga aktiviteter eller att motionera, andra vilar gärna på soffan. De flesta av oss mår bra av att få sova tillräckligt. Sömn är tyvärr inget man får på beställning eller helt kan påverka själv. Ett barn som behöver oss mitt i natten, tankar som snurrar, en kropp som är helt spänd … allt det kan hindra oss från att sova ordentligt. Ibland kan det vara läge att ta hjälp av släkt eller vänner för att kunna få en ostörd natt, eller turas om med en eventuell partner. Finns det inte möjlighet till bra nattsömn kan enkla minivilostunder under dagen vara en räddare i nöden. Stäng ögonen i 2 minuter och andas djupt. Försök slappna av helt – då vilar din hjärna.

Tillåt dig att vara ledsen, arg eller besviken

När vi möter sorg eller utmaningar i livet är det ofta möjligt att göra små eller stora förändringar som gör att vi mår bättre i längden. Men det finns även sådant som vi inte kan förändra, till exempel våra känslor och tankar. Ta till exempel att oroa sig över hur det blir för barnet. När vi blir rädda för vad som ska hända i framtiden så tänker vi mycket på det. Det går inte att bestämma sig för att sluta oroa sig, det fungerar inte så.

Tvärtom – ju mer vi kämpar emot, desto mer oroar vi oss. Och detta kämpande är en riktig energitjuv! Ofta blir det lugnare för oss om vi tillåter våra känslor och tankar att finnas där, även de svåra. Känslor och tankar kommer och går; även den svåraste känslan eller tanken kommer att klinga av så småningom. Försök förstå vad det är du egentligen känner – ibland kan vi känna oss arga fastän vi egentligen är rädda eller oroliga.

Det är naturligt att känna sorg över sin livssituation eller de svårigheter som barnet måste kämpa med. Alla föräldrar känner ibland skam, har skuldkänslor eller tvivlar på sitt föräldraskap. Om du möter dina känslor och förstår hur mänskligt och vanligt det är, blir det lättare för dig att vara snäll mot dig själv. Att tillåta alla slags känslor att finnas hos dig själv är en viktig byggsten för ditt välmående i framtiden.

Det kan vara bra att även våga visa sina känslor för andra i familjen. Det visar att det är okej att känna känslor och även att vara sårbar. Ingen behöver vara stark jämt.

Öva medveten närvaro

Medveten närvaro är en färdighet som minskar stress. Den innebär att aktivt ta kontakt med det som händer här och nu. När man är medvetet närvarande noterar man tankar och känslor som hela tiden dyker upp, vare sig man vill eller inte, och riktar sedan sin uppmärksamhet mot det som pågår just nu.

Det är en utmaning att bara notera sina orostankar eller smärtsamma minnen och att om och om igen välja nuet, när tankar eller känslor försöker dra iväg. Men belöningen blir att hjärnan får vila. Så länge man är kvar i ältandet, problemlösningen eller oroandet är hjärnan i full gång och fullbelastad. Så klart kan ingen vara jämt och ständigt närvarande, men ju fler sådana stunder du lyckas skapa, desto bättre mår din hjärna. Att vara medvetet närvarande kräver övning som alla andra färdigheter. De flesta upplever svårigheter med sina vandrande tankar och koncentrationen som vajar när man är nybörjare. Men ju mer man övar, desto lättare går det.

Här är några förslag på hur du kan öva på medveten närvaro:

•Lyssna på din andning! När vi är stressade andas vi ofta alldeles för snabbt. Öva på djupa, långa andetag där du först fyller magen och sedan lungorna med luft. Andas genom näsan, mycket långsamt. För att få mer lugn i kroppen, täck höger näsborre och andas endast genom den vänstra. För mer energi, täck vänster näsborre, och andas genom den högra. För en bra balans, täck först den högra och sedan vänstra näsborren, 2 minuter på varje sida. Fortsätt sedan i cirka 3 minuter till med vanlig djup andning.

•Betrakta något bekant föremål som om du aldrig hade sett det förut. Ge föremålet din fulla uppmärksamhet. Hur ser den ut? Hur luktar eller smakar den? Hur låter eller känns den?

    •Lyssna på guidade övningar i medveten närvaro i en app eller på datorn. Några förslag är: Jag Här Nu, Mindfulness app, Guided Mindfulness eller Målarbok för mig. Du kan också söka på ”medveten närvaro övningar” på 1177.se (https://www.1177.se/Stockholm/liv--halsa/stresshantering-och-somn/mindfulness-i-vardagen---ovningar/).

•Gör en vardagssyssla helt medvetet närvarande, till exempel ta en dusch, torka bordet, smörj dig med hudlotion, tvätta bilen eller vik tvätt fullt närvarande i alla dina sinnen. Tänk på hur det känns i kroppen. Vad ser du? Vad hör du? Hur luktar det runt omkring dig? På detta sätt ger du din fullproppade hjärna en paus och vila.

Öva medveten närvaro i ditt föräldraskap

Vi är vana vid att göra flera saker samtidigt. Vi gör shoppinglistor eller problemlöser i tankarna när vi leker med, promenerar i skogen eller nattar våra barn. Medveten närvaro i föräldraskap innebär att skapa stunder i vardagen då du bestämmer dig för att vara fullt medvetet närvarande i det som ditt barn gör och vad det väcker hos dig.

Det bästa sättet att öva medveten närvaro är att göra det stegvis. Du börjar med lättare, guidade övningar som beskrivs i texten ovan, sedan kan du pröva vara helt närvarande i en vardagssyssla eller när du sitter på ett tåg. När du börjar öva att vara medvetet närvarande med barnet, välj först en lugn situation när både du och barnet har en bra dagsform och är på gott humör. När du har kommit en bit på vägen kan du pröva fullt närvarande i en konfliktladdad eller på annat sätt utmanande situation som väcker mycket känslor. Nedan finns nio ledord som kännetecknar medvetet närvarande föräldraskap.

[image: image] NÄRVARO

Se, hör och känn av barnet, var fullt medvetet närvarande när du bestämmer dig för att vara det. Närvara i det som barnet gör samtidigt som du låter egna tankar passera utan att värdera eller döma deras innehåll.
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