Kapitel 1.



DIAGNOSEN.



- "Din son är utvecklingsstörd."



Orden ringde i öronen och förtvivlan syntes tydligt i ansiktet på Beatrice, medan tårarna strömmade ned över kinderna.



Platsen var i väntrummet på audiologen, Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Vi hade åkt dit för en undersökning av vår son Christoffers hörsel. Han hade återigen varit besvärad av öroninflammation. 

Christoffer var omkring 4 år och en charmig och pigg liten gosse. Men en ovanligt aktiv och vild gosse, som tog det mesta av vår tid i anspråk genom att ständigt hålla ett sådant tempo att vi oftast var helt utmattade då kvällen kom.

Att små gossar kan "riva omkring "och "klänga runt väggarna" är väl något som alla föräldrar har känt av, det är väl bara något helt naturligt och "normalt". 

Men med Christoffer var det lite annorlunda. 

Vi har visserligen bara en son, men fem år före honom fick vi ett flickebarn vid namn Linda och hon höll aldrig Christoffers tempo i den åldern.

Glädjen och lyckan var stor hos alla i familjen då Christoffer föddes, liksom den var hos oss då Linda föddes.



Så erfarenhet av barn hade vi ju. Men av "normala" barn skulle man kunna tillägga.



Men för att återgå till väntrummet på sjukhuset, så befann jag mig där med Christoffer.

Mamma Beatrice hade varit inne hos läkaren "AA" för ett samtal, efter det att läkaren hade undersökt Christoffers öron.

Eller rättare sagt försökt göra detta. Christoffer hade naturligtvis inte frivilligt gått med på att låta sig undersökas i öronen. Lika lite som han överhuvudtaget gick med på att någon gjorde intrång på hans kropp eller i hans "värld".



Försöket till undersökning hade, som vanligt, slutat i kaos. Christoffer hade spjärnat emot med alla sina krafter och omöjliggjort en närmare undersökning av öronen.

Beatrice och jag försökte omväxlande att hålla fast honom, men lyckades inget vidare.

Läkaren kunde undersöka Christoffer endast under mycket korta ögonblick, varefter han under höga skrik och ljud slet sig lös och istället ägnade sig åt en ingående undersökning av läkarens utrustning och undersökningsrummet i sin helhet.



När vi alla, efter en stunds fruktlösa försök, kände oss ganska trötta och uppgivna, bad läkaren att få tala med en av oss föräldrar. Varvid Beatrice stannade kvar och jag tog Christoffer och gick ut till leksakerna i väntrummet.



Beatrice kom efter en stund ut i väntrummet - storgråtande och uppriven, hon berättade att läkaren i burdusa ordalag sagt åt henne - 

"Christoffer är utvecklingsstörd / förstånds-handikappad - här kan vi inte göra något för honom." 



DET VAR FÖRSTA GÅNGEN VI - BRUTALT - FICK HÖRA ORD I DEN RIKTNINGEN.



Vid tidigare kontakter med olika barnavårds-institutioner har vi alltid blivit korrekt, vänligt och omtänksamt bemötta.



Christoffers födsel var helt normal och inget speciellt kunde heller upptäckas under de första månaderna av hans liv. Utvecklingen gick såvitt vi nu kan komma ihåg, helt i normal takt och han började jollra och krypa ungefär när man kan förvänta sig det. Den första tanden kom vid 6 månaders ålder, hans första stapplande steg tog han då han var omkring 1 år gammal.

Vid denna tid började även Christoffers språkutveckling, han började säga ord ungefär i den utsträckning som Linda gjorde i den åldern, d v s ord som: "ma-ma, pa-pa, linda, lampa, blomma". 



När jag nu läser i Christoffers "barnbok", som mamma alltid varit mycket noga med att skriva i, så finns det inget skrivet som gör att man kan se några uppenbara tecken på en onormal utveckling. 

Det finns några noteringar om flera öroninflammationer samt vid ett års åldern anteckningar om att "Christoffer är lite vild och klättrar mycket, är intresserad av att öppna och stänga dörrar samt att han stoppar händerna i toalettstolens vatten. Vidare några anteckningar om att han sover oroligt om nätterna.

Som sagt, helt normalt.

Vi gör våra rutinbesök vid barnavårdscentralen och Christoffer blir mätt, vägd och får sprutor i samma omfattning som alla andra barn.

Ibland när vi var på barnavårdscentralen, under tiden som Christoffer for omkring som ett yrväder bland leksakerna i väntrummet, talade vi med barnsköterskan om hur vild han var och att han inte verkade höra på oss. Även personalen på BVC började så småningom ana att Christoffer inte utvecklades i "normal" takt och att något var fel.



Efter att Christoffer börjat sin språkutveckling i 12-18 månaders ålder, så avstannade hans tal mer och mer. Ordförrådet utökades inte - snarare kunde vi börja ana en tillbakagång.



Vi började alltmer oroas över detta, men förknippade detta med misstanken om att hans hörsel skulle kunna vara påverkad av de upprepade öroninflammationerna.

Vid de öronundersökningar eller rättare sagt försök till undersökningar och hörseltester som gjordes vid BVC upptäcktes inga felaktigheter på öronen.



För övrigt fanns det vid den här tiden inga tecken på något onormalt i Christoffers utveckling.

Det enda jag själv kan minnas, som jag noterade, är att han ibland såg "lite vindögd" ut samt att han inte gärna sökte ögonkontakt med andra människor. Vare sig med oss föräldrar eller några andra personer.



Kontakterna på BVC ledde så småningom till att vi fick träffa en barnläkare vid ett par tillfällen. Barnläkaren, som var en mycket vänlig och lugn person, genomförde ganska så bra undersökningar av Christoffer, trots hans kraftiga motstånd mot att låta sig undersökas. Därefter gav han oss små antydningar om att det möjligen kunde vara något annat än ett hörselfel, som Christoffers "symptom" närmast tydde på. 

Men för att utesluta fel på hörseln så fick vi remiss till Akademiska sjukhuset för en noggrann hörselkontroll.

Resultatet av den undersökningen har jag ju redan berättat om.

Vid senare återbesök vid BVC och dess vänliga och kunniga barnläkare, fick vi en remiss till BVC:s barnpsykolog.



Också detta en mycket vänlig och tillmötesgående med-människa som vi i familjen hade kontakt med under lång tid.

Efter en tids kontakter med familjen och Christoffer, så ansåg barnpsykologen att Christoffer måste bli föremål för en närmare undersökning och bedömning.



Vi fick därför en remiss till Landstingets barn och ungdomshabilitering, ”Myrberga”, i Uppsala.

Vi fick så småningom en kallelse för en tre dagar lång undersökning och bedömning av ett team på Myrberga.

Man lät oss föräldrar i lugn och ro berätta om hela Christoffers uppväxttid och hur vi har uppfattat honom som person.

Man gjorde även en serie olika psykologiska tester samt lät honom även "uppträda och leka" som vanligt.

Vi blev sedan kallade att komma, bara vi föräldrar, för att i lugn och ro kunna gå igenom testresultaten och få höra den bedömning / diagnos som man kommit fram till.

Vid detta möte fick vi träffa psykologen "Tina", kurator "Lena" och förskolekonsulent "Eva" och habiliteringens barnläkare "Ann-Kristin".

Efter en stunds genomgång av olika testresultat och allmänt prat så fick vi höra diagnosen som man kommit fram till; -"AUTISTISKT SYNDROM" eller med ett annat ord -"INFANTIL AUTISM".

För första gången i mitt vuxna liv kände jag "marken gunga under mig" och jag kom in i ett slags "chocktillstånd"- en akut livskris.

Beatrice grät hejdlöst, och jag hörde allt som genom en dimma omkring mig. Vi fortsatte samtalet en stund till, men jag vet egentligen inte vad vi pratade om, frågorna snurrade runt i huvudet: AUTISM - vad är det ?

Hittills hade alla vänner och bekanta sagt när vi pratade om vår oro över Christoffers uteblivna språkutveckling -"han växer till - han är bara lite sen - det kommer att ordna sig - jag känner en som var sen och han blev så bra så" , i och för sig tröstande ord men dom gick inte ihop med vad vi innerst inne kände och misstänkte. Särskilt efter att barnläkaren på BVC gett oss små antydningar om att det kanske var annat än normal "sen utveckling".

Hade den burduse läkaren på audiologen trots allt rätt i sin snabba diagnos ? 



Vad innebar det för framtiden ? 
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KAMPEN BÖRJAR.



Kontakterna med barnhabiliteringen fortsatte. Jag började så sakta återhämta mig från den förlamande känslan av att få det mycket svåra beskedet att vår son är "förståndshandikappad / utvecklingsstörd" eller vilket ord som man nu ska välja.



Man hade sagt oss att Christoffer är AUTISTISK -

MEN VAD ÄR DET ?



Istället för att försöka förklara denna svåra fråga så skall jag försöka beskriva hur Christoffer var vid den här tiden - d v s vilka olika beteenden och ”symptom” som vi själva kunde se.



Utseende - kroppskonstitution:�

Christoffer visade inga som helst avvikelser i detta avseende. Han är fysiskt väl utvecklad, han har vid den här tiden, 4 - 5 års åldern, ganska så ljusblont hår, ljusbruna ögon. Hans längd och vikt har alltid legat på ”normalkurvan” vid de rutinmässiga undersökningarna på barnavårds-centralen.

Det enda som finns att notera om honom är att han har en mycket väl utvecklad ”grovmotorik” 

d v s han har en mycket bra balans, klättrar mycket bra, springer fort, ger ett intryck av att vara ett ”energiknippe”. 

Att han ser ut som vilken liten pojke som helst, gör att människor som inte känner honom eller vår familj tar hans beteende som intäkt för att han måste vara ”fruktansvärt ouppfostrad”.



Beteendeavvikelser:



Avsaknad av talspråk�efter att ha haft en ”normal” utveckling av ”enstaviga ord” i 1 års åldern så avtog språkutvecklingen mer och mer. Talet var i princip helt borta vid 2- 2½ år ålder.�

Verkar hörselskadad�Christoffer verkade aldrig att lyssna på oss på samma sätt som Linda gjorde. Han hade en mycket påtaglig egen vilja och gjorde enbart det som ”passade honom själv”- verkade helt enkelt inte ha tid att lyssna. Men samtidigt kunde vi vid enstaka tillfällen se att han hörde �t ex ljud från TV-n. Vid andra tillfällen reagerade han helt avvikande - d v s reagerade inte alls, vid höga och plötsliga ljud.�Sådana ljud som barn vanligen blir rädda och skrämda för.�

Avvisar kroppskontakt �Christoffer visade i viss mån obehag vid kroppskontakt, hans ”livliga sätt” gjorde att han aldrig verkade ha tid att sitta stilla och ”gosa” med någon av oss. Togs han upp i knät så tog det inte många sekunder innan han visade att han ville iväg igen. �

Påfallande överaktiv�Christoffer var (och är) alltid mycket aktiv, inomhus ”for han omkring”, klättrade på bänkar och möbler och gardiner och slet och rev i det mesta, slog sönder - hällde ut och förstörde många olika saker.�En period tömde han allt i toaletten som han fick tag i, många flaskor schampo, flytande tvål mm har gått den vägen. Senare övergick han till att provsmaka. Han har bl a druckit schampo, ätit sönder en febertermometer mm.��

Visar ingen rädsla för ”faror” - höga höjder, trafik o dyl.�Utomhus så var han på motsvarande sätt som föregående punkt, med tillägget att han inte visade någon som helst rädsla för att komma från oss föräldrar. Han är en utpräglad ”rymmare” som gör allt för att komma iväg. Han kräver en totalt uppsyn hela tiden han vistas ute. Tappar man honom ur blickfånget en sekund så springer han iväg som en raket och man måste springa efter för att få stopp på honom. Muntliga rop har aldrig fått honom att stanna och komma tillbaka.�Jag har vid upprepade tillfällen testat hur långt han springer om man inte ropar eller följer efter honom. Jag har gjort detta, på höstarna med nyslagna åkrar som är kilometerlånga omkring oss. Jag har då låtit honom springa iväg över åkrarna för att se om han någon gång kommer till en ”gräns” där han stannar och blir rädd. Någon sådan gräns har jag ännu inte sett. När han har kommit 2 - 300 meter ifrån mig så måste jag börja springa efter för att få stopp på honom innan han kommer ut från åkern och in i skogen eller bebyggelsen omkring.�Christoffer är inte heller rädd för att klättra i träd - oavsett hur högt han kommer. Ibland har vi haft stora problem med att få ned honom igen. När vi är ute och går måste vi alltid hålla honom i handen, för att hindra honom att plötsligt springa iväg helt okontrollerat åt något håll. Särskild riskabelt är att han inte ger några tecken på att han uppfattar fordon på gatorna som något farligt - troligen skulle han springa rakt ut i trafiken om han någonsin skulle ”komma lös” i närheten av en gata.�

Undviker ögonkontakt�Christoffer gav oss sällan ögonkontakt vid den här tiden, han undvek helst att se rakt på oss - verkade inte ”vilja bry sig” om att få kontakt.�

Påtagligt fixerad vid speciella föremål�Christoffer är en utpräglad ”samlare” av föremål som han för tillfället tycker om.�Vid den här tiden var det leksaksbilar av mindre modell, i metall eller plast. Han leker inte några ”adekvata” lekar med det han samlar, utan det blir mest enformiga lekar, typ att rada upp bilarna på rad eller samla dem i en låda, tömma ur dem och sedan lägga i dem igen. �Vid ett tillfälle räknade jag hans bilar, då var det mer än 200 st. (han lyckades alltid få med sig minst en bil från affären när vi var och handlade)�

Leker inte med andra barn�Christoffer leker inte med andra barn, detta har alltid varit mycket påtagligt. Han har aldrig varit intresserad av att leka med andra barn, som bäst leker han möjligen bredvid andra barn. D v s han leker med det han själv vill och de andra barnen med det dom vill - något utbyte mellan dem sker inte. �Det närmaste Christoffer kommer ett utbyte är att han tar leksaker, som han finner intressanta, från andra barn. Därvid uppstår konflikter och när det varit i ”okänd miljö” så uppstår situationer där vuxna runt omkring tycker Christoffer är ”ouppfostrad och elak” tills dess man förklarar bakgrunden till hans avvikande beteende. �Att ständigt behöva ”förklara” är ganska så jobbigt och det är inte heller alltid som man hinner med det heller.�

Skrattar och fnissar utan påvisbar orsak�Christoffer gjorde detta under en period, särskilt påtagligt var det på kvällarna när han lagt sig för att sova. Då kunde vi höra honom skratta och fnissa utan att vi någon gång kunde se orsaken till detta. 



Vid de samtal vi hade vid Barnhabiliteringen så talade vi om alla dessa olika beteenden och att dessa beteenden är typiska för autism. De testresultat som framkom talade också de för en klar diagnos om autism eller autistiskt syndrom.



Jag och Beatrice började att finkamma biblioteken efter böcker om AUTISM samtidigt som vi började med besöken på barnhabiliteringen.



Vi läste Leo Kanner och andra utländska författare samt en del svenska, bl a "Autism hos barn" - Kerstin Magnusson - Ann-Margret Rydell -Gunilla Dahlin, ISBN-91-27-00281-0. och 

"Autism och andra barndomspsykoser." - Christoffer Gillberg- ISBN 91-27-01739-7. 



Gemensamt för all den litteratur jag läste är, enligt min egen upplevelse; - antingen är den skriven av forskare/pedagoger för andra forskare/pedagoger och därmed svårtillgänglig eller skriven vid en tid då hela inställningen till autism och var orsaken till autism kan sökas, totalt olik de upplysningar som vi fick hos barnhabiliteringen om hur man idag ser på autism och dess orsaker.

Var boken skriven för 10 - 15 år eller längre sedan fanns en orsak och behandlingsmetod beskriven. Var boken skriven senare fanns en annan orsak och behandlingsmetod beskriven, allt blev bara förvirrande och osäkert.

Eller i de fall boken är skriven av någon förälder, oftast från USA eller England, så har den inte beskrivit något som jag upplevt att jag har haft någon hjälp av.

Det har känts långt från de förhållanden som vår familj lever i här i Sverige.

Föräldrarna, som jag läst om, har varit mycket resursstarka och välutbildade. Man har beskrivit sina resor runt världen i sin kamp för att finna en verksam hjälp för sitt handikappade barn.



Jag har inte direkt kunnat identifiera mig med dessa berättelser. De har inte s a s varit inom räckhåll för oss som vanliga ”medelsvensson”. 

Vi har inte sådana ekonomiska resurser att vi kan resa runt i Europa och USA och besöka olika kliniker, för att få den hjälp som man som förälder så starkt törstar efter.



Detta har gjort att tanken mognat fram, på att själv skriva en bok om hur man som förälder kan upp-

leva att ställas inför det svåra faktum att ens eget barn är handikappat. Och hur man i denna mycket svåra livskris möter en okänslig byråkratisk labyrint som man som förälder har mycket svårt att orka med att söka sig igenom.



Den hjäp man får inskränker sig alltför ofta till att man får en "ansökningsblankett" samt några tröstens ord och uppmaningen att höra av sig om man behöver hjälp med att fylla i blanketten. 

DET ÄR BARA DET ATT NÄR MAN BEHÖVER DEN HJÄLPEN - så är handläggaren ifråga inte anträffbar, ”sitter i sammanträde” , ”upptagen i telefonsamtal”, ”på kurs till nästa vecka”, ”konferens till imorgon”,

”möte till kl 11”, - beskeden är olika men resultatet detsamma.

Dessa problem skriver jag mer om i kapitel 5.



Jag skall nu istället berätta om den första tiden på barnhabiliteringen.



Efter besöket då vi fick Christoffers diagnos, så började våra kontakter med barnhabiliteringen regelbundet. Vi fick en besökstid ungefär en gång i veckan. 

Oftast kunde jag och Beatrice tillsammans åka med Christoffer till barnhabiliteringen.

Det gick att ordna detta tack vare att jag då arbetade i skiftarbete och om inte ledighet och besökstid sammanföll så hade min arbetsgivare en hjälpsam inställning, vilket gjorde att jag kunde få ledigt för att vara med vid besöken.

Eftersom vi bor ganska långt från barn-habiliteringen och bussresor är långa och besvärliga för Christoffer, så har det varit en stor hjälp att jag så ofta har kunnat att skjutsa Christoffer med bil. Beatrice hade inte själv klarat detta.

Vi fick vid dessa besök tillfälle att bekanta oss närmare med barnhabiliteringens lokaler och lära känna personalen lite närmare.

Christoffer fick leka med de olika pedagogiska leksakerna och lekredskapen.

En av de mest älskade för honom blev "bollhavet", som han snabbt lärde sig att hitta till.

Dit sprang Christoffer så fort vi lät honom "slippa lös".



Vid ett av våra besökt så fick vi information om att en psykolog vid barnhabiliteringen höll på med att starta ett forskningsprojekt i samverkan med Uppsala Universitet, institutionen för tillämpad psykologi och en forskargrupp vid University of Carlifornia, Los Angeles, U S A.

Projektet skulle arbeta med en modell av ”beteendeterapi” som ursprungligen är utvecklad av professor Ivar Lovaas vid University of California.

Metoden kallas ibland ” Lovaas-metoden”.

Liknande forskningsprojekt bedrivs i flera länder, bl a i USA, Japan, Finland, Norge och numera också på flera platser i Sverige.



Sedan vi tänkt över saken en tid så tackade vi ja till att vara med i detta forskningsprojekt.

Det vi hört verkade lovande jämfört med andra alternativ.

Visserligen skulle det krävas en mycket stor arbetsinsats av oss föräldrar - men vem är inte beredd att göra det i en situation som vår ?
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FORSKNINGSPROJEKTET.



Vi fick träffa projektledaren - psykologen ”Örjan” och han informerade oss om vad metoden innebar och vilka resultat den gett vid forskningsprojekt i andra länder samt vad som skulle komma att krävas av oss som föräldrar. Samt om vilka yttre förutsättningar som måste uppfyllas, d v s den personalresurs som måste finnas för att genomföra träningen och vilka lokalresurser som skulle krävas.



Detta innebar att följande skulle uppfyllas :



ca 25 - 30 timmars träning / ”beteendeterapi” per vecka.�

medverkan av minst en och helst båda föräldrarna under hela träningstiden.�

ändamålsenliga lokaler att bedriva träningen i.�

en personlig assistent för Christoffer, som dels skulle hjälpa till med träningen och dels vara ��ersättare och kontaktperson utifall föräldrarna av någon orsak inte kunde medverka. Samt även kunna i viss mån ”avlasta” föräldrarna.�

personalresurser i form av ”biträdande tränare” i den omfattningen så att det alltid fanns 1 eller 2 tränare närvarande vid terapitimmarna.�

videoinspelningsutrustning för inspelning av hur elevens arbete gick och hur förändringar i beteendet sker. För att se detta är videoinspelningar ett oundgängligt måste.�

ett för Christoffer specialanpassat utbildnings och träningsmaterial.��

Mycket av detta var sådant som vi som föräldrar aktivt måste arbeta för och se till att det ordnades.



Om man tror och förväntar sig att det i samhället skall finnas ”färdiga resurser” att hämta så misstar man sig stort.

Jag har i stället, oftast, känt det som om vi vore de första föräldrarna som har fått ett barn med autism.

Handfallenheten och okunskapen har ofta varit mycket påtaglig vid de många myndighetskontakter vi har haft och sådana har det varit många av, mer om detta kommer i kapitel 5.



Nåväl, vi började att ordna så att förutsättningarna för projektet kunde uppfyllas.

Det första vi gjorde var att ta kontakt med vår ”kommundelsförvaltning”.�Vår kommun, Uppsala, är nämligen uppdelad i ett antal olika kommundelsnämnder / kommundels-förvaltningar.

Vi ansökte om att få förtur till barndaghemsplats samt att vi skulle få en personlig assistent för Christoffer.

Tanken med barndaghemsplaceringen var dels att vi, åtminstone del av dagen, skulle kunna bedriva träningen inom barndaghemmets lokaler dels att där få hjälp av den personliga assistenten.



Vi träffde en handläggare vid kommundels-förvaltningen och efter en del samtal och ansökningsblanketter fick vi våra önskemål tillgodosedda.

En plats på Yrsaparkens barndaghem, inom vår kommundel, och en personlig assistent 

- ”Lis-Beth”. 

Jag ansökte hos min arbetsgivare om att få arbeta 75 % arbetstid, vilket beviljades.

Beatrice hade slutat sitt arbete då vi fick barn, så hon var ”fri” att börja arbeta i projektet omedelbart.

Örjan ordnade via barnhabiliteringen, dels så att ett ”korttidshem” inom landstinget avsatte personalresurser för medverkan i projektet. Denna personal hade erfarenhet av och vana vid handikappade barn.

Dels så avsatte barnhabiliteringen - ”Myrberga” vissa personalresurser för projektet. 



Så kunde då vårt arbete med Christoffers ”beteende-terapiträning” börja. 



Arbetsdagarna började med att Christoffer och Beatrice gick till ”dagis” för ”morgonpasset”. Lis-Beth mötte upp och därefter blev det en gemensam morgonsamlig med övriga barn och personal på avdelningen.

Sedan gick Christoffer och Beatrice och Lis-Beth iväg till ett särskilt ”träningsrum” där Örjan och hans medarbetare anslöt och träningen kunde påbörjas.

Vid lunchtid så avslutades träningen på dagis och Christoffer fick äta lunch tillsammans med de andra barnen på dagiset.

Efter lunch samlades alla igen hemma i vår bostad för ett ”eftermiddagspass”. 

Personalen från korttidshemmet växlade då och nya kom till eftermiddagspasset.

Jag kunde ofta komma hem och vara med vid detta pass.



Genom den uppläggningen på arbetsdagen kunde vi få ihop ca 6 ”arbetstimmar” per dag.

Totalt sett var vi ungefär ett tiotal personer som växelvis arbetade med Christoffer under en arbetsvecka. Det kan tyckas som väldigt många men jag tror det var bra ur flera aspekter. Christoffer fick möjlighet att träffa och umgås med flera olika personer och blev därigenom inte så hårt knuten till att ”samverka socialt” med en viss person, vilket kan vara en viss risk om man är ensam eller väldigt få vid träningen. Färdigheterna / kunskaperna kan då kanske präglas på bara den personen och bara fungera ihop med denna person. 

Genom att vi var många så fick Christoffer lära sig att hans färdigheter var ”allmängiltiga”. Genom bytet av undervisningslokal så fick Christoffer även hjälp med att det han lärde sig kunde och skulle användas på alla platser han finns på och inte ”bara i skolan”.

Ytterligare en fördel med att vara många ”lärare” är att risken för utbrändhet minskar och man kan ge varandra stöd, hjälp och uppmuntran i det ganska så tuffa arbetet. Särskilt i början var arbetet med Christoffer mycket påfrestande, speciellt för oss föräldrar.



Den första övningen - kallad -”SITT” innebar att lära Christoffer att sitta stilla på en stol, vid ett litet arbetsbord.

Att sitta stilla var INTE något som Christoffer kunde klara av och det var ju mycket viktigt att lära honom detta. 

Mycket av arbetet skulle bygga på att Christoffer skulle sitta vid sitt bord och utföra olika arbetsuppgifter.



Örjan inledde den allra första lektionen med att helt enkelt ta tag i Christoffer och sätta honom på hans stol , själv satte sig Örjan på en annan stol framför honom. Samtidigt som Örjan gjorde detta sade han bestämt - ”sitt”.

Christoffer såg väldig förvånad ut och reste sig omedelbart upp igen och försökte att - som van-



ligt - rusa iväg från den ”konstiga” situationen.

Men Örjan fångade snabbt upp honom och upprepade övningen. Med samma resultat.

Christoffers förvåning och därefter ilska ökades men resultatet blev detsamma - övningen upprepades.

Christoffer blev mer och mer frustrerad och arg och började storgråta och storskrika - men övningarna upprepades.

Det var nu viktigt att få Christoffer att dämpa sig och finna sig i att övningen genomfördes, trots hans motstånd.

Örjan fortsatte därför övningen tills dess Christoffer började att lugna ner sig. Detta tog sin tid, varför både Christoffer och Örjan var genomsvettiga innan situationen började att dämpa sig.

Genomsvettiga var även jag och Beatrice som var närvarande, dels för att se och lära och dels som medhjälpare. Jag skötte bl a om att videofilma hela övningen. När vi nu efteråt tittar på videofilmerna, så ser vi verkligen att situationen var mycket kaotisk.

Innan det hela var klart så storgrät både Christoffer och Beatrice.

Örjan förklarade åter lugnt för oss hur viktigt det var att få Christoffer att sitta stilla och arbeta vid ett bord. Örjan förklarade även att Christoffers motstånd och motvilja mot att medverka snabbt skulle avta och att han skulle lära sig att det händer roliga saker när man sitter och arbetar och att man även får en liten ”belöning” när man gör arbetet bra.

I arbetsmetoden ingår att ge en liten ”förstärkning” eller ”belöning” när övningen går bra, dels i form av att man ger muntlig uppmuntran genom att säga ”bra” - ”fint” dels att ge en förstärkning genom en godisbit eller en bit potatischips eller något annat som eleven tycker mycket om. Den senare typen av förstärkning skall dock inte ges ständigt och jämt utan bara användas för situationer där det verkligen behövs för att locka eleven till att medverka och även då eleven utfört en övning helt rätt och perfekt.



Övningen ”sitt” avbröts när Christoffer lugnade ned sig och dämpade sig i gråt och skrik.

Efter en stunds vila, så upprepades övningen igen.

När Örjan genomfört övningen några gånger så avslutades dagens arbetspass.

Det var många tankar som snurrade runt i huvudet på mig och Beatrice den natten och säkerligen även i Christoffers huvud. Detta var ju någonting helt nytt för honom - hittills i sitt liv hade han ju mött ganska så ”svagt motstånd” från oss föräldrar.

Att möta någon som inte gav sig bara för att han började skrika och göra motstånd, det skakade säkert om honom i hans innersta.

Nästa dag kom Örjan och samma övning fortsatte och motståndet var ungefär som dagen innan, men ju fler övningar som genomfördes desto fortare gick det tills Christoffer började lugna ned sig.

Kommande dagar denna första vecka förflöt med denna övning och vi kunde mot slutet av veckan tydligt se att Christoffer började att acceptera övningen och han började också att tycka det var roligt när han fick beröm och ”belöning” när han gjorde övningen rätt - d v s när han satt ned på uppmaning och satt kvar en kort stund.



Den kommande veckan började Christoffer att bli mer och mer samarbetsvillig. Träningssituationen blev mer och mer lugn och därmed kunde även vi föräldrar börja medverka. 

Vi började även med andra övningar. Örjan ledde hela tiden dessa första veckors träning och lade ned ett mycket stor arbete på träningen. Örjan berättade även om det fortsatta arbetet i både kort och långt perspektiv. 

En gång i veckan började vi med att ha ett ”planeringsmöte” vid vilket alla inblandade tränare medverkade . Vid detta möte gick vi igenom hur veckans arbete varit och vilka problem och vilka framgångar vi och Christoffer haft.

I arbetsmetoden ingår även att man mycket noggrant avgör, för den kommande veckan, vilka övningar som skall genomföras och på vilket sätt.



Vi gjorde iordning en särskild pärm där genomförandet av varje övning beskrevs i detalj, vilket material som skulle användas o s v. 

Detta var mycket viktigt därför att det var så pass många inblandade tränare och det är nödvändigt att alla arbetar på samma sätt, för att undvika att eleven blir förvirrad och osäker på hur man skall göra.



I metoden ingår även att göra en mycket noggrann utvärdering av varje enskilt arbets / träningsmoment.

Därför fördes ett protokoll där varje enskilt moment bokfördes med angivande av tre olika resultat;�

�c   ( correct ) / dvs rätt utfört utan hjälp av tränaren.�

�i    ( incorrect ) dvs fel utfört.�

�p    ( prompted ) / dvs utfört med hjälp av tränaren.�

Genom denna bokföring är det i efterhand möjligt att se hur utvecklingen av varje övning går;

det är lätt att få en uppfattning av hur mycket hjälp eleven behöver, det är lätt att se när eleven alltid utför övningen helt rätt och därigenom se när det är dags att bygga på övningen eller gå vidare och utveckla med en helt ny övning. Man kan även, i tid, se om eleven ofta eller alltid har fel och då måste man fundera över hur övningen kan ändras eller vad som i övrigt behövs för att eleven skall göra rätt.

Örjan som projektledare hade den ingående kunskapen om metoden och var den som hade det övergripande ansvaret för vilka övningar vi skulle arbeta med. Men varje tränare hade full möjlighet att komma med förslag och påverka hur övningarna skulle genomföras.



Vi förde även dagboksanteckningar om varje övning, där den tränare som utfört respektive övning skrev hur det hade gått.

Dessutom gjordes även en sammanfattning av varje arbetsdag, hur det hade gått under dagen som helhet och hur Christoffer hade arbetat o s v.

All denna bokföring sparades hela tiden i en särskild pärm som alltid var tillgänglig för alla deltagare.



Anteckningarna användes även av Örjan för utvärdering av projektet.



Jag skall nu i korthet beskriva ett antal av de övningar som Christoffer har arbetat med, så att läsaren får en liten inblick i denna arbetsmetod.



ÖVNINGAR.



Vid alla övningar var det mycket väsentligt att tränaren hade en god ögonkontakt med eleven och att tränaren var säker på att eleven hade uppmärksamheten på tränarens instruktion.

Det hände att Christoffer försökte undvika instruktioner genom att rikta sitt intresse och sin uppmärksamhet på något helt annat än övningen, 

t ex genom att intensivt studera en liten fläck på bordsskivan, ett intressant veck på byxan eller något liknande.

Det gäller då att tränaren verkligen ser detta och på något sätt fångar elevens uppmärksamhet, annars är instruktionen helt värdelös - eleven uppfattar inget och gör då övningen helt fel.



”FÄRG”

Vi tillverkade ett antal olika figurer i kartongpapper, cirklar, fyrkanter, trianglar och rektanglar, som var i olika färger och storlekar. Flera likadana av varje sort och färg. Dessa skulle sedan läggas lika - d v s färg av samma typ skulle läggas på varandra.

(Figurerna användes senare i flera andra övningar).



”FORM”

Pappersfigurerna från ”FÄRG” används i denna övning vid ett senare tillfälle då eleven är säker på att skilja färger.

I denna övning skall eleven istället arbeta med att ”lägga lika” d v s figurer med samma form på varandra





”SITT/STÅ”

På muntlig uppmaning skall eleven sitta ned på sin stol alternativt stå upp.



”LEGO”

Med hjälp av legobitar bygger tränaren en enkel figur som eleven skall härma genom att bygga en likadan.



”LÄGGA LIKA - KATEGORIER”

Med hjälp av flera bilder på saker i kategorier skall eleven lägga bilderna på rätt kategori. D v s bilder på olika frukter, kläder, möbler o s v läggs lika.

Bilderna kan enkelt göras genom att klippa ur bilder ur olika reklambroschyrer (för en gångs skull var direktreklamen riktigt välkommen i brevlådan) ur kataloger och liknande. De urklippta bilderna klistras på kartongbitar i lika storlek, vilka sedan täcks med genomskinlig plast.



”GE MIG BILD - MED BILD”

Genom att tränaren visar en bild - t ex med kläder - så skall eleven ta en annan bild med kläder ur ett urval som ligger på bordet samt ge denna bild till tränaren. Tränaren säger - ” ge mig kläder” samtidigt som bilden med detta visas för eleven.



”GE MIG OBJEKT - MED BILD”

Motsvarar föregående övning men med den skillnaden att eleven skall ta ett objekt/ett riktigt föremål såsom en leksaksbil, en klocka, ur ett urval på bordet och ge till tränaren.

Tränaren visar en bild samtidigt som tränaren säger det han vill ha.



”KROPPS - IMITATION”

Tränaren gör olika kroppsrörelser som eleven skall imitera, t ex ställer sig upp, lyfter upp en arm, pekar med ett finger på näsan o s v . 

När kroppsrörelsen utförs säger tränaren - ”gör så”.



”VERBAL - IMITATION”

Tränaren säger olika ljud eller ord - beroende på utvecklingsnivå - som eleven skall imitera.



”PUSSEL”

Eleven lägger olika pussel, svårighetsgraden väljs efter utvecklingsnivån. 

Till att börja med används pussel med mycket få bitar.







”LOTTO”

Eleven och tränaren lägger vanliga lottospel, turvis som brukligt är.



”ORDBILDER”

Ord skrivs med ganska stor stil (det är mycket bra att använda en dator till detta - det är då mycket enkelt att få den storlek, stil och ev. färg som man vill ha på orden) och klistras sedan på kartong och täcks med genomskinlig plast. 

Ordbilderna används till att lägga lika samtidigt som tränaren säger ordet, t ex - ”lägg mamma”.



”GÅ TILL”

Tränaren ger eleven muntliga instruktioner om till vem eller var eleven skall gå - t ex  ”gå till pappa” eller - ”gå till köket”.



”FÖLJA JOHN”

Utförs helt på vanligt sätt. Eleven skall ibland följa och ibland vara JOHN.

Christoffer tyckte detta var en mycket rolig övning när vi alla sprang runt i hela huset, på möbler, sängar och skåp.



Jag tror det räcker med att nämna dessa övningar - de ger nog en ganska bra uppfattning om vad det hela handlar om.

Hela tiden var vi alltid minst två tränare ihop med Christoffer, en tränare som jobbade med honom och en tränare som var observatör och bokförde alla moment, som jag tidigare beskrev.



Vi jobbade under mycket lång tid - ca 2 ½ år - med denna arbetsmetod.



Det mesta löpte på bra. 

Örjan ledde det hela och nya övningar skapades och ”gamla inlärda” togs bort, allt i mening att hjälpa Christoffer framåt i hans utveckling - på så många områden som möjligt. 

Allt var dock inte problemfritt. 

Som så många andra kommuner i Sverige vid denna tid - ett par år in på 90-talet - så fick Uppsala Kommun också problem med ekonomin. 

Det första som inträffade var att det började att ske personalnedskärningar inom de olika kommundelarna. Lis-Beth började få signaler om att hon var i riskzonen för att få sluta som personlig assistent.

Jag tog kontakt med vår kommundelsförvaltning och efter en tids kontakter med nya handläggare, skriftväxling m m så lyckades vi motivera och få förståelse för Christoffers och vårt stora behov av Lis-Beth och risken för Lis-Beths del undanröjdes och hon fick fortsätta som personlig assistent.



Ytterligare en tid därefter så började kommunen att göra nedskärningar i sitt lokalinnehav. Detta innebar att Yrsaparkens barndaghem kom i skottgluggen.

Trots massivt motstånd från föräldrar och personal - stormöten och massmediakampanjer m m - så blev slutresultatet att Yrsaparken lades ned. Alla barn blev förflyttade till andra barndaghem - vissa inom samma kommundel och andra till andra kommundelar.



Får vårt vidkommande så flyttades Christoffer och Lis-Beth till en förskola som var integrerad i en grundskola - Liljeforsskolan.

Christoffer och Lis-Beth fick ett bra mottagande och bra lokaler att jobba i så omplaceringen var väl ingen direkt katastrof, men förändringar och omflyttningar är aldrig bra för autistiska barn. Rent praktiskt tillkom dock ett problem, Denna skola ligger så pass långt från vår bostad så att vi måste få hjälp med ”färdtjänsttaxi” de dagar som inte jag kunde skjutsa Christoffer dit och hem. 

Det innebar att jag måste ta kontakt med ytterligare en instans och nya handläggare.

Färdtjänstresor handläggs nämligen av hemtjänstenheten inom kommundelsförvaltningen.

Det blev då ytterligare en runda med handläggar-kontakter, intervjuer och skrivelser och ansökningar innan detta var klart och beviljat.



Vårt arbete med Christoffer fortsatte dock mer eller mindre som vanligt. 



Vi fick ett oerhört stort stöd av alla som var inblandade i projektet. 

Först och främst förstås av projektledaren Örjan, men kanske mest av alla av Christoffers personliga assistent Lis-Beth, som ju har varit tillsammans med och arbetat med Christoffer alltsedan projektet började och som fortfarande är hans assistent och följer honom till skolan. Hon betyder väldigt mycket för Christoffer.

Även från övriga som var med i projektet har det gjorts mycket stora arbetsinsatser, särskilt då från personalen på korttidshemmet ”Champinjonen”.



Jag hoppas att vi till alla dessa redan tidigare har kunnat framföra och låtit förstå vår stora tacksamhet för all den hjälp och allt det stöd som vi och naturligtvis särskilt Christoffer har fått. Genom dessa senare rader vill jag dock ännu en gång framföra vårt innerliga tack för allt det arbete, hjälp och stöd som alla dessa vänliga människor har gett Christoffer och oss övriga i familjen.



För Christoffers del kom projektet dock att avslutas en tid före skolstarten. 

Detta berodde dels på att Christoffer inte hade utvecklats i den stigande takt som vi alla hade hoppats på. Snarare såg vi under de sista månaderna att han hade nått så långt han kunde just då. Han hade s a s ”nått taket” för sin utveckling vid den tidpunkten.

Vi i familjen började även bli ganska så ”utbrända” och detta ledde till en del konflikter inom gruppen runt Christoffer.

Örjan fick därutöver fler och fler barn inom sitt projekt, vilket i hög grad tog hans egna resurser i anspråk och även den övriga personalresursen behövdes för att ”hjälpa igång” nya barn. 

Örjan beslutade sig för att han måste låta den övriga personalresursen tas i anspråk för andra - nya barn - och att vi tillsammans med Lis-Beth skulle arbeta vidare på egen hand. Dock med handled-

ning av Örjan genom att vi fick träffa honom på barnhabiliteringen en halvdag var 14:e dag.

Detta fungerade en tid. Men enligt vår mening, blev detta sätt att arbeta inte tillfredsställande i längden.

Mycket av det som vi i familjen tyckte att vi behövde stöd och hjälp med fungerade inte helt bra.

Det blev så att Barnhabiliteringen tyckte att vi ”tillhörde Örjans projekt” och Örjan tyckte att vi ”tillhörde Barnhabiliteringen till största del”. Detta innebar att vi i praktiken hamnade mitt emellan ”två stolar”.

Så småningom beslutade vi oss i familjen för att meddela Örjan att vi ville avsluta projektet och istället helt övergå till att få stöd och hjälp av Barnhabiliteringens ordinarie ”team”. 

Detta beslut kom vi till dels med anledning av det ovannämnda och dels därför att det snart var dags för Christoffer att börja i skolan och då var det ändå tänkt att projektet skulle avslutas.



Christoffers inlärningsarbete skulle i fortsättningen komma att skötas först och främst av särskolan och där i en ”träningsklass”, vilket är benämningen på klasser vars barn inte kan följa den vanliga skolans läroplan.

Mer om särskolan följer i kapitel 7.

Därmed var projektet slut för Christoffers och vår del.



Med några slutord så vill jag sammanfatta projektet med att det är min fasta övertygelse att projektet och ”Lovaas-metoden” har gett Christoffer och oss föräldrar mycket hjälp och kunskap för framtiden.

Mycket av det som Christoffer har lärt sig under projekttiden kommer han att ha nytta av under hela sitt framtida liv.

































Kapitel 4.



MEDICINUNDERSÖKNINGEN.



Under början av forskningsprojektet så upplyste Örjan oss om att Christoffer kunde få en omfattande medicinsk och neurologisk undersökning gjord vid barnkliniken vid Akademiska sjukhuset i Uppsala. Undersökningen skulle göras som ett led i forskningsprojektet för att få så mycket fakta som möjligt om de deltagande barnens grundläggande medicinska och neurologiska status och hälsa.

Att göra en noggrann medicinsk/neurologisk undersökning är ju heller inget som vi som föräldrar hade något emot utan snarare i hög grand önskade få gjort.

Vi fick därför gå till den barnläkare som finns vid Myrbergas barnhabilitering, för en första bedömning och läkarundersökning. Den undersökande läkaren skrev därefter en remiss till Akademiska sjukhuset för den stora undersökningen av Christoffer. Undersökningen var av den omfattningen att det erfordrades 3 dagar för att utföra alla undersökningar och ta alla prov som det var tänkt.



Barnhabiliteringens läkare skrev remissen och sände iväg den till barnmedicinska kliniken vid Akademiska sjukhuset i januari 1991.

Efter några månader fick vi en kallelse om en undersökning vid Barn och Ungdoms Psykiatriska kliniken vid Kronåsens sjukhus, som är en del av Akademiska Sjukhuset.

Vi blev någon konfunderade över denna kallelse, men vi tog dock Christoffer med oss och åkte ändå dit.

Vid denna undersökning kom den undersökande barnpsykiatrikern snabb fram till att Christoffers diagnos om autism stämde mycket väl, en diagnos som vi tidigare fått vid Barnhabiliteringen vid Myrberga. 

Vi förklarade även att vi dittills varit mycket nöjda med den behandling och hjälp som Christoffer fick vid Barnhabiliteringen och att vi inte önskade några åtgärder från ”Kronåsens” sida.

Men vi kunde ”mellan raderna” klart uppfatta att ”någon” vid Akademiska Sjukhuset ansåg att Barnhabiliteringens diagnos och remiss inte kunde accepteras utan att man måste få den bekräftad av Barn och Ungdomspsykiatriska kliniken innan man var beredd att utföra de undersökningar som begärdes via remissen.

”Kronåsen” lovade att utfärda ny remiss till barnmedicinska kliniken på Akademiska Sjukhuset.

Men detta var vi nöjda och åkte hem och fortsatte att vänta på kallelsen till barnmedicin vid Akademiska sjukhuset.

Vårt arbete i forskningsprojektet fortsatte under tiden.

Månad efter månad gick, men någon kallelse kom aldrig. När mer än ett halvår hade gått, så hörde vi oss åter för vid barnmedicinavdelningen om inte det snart var dags för undersökningen. 

Det var väsentligt att denna gjordes så snart som möjligt ur flera aspekter.

Vi fick då det mycket förvånande beskedet att det inte fanns och aldrig hade funnits någon remiss angående Christoffer, varken från Barnhabiliteringen vid Myrberga eller från Barn och Ungdomspsykiatriska kliniken vid ”Kronåsen”. Och utan remiss kunde man självfallet inget göra.

Vi och Christoffer måste alltså ”Gå tillbaka till Gå” och börja om från början igen.



Jag vill då särskilt påminna om att Christoffer upplever alla läkarundersökningar som ytterst obehagliga, åtminstone efter vad vi som föräldrar kan avläsa på honom p g a hans uppträdande och reaktioner.



Det var därför inte med glädje vi återvände med Christoffer till Barnhabiliteringen vid Myrberga och dess barnläkare.

Det visade sig att det dessutom var en ny läkare, varför det bara var att göra en ny undersökning av Christoffer igen för att få en ny remiss. En ny sådan utfärdades och sändes iväg till Akademiska sjukhuset.



Månaderna tickade iväg snabbt, tiden gick fort med allt arbete med Christoffer.

Så en fredag i mars 1992, alltså 14 månader efter den första remissen, fick vi ett telefonsamtal från barnkliniken, med en kallelse om inläggning och undersökning av Christoffer, till onsdagen veckan efter.

Efter 14 månader så fick vi alltså två arbetsdagar på oss att förbereda allt, ordna ledigt på mitt arbete m m, m m.

Vi hade i familjen bestämt oss för att jag skulle följa med Christoffer vid inläggningen på Akademiska, mest med anledning av att mamma Beatrice lider av ”sjukhusskräck” och skulle ha mycket svårt att medverka vid så många undersökningar och under så relativt ”lång tid”. Dessutom finns det vissa språkförståelseproblem för Beatrice med anledning av att hon inte talar svenska som modersmål. 



Nåväl, det mesta går att ordna även om tidspressen kan tyckas vara något onödig med hänsyn till 14 månaders väntetid.

På onsdagen var jag och Christoffer vid barnkliniken vid 10-tiden på förmiddagen. 

Vi möts redan vid ankomsten av anblicken av en sjukhusavdelning i ett mindre kaos, en mängd människor - barn och vuxna / sjukhuspersonal och ”civila” på väg åt olika håll. En del uppenbarligen på väg att skrivas ut och gå hem, medan andra - som vi två - var på väg att läggas in. Samtidigt pågick städning av avdelningen.

Denna första anblick av ett mindre kaos skulle säkert vara oroande för ett ”friskt barn” - hur skall då ett barn med ”autism” uppleva det hela ?

Ingen hade någon tid med att ta hand om oss efter den snabba inskrivningen, en sköterska kom och visade oss snabbt till ett ”tvåbäddsrum” som var möblerat för två barn och två vuxna.



Senare kommer en muslimsk kvinna och hennes barn till rummet, sjukhuset har uppenbarligen fått den mycket häpnadsväckande tanken att placera en muslimsk kvinna tillsammans med en för henne helt okänd svensk man.

Tala om ”kulturkrock”.



Eller var det så att sjukhuset inte kunnat tänka sig tanken att en pappa skulle komma och vara kvar med sitt barn under sjukhusvistelsen ? 

Även en sådan tanke är dock förvånande, även om det inte är lika häpnadsväckande som den föregående.



Jag var av flera skäl, det hade inget med ”bekvämlighet” att göra, missnöjd med att vi inte fick ett eget rum. Dels naturligtvis det olämpliga sammanboendet med den muslimska kvinnan, dels på den omständigheten att Christoffer blev väldigt orolig och uppjagad i den för honom obekanta och nya miljön och dess kaos - så som det ofta är för autistiska barn - dessutom skulle ju Christoffers oroliga och vilda beteende medföra att de andra parterna i rummet blev störda och oroade i onödan. 



Jag påpekade det orimliga för avdelnings-sköterskan, som bad mig ta upp det med ”ansvarig läkare” !?

Efter ungefär en timma, som Christoffer och jag tillbringar ute på avdelningens lekrum, får vi komma in på ett undersökningsrum i väntan på Christoffers läkare.



När läkaren kommer så har han sällskap av en läkarkandidat. 

När läkaren efter en kort inledning frågar ”om det går bra att kandidaten tar upp en ”anamnes” - 

d v s Christoffers sjukdomshistoria.

Jag motsätter mig kraftfullt detta, dels har ju redan minst fyra olika läkare vid minst fyra olika tillfällen tagit upp Christoffers sjukdomshistoria och dels har Christoffer vid det laget blivit så uppjagad att jag har fullt sjå med att hålla honom under kontroll.

Jag menade att det rimligen borde finnas tillräckliga upplysningar i Christoffers journaler, om det nu var så att läkaren behövde veta något om Christoffers bakgrund innan han påbörjade undersökningarna av Christoffer.

Läkaren talade då om för mig - ”vi har inga som helst journalhandlingar på Christoffer !”

Efter 14 månaders väntan så befinner vi oss äntligen på Akademiska Sjukhuset för den viktiga undersökningen OCH SÅ HAR MAN 

INTE ENS LYCKATS MED ATT SE TILL ATT CHRISTOFFERS JOURNAL- HANDLINGAR FINNS PÅ PLATS NÄR UNDERSÖKNINGEN BÖRJAR !!!!!



Läkaren tar själv en ”ytlig” anamnes och gör en ytlig undersökning av Christoffer.

Sedan berättar han kort om vilka undersökningar som skall göras nästa dag.

Bl a skall en EEG-undersökning av hjärnan ske samt ett flertal blodprover och ett ryggmärgs-vätskeprov och att man den tredje dagen skulle göra en ”magnetröntgenundersökning” av hjärnan, en s k ”MRT”- undersökning.

Jag hade genom Örjan redan fått information om vilka undersökningar som han och barnhabiliteringens läkare önskade få utförda, varför jag frågade om inte man hade planerat in någon hörselkontroll - en s k ”hjärnstams-autiometri” som utförs genom att koppla elektroder på huvudet och genom signalmätning kan konstatera om örat har rätt fysisk funktion. Att ljudet s a s går från örat till hjärnan.

Läkaren uppger då att detta inte var planerat därför att man inte kände till att det var ett önskemål att så skulle ske - men läkaren lovade att försöka se till att även denna undersökning utfördes.



Med den kännedom jag har om Christoffer och hans kraftiga motstånd vid närmare kroppsundersökning, så frågade jag om inte det var lämpligast att ta blodproverna och ryggmärgsvätskeprovet den tredje dagen, då ju Christoffer ändå måste sövas inför den komplicerade ”MRT-undersökningen”.

Att ta blodprov och särskild ryggmärgs-vätskeprovet genom att tvångshålla Christoffer, vilket jag visste måste bli fallet om han var vaken, var ju inte riskfritt.

Jag tyckte även att man borde ge Christoffer något lugnande inför EEG-undersökningen, då det ju är en hel del utrustning och sladdar mm som erfordras för en sådan undersökning.

Läkaren lovade att försöka ordna att det blev så.



Därefter var vi ”klara för dagen” - klockan var då 

ca 11.30.

Jag frågade då läkaren om det förelåg några medicinska hinder för att låta Christoffer ”få permission” till nästa dag, med tanke på vår ”ogynnsamma bostadssituation”.

Läkaren tyckte inte att det fanns några hinder mot att vi åkte hem eftersom vi ju bodde inom staden, så jag tog Christoffer och åkte iväg hem.



När vi åkte från sjukhuset så snurrade tankarna runt i huvudet på mig och jag kan inte säga att jag kände något större förtroende, för den sjukvård jag och Christoffer mött.

Tanken på att återvända nästa dag var inte direkt lockande, men jag insåg att det trots att var bäst att göra detta - och det borde ju bara kunna bli bättre - eller ? 



Nästa morgon åkte jag och Christoffer iväg tidigt till sjukhuset och var inne på avdelningen vid 07-tiden enligt överenskommelsen med läkaren.

En sköterska talade om för mig att ”man” ville försöka ta EEG-provet utan att ge Christoffer någon lugnande medicin därför att detta kan ge ett sämre resultat på EEG-provet. 

Jag ställde mig tveksam till detta - men ”sjukhuset visste väl bäst” - det var väl inte första gången man tog ett prov på ett barn som Christoffer ? - så jag gick med på att göra ett försök.

Vi gick iväg till den avdelning som skulle göra undersökningen och när vi kom in på provtagningsrummet så fanns där en ensam ”provtagningssköterska”. 

Hon skulle ensam göra undersökningen !

Jag tog Christoffer i knät och sköterskan försökte trä på Christoffer en ”mössa” bestående av ett ”rutnät” av gummislangar på vilka det satt ett 16-tal elektroder. 

Sköterskan gjorde upprepade försök - alla med samma resultat - Christoffer slet omedelbart av sig den ”underliga mojängen” som hamnade på golvet tillsammans med elektroder och sladdar.

Christoffer blev mer och mer orolig och uppjagad och jag måste hålla fast honom hårdare och hårdare.

Efter omkring 20 minuters fruktlösa försök så gav sköterskan upp och insåg att hon inte klarade av att genomföra undersökningen och gick iväg från undersökningsrummet.

Jag och Christoffer kunde pusta ut en stund.

Sköterskan återkom efter en stund i sällskap av en annan sköterska - en som var mera van vid motsträviga barn ?



De nya försöken gick något bättre, men under ytterligare starkt motstånd och höga skrik från Christoffer. Efter en stund lyckades de två sköterskorna med gemensamma krafter sätta på utrustningen på Christoffers huvud, under det att jag mycket kraftigt höll fast honom.

Christoffer var nu mycket uppjagad och gjorde stort motstånd. 

När sköterskorna startade mätutrustningen så blev denna fullständigt utstörd av Christoffers kraftiga motstånd och hans rörelser. 



Mätvärdena blev fullständigt värdelösa.



Sköterskorna insåg då att undersökningen var omöjlig att genomföra - åtminstone utan att ge Christoffer något milt lugnande medel, som inte stör mätvärdena så mycket.



MEN DÅ MAN INTE FÖRBERETT DETTA så kan man inte ge Christoffer något lugnande.

Vi fick istället beskedet att Christoffer sattes upp på ”väntelistan” och att han måste återkomma om ”några veckor”, vi har fortfarande inte, år 1996, blivit kallade till denna undersökning och vi har inte heller själva frågat efter den.



Vi återvände därefter till barnmedicinavdelningen, klockan var då omkring 09.00. 

Jag fick då beskedet att man inte hade planerat in några ytterligare undersökningar den dagen ! ? 



Jag tog med mig Christoffer och lämnade sjukhuset i vredesmod och åkte hem.

Jag lämnade Christoffer hos Beatrice och återvände ensam till barnmedicinavd. och krävde att få träffa läkaren, vilket jag efter en stund också fick. Jag talade då om att jag var mycket missnöjd och besviken över hur sjukhuset hade skött om Christoffer och planeringen av hans undersökning.

Läkaren lovade mig att se till att fortsättningen - kommande dagars undersökningar - skulle bli bättre.



Jag lämnade därefter sjukhuset och åkte hem och satte mig ned och grubblade över hur vi skulle göra med den fortsatta undersökningen.



Just då ringde Örjan hem till Beatrice för att höra om Beatrice har hört något från oss på sjukhuset.

När jag svarade så blev han förvånad över att höra att jag var hemma. Jag talade ganska länge med honom om det som hänt och han förstod min tveksamhet till att återvända till sjukhuset. 

Men efter en stunds resonemang så fick Örjan mig att inse att nästa dags undersökningar var verkligt viktiga, 

särskilt då ”MRT-undersökningen” som det var svårt att få en tid till.



Jag lovade så småningom att vi skulle återvända till sjukhuset dagen efter och slutföra undersökningarna.



När vi kom till barnmedicin tidigt på morgonen dagen därpå så fick vi träffa en sköterska som ville börja med att ”ta tempen” på Christoffer - med en termometer i ändtarmen. 

Jag berättade för sköterskan att jag inte trodde att detta var möjligt därför att Christoffer aldrig tidigare hade låtit oss göra detta. Vi har varit tvungna till att använda en termometer i form av en ”plastremsa” som man lägger på pannan. Den typen av termometer är kanske inte lika exakt och säker som en vanlig termometer, men den ger dock utslag på om man har feber.

Sköterskan förklarade att det är viktigt att man inte har feber då man får narkos och att man måste ta tempen på Christoffer.

Vad ska man göra som förälder i en sådan situation ?

Jag gjorde som jag tror de flesta skulle ha gjort i den situationen - jag lät ”proffsen” få sin vilja fram.

Försöket att ta tempen genomfördes på så sätt att jag och två sköterskor höll fast Christoffer liggande på mage i en säng medan en tredje försökte föra in termometern.

Genom denna fasthållning och försöken att få in termometern i ändtarmen blev Christoffer helt hysterisk. Han gjorde - 5 år gammal - ett så stort och kraftigt motstånd att vi, trots att vi var fyra vuxna, misslyckades med att ta tempen på honom. Försöket fick efter en lång stund avbrytas, situationen blev alltför våldsam och helt omöjlig att fortsätta med. 

Man fick nöja sig att känna med handen på Christoffers panna.



Hade ett av Sveriges största sjukhus, ett universitetssjukhus, inga andra - skonsammare - metoder än en ändtarmstermometer att göra en feberkontroll med ?



Man övergick instället att ge Christoffer ”premedicinering”, d v s att ge honom ett lugnande medel. Man valde då metoden att ge detta medel genom en slag införd i ändtarmen.

Detta medförde att Christoffers motstånd upprepades likadant som tidigare och samma situation upprepades igen, men efter en stunds försök så lyckades en sköterska få in slangen i ändtarmen och ge Christoffer medicinen.

Efter en stund började den lugnande medicinen att ge effekt och Christoffer började att dämpa ned sig och vi förflyttades ned till röntgenavdelningen.

Christoffers läkare kom dit och gav Christoffer narkos varvid han så gott som omedelbart somnade och han fick äntligen komma till ro.

Nu kunde ryggmärgsvätskeprovet och blodproven tas under lugna förhållanden.

Jag bad läkaren att skriva ned på en lapp vilka blodprov som man tagit.

Jag hade tidigare fått en lista av Örjan på de blodprov som han ville få tagna och som man hade skrivit i sin remisshandling från Barnhabiliteringen.

När jag så jämförde de två listorna så såg jag att man inte har tagit ett av de blodprov som Barnhabiliteringen hade markerat som ett av de viktigaste att få utförda.

Jag gjorde läkaren uppmärksam på detta och läkaren såg då till att även detta prov togs.

Därefter genomfördes MRT-undersökningen.

Den tog närmare en timma. att genomföra. Christoffer låg på en brits som sköts in i en ”tunnel” i en ”väldig apparat” och det var nödvändigt att han låg helt stilla under hela undersökningstiden. 

Detta hade varit helt omöjligt att genomföra denna undersökning med Christoffer i vaket tillstånd.

Efter att MRT-undersökningen fick vi återvända till barnmedicinavdelningen.

Christoffers läkare talade då med avdelningen för audiologi och bad dom komma med sin mätutrustning till Christoffer och göra en hjärnstamsaudiometri medan Christoffer fortfarande var sövd.

Trots att man inte gör så ”normalt” så gjorde man ett undantag och släpade med sig utrustningen till barnmedicinavdelningen och utförde undersökning med Christoffer i sovande tillstånd.

Även denna undersökning kunde genomföras med lyckat resultat.



SLUTINTRYCKET AV DEN TREDJE DAGEN BLEV POSITIVT - DE VIKTIGASTE UNDER-SÖKNINGARNA BLEV TROTS ALLT GENOMFÖRDA.



MEN - blev Christoffers upplevelse av sjukhusvistelsen så bra som det var möjligt ?



JAG SJÄLV TVIVLAR STARKT PÅ DETTA.

Kapitel 5.



KONTAKTER med MYNDIGHETER och ANDRA INSTITUTIONER.





Jag skall nu beskriva vilka myndigheter och andra institutioner som vi i familjen har haft kontakt med och lite om hur jag har upplevt dessa kontakter.

Denna beskrivning ger även en liten inblick i vilka möjligheter till stöd och hjälp som man kan få av samhället och vid vilka institutioner man kan ansöka om detta.



Den första -”institutionen”, utöver de som alla småbarnsföräldrar har kontakt med, som vi fick kontakt med var :

Vårdcentralens barnpsykolog



När barnavårdscentralens sköterskor och barnläkare börjat ana att Christoffers utveckling inte var helt normal, så blev vi erbjudna möjligheten av få kontakt med vårdscentralens barnspsykolog, en mycket vänlig kvinna.

Vi fick komma på flera besök och därefter så erbjöds vi möjligheten att få remiss till Landstingets Barn och Ungdomshabilitering för närmare undersökningar.

Men även efter detta så fortsatte vårdcentralens barnpsykolog att hålla kontakt med oss. Hon gav oss i familjen ett mycket bra stöd och hjälp under lång tid.



Kommunen och dess olika förvaltningar och nämnder.



För vår del har våra kontakter med ”kommunen” i huvudsak inneburit kontakter med vår ”kommundelsförvaltning” och dess olika tjänstemän.

Det första som blev aktuellt var att ansöka om förtur till kommunal barnomsorg (med stöd av § 15 socialtjänstlagen.) för att få plats i kommunalt dagis. Denna ansökan ställs till kommundelsförvaltningens barnomsorgshandläggare. Det var lång kö för sådan placering, varför det var nödvändigt med förtur för att få en plats inom en tid som var rimlig, dels med hänsyn till vårt behov av ”avlastning” och dels till Christoffers behandlingsprojekt. Ansökan beviljades och Christoffer fick förtursplats.



Nästa ansökan som blev aktuell var ansökan om personlig assistent för Christoffer. Denna ansökan gjorde vi även hos kommundelsförvaltningen,

och som jag tidigare nämnt så beviljades detta av kommunen och senare även av försäkringskassan.



I denna fråga finns det nya regler i och med att den nya (1994) lagen” LSS”, d v s Lag om stöd och service till vissa funktionshindrade.

Detta handläggs även nu av KOMMUNEN, enheten för boende, service och vård, om behovet av assistent understiger 20 timmar i veckan, men om behovet är mer än 20 timmar så är det FÖRSÄKRINGSKASSAN som handlägger och beslutar om detta stöd.



Det är inte enbart behovet av personlig assistent som kan tillgodoses via LSS, utan en mängd olika behov.

Bl a följande behov kan omfattas:

Kontaktperson/stödfamilj.

Avlösarservice, vistelse i korttidshem, vistelse hos en annan familj, lägerverksamhet.

Korttidstillsyn för skolungdomar över 12 år i anslutning till skoldag och under lov. För barn ���under 12 år gäller socialtjänstlagen och reglerna om barnomsorg och fritidshemsplats.

Rätt till boende, vilket kan innebära ett flertal individuellt anpassade former. Bl a familjehem eller bostad med särskild service för barn och ungdom.�Vidare ges rätt till boende för vuxna som är en rätt till ”lämplig och individuellt anpassad bostad med service - t ex egen bostad, gruppbostad eller servicebostad.

�

LSS betonar att stödet skall vara personligt avpassat, varför det vid ansökan är mycket viktigt att ha egna synpunkter på vad man behöver stöd och hjälp med samt att man helst även om möjligt kan föreslå hur detta skall utformas och vem som skall lämna detta stöd. 



Via kommundelsförvaltningen, hemtjänstenheten, ansökte vi för mamma Beatrice del om att Beatrice skulle få anställning som anhörigvårdare för Christoffer.

Detta beviljades Beatrice med en deltidstjänst på 27,5 timme per vecka.





När Christoffer började i särskolan visade det sig att vi måste ansöka hos kommundelsförvaltningen, hemtjänstenheten om att få bistånd med färdtjänst därför att man bara har rätt till skolskjuts direkt till och från skolan. Om man efter skoldagen övergår till fritidshemsverksamhet, så byter man ”huvudman” och ”vistelseplats” från landstinget (särskolan) till kommunen (fritidshem) varför rätten till skolskjuts upphör.

Även denna ansökan beviljades och Christoffer är numera utrustad med färdtjänstbevis för resorna hem.

Sammanfattningsvis kan jag säga att våra kontakter med kommunen har varit bra, vi har blivit bra bemötta och fått det stöd och den hjälp som vi har ansökt om. Men man måste alltid ta initiativet och kontakten själv.



Barn och Ungdomshabiliteringen



Genom remissen från barnavårdscentralens barnpsykolog fick vi, som jag tidigare beskrivit, kontakt med Landstingets Barn och Ungdomshabilitering. Genom denna instans kan man få stöd och hjälp i många olika situationer och behov. Bl a finns förskolekonsulent för kontakter med dagis 

mm, psykolog, logoped, kurator, barnsköterska, barnläkare, datatekniker, m fl. 

Det är även här viktigt för den som behöver stöd och hjälp att verkligen framföra och påtala vad man behöver hjälp med och klart och tydligt fråga efter vilka möjligheter som finns.



Vi hamnade, som jag tidigare berört, lite mellan två stolar, på grund av att vi deltog i Örjans forskningsprojekt och missade troligen därför att få rätt information i rätt tid.



En av de saker som det finns möjlighet att ansöka om är vårdbidrag enligt lagen om allmän försäkring.

Vårdbidraget ska vara en ersättning både för förälderns merarbete för särskild tillsyn och vård och för de merkostnader som barnets sjukdom eller handikapp ger upphov till.

Ansökan prövas av försäkringskassan, men till denna ansökan krävs särskilt läkarintyg som erhålls via Barnhabiliteringens läkare.



Att denna möjlighet fanns, var något som vi inte fick kännedom om förrän det hade gått nästan ett halvår från vår första kontakt med barnhabiliteringen och då fick vi kännedom om denna möjlighet mera av en slump genom föräldrar till ett annat handikappat barn. Och vi kunde då tillfråga Barnhabiliteringen om denna möjlighet.



Via Barnhabiliteringen och ett särskilt läkarintyg av dess läkare kan man även ansöka om ”handikapphjälpmedel” i olika form. 

Något som vi inte heller fick kännedom om förrän efter lång tid, då det för vår del blev det aktuellt med att ansöka om bidrag till inköp av en tandemcykel. För Christoffer är det inte möjligt att cykla med en vanlig cykel med hänsyn till trafikolycksrisken som är uppenbar i och med att han inte förstår att trafik är farligt.



Ansökan om bidrag ställs till Landstingets hjälpmedelscentral och man skall bifoga det särskilda läkarintyget från Barnhabiliteringens läkare.

Vi fick bidrag med 50 % av anskaffningskostnaden. En tandemcykel kostar idag strax under 10.000 kr.



Det skall även finnas möjligheter att ansöka om bidrag för särskild bostadsanpassning.

Det har inte varit aktuellt för oss tidigare, varför vi inte kände till detta i tid innan vi gjorde den bostadsanpassning som krävdes för Christoffers säkerhet. Den bostadsanpassningen skulle möjligen kunnat ersatts delvis av ”det allmänna”.

Det som vi har varit tvingande att göra är bl a att inhägna hela ”bakgården” på vår villatomt med ett Gunnebostängsel av ”industri-modell” - d v s staketet är ca 2 m högt med den övre delen vinklad inåt. Detta staket är nödvändigt för att hindra Christoffer från att ”rymma” från vår tomt när han är ute och ger oss möjlighet att släppa honom med blicken åtminstone några sekunder så att vi hinner med att uträtta mycket korta ärenden inomhus. Tyvärr räckte detta staket inte till när Christoffer blev lite större och lite vigare. Under sommaren -94 började han att kunna forcera detta staket på mindre än fem sekunder. Nu har vi tvingats att förse staketet med taggtråd högst upp. Detta tvingades vi till sedan Christoffer vid två tillfällen via staketet klättrat upp på garagetaket och därifrån upp på taket till vår villafastighet. Där upptäckte vi honom springande och skrattande, fram och åter på taknocken !

Dessutom har vi järnvägen ca 75 m från vår tomt på den ena sidan och en större, mycket trafikerad, väg ca 75 m på den andra sidan av vår tomt.

Vi har även tvingats att förse alla ytterdörrar och fönster med lås och låsskydd för att han inte skall rymma ut från huset under nattetid.

Jag tror att ansökan om bostadsanpassningsbidrag skall ställas till kommunen eller försäkringskassan. Närmare information går säkert att få via Barnhabiliteringen eller motsvarande instans.



Försäkringskassan



Försäkringskassan är kanske den instans som man som förälder till ett handikappat barn får mest att göra med. Som jag i det föregående nämnt så handlägger FK många av ansökningarna angående ekonomiska stödåtgärder som man behöver.

Det är dock inte alltid särskilt enkelt att ha att göra med FK:s handläggare och den byråkratiska pappershanteringen inom försäkringskassan.

Vår första ansökan om vårdbidrag krävde en omfattande skriftväxling och många intyg och ett flertal personliga besök innan ansökan var godtagbar och det hela var beviljat.

Dessutom måste hela denna ansökningsprocedur upprepas med jämna mellanrum, de första åren måste vi förnya ansökan och läkarintyg varje år, vilket kräver en förnyad läkarundersökning av Christoffer. En undersökning som Christoffer inte upplever som något positivt.

Senaste ansökan beviljades dock för en period av två år.

Att regelbundet behöva förnya ansökningarna för att få vårdbidraget anser jag vara, i fall som vårt, vara en onödig byråkrati. 

Förväntar sig byråkratin att ett barn med autism, helt plötsligt ska bli friskt och inte längre vara i behov av extra vårdinsats ? 

Om man har den förväntan så kan man inte vara särskilt väl insatt i denna fråga.



Skulle vår son helt plötsligt bli frisk och normal och inte längre kräva total tillsyn under all vår tid, så skulle jag med stor glädje meddela försäkringskassan att vi inte längre behöver dettta bidrag för att klara familjens försörjning.





Försäkringsbolag



Via privata försäkringar kan det ibland utgå ersättningar för barns invaliditet, p g a sjukdom eller olycksfall eller s k ekonomisk invaliditet.



Jag har via mitt fackförbud en försäkring som omfattar bl a ”barnskydd”.

Jag ansökte om utbetalning från denna försäkring beträffande Christoffer.

Det försäkringsbolag som handlägger sjukdoms och olycksfall och detta bolags förtroendeläkare menar att autism är en ”medfödd” sjukdom som inte omfattas av försäkringen och avslog utbetalning. 

Att man har denna ståndpunkt är något märkligt med anledning av att ”forskningen” inte kan säga vad autism orsakas av. Autism debuterar vanligen vid 18 - 24 månaders ålder och vissa forskare anser att den kan vara medfödd, men eftersom man inte säkert vet orsaken så är det inte heller fastslaget att det är medfött.

Jag har överklagat detta försäkringsbolags beslut till ”Olycksfalls- och Sjukförsäkringsnämnden” men något beslut har vi ännu inte erhållit från denna instans.

Det andra försäkringsbolagen, som har hand om ”ekonomisk invaliditet”, meddelade att utbetalning kan ske - ”om barnet före 20 års ålder beviljas förtidspension eller om barnet före 18 års ålder är arbetsoförmöget och arbetsoförmågan varat i två år efter 18 års ålder”.

För Christoffers del kan således detta bli aktuellt. Han kan då, beroende på hans arbetsförmåga efter skolåldern, vid 20 års åldern eventuellt erhålla ersättning med upp till 10 basbelopp. Vilket ju är en ganska ansenlig summa och som för Christoffer självfallet skulle innebära en bra tillgång i hans vuxna liv, till den dag då vi föräldrar inte längre kan bistå honom.



Skolmyndigheten - särskolan

Jag skriver om denna myndighetskontakt i 

kapitel 6.



Korttidshem

Jag skriver om denna instans i kapitel 7.



Sammanfattning

Som en liten sammanfattning av alla kontakter som vi har haft, med olika myndigheter och institutioner, vill jag säga att det ofta har känts mycket trögt och tungt och ofta deprimerande. När man som nybliven förälder till ett handikappat barn, i ett tillstånd av pågående sorgearbete och bearbetande av det kristillstånd som de flesta troligen upplever, tvingas in i en svårgenomtränglig och ofta krävande byråkrati, så känns detta som en extra börda. 

Jag skulle önska att någon i samhällets tjänst kunde hjälpa till med detta många gånger svåraarbete.



Jag har själv lagt ned mycket tid och kraft på olika skrivelser och besök hos de olika handläggarna och vi har till slut oftast fått det bistånd vi ansökt om.

Men jag undrar ibland över hur det går för alla dem som inte har erfarenhet och vana av att jobba med denna typ av arbete.

Jag själv har ett arbete inom ”den statliga byråkratin” inom en statlig myndighet, så jag har ju en viss vana vid att skriva skrivelser och att ta olika myndighetskontakter.



För en del människor är det kanske så att man har svårt att orka med detta byråkratiska arbete.



























Kapitel 6.



SKOLSTARTEN



För Christoffer var det aldrig aktuellt att börja i en vanlig grundskola. Hans avsaknad av språk och hans beteendestörningar skulle göra detta alltför svårt för honom. Vi valde då att ansöka om placering vid särskolan, som vid den tiden tillhörde Landstinget i vårt län (Uppsala).

(Från och med 1 januari 1996 kommer särskolan att ”kommunaliseras” d v s att övergå helt i kommunal regi.)

Ansökan beviljades och Christoffer fick sin skolplacering vid särskolan i Rickomberga. Han placerades i en träningsklass, vilket innebär att elevens handikapp (förståndshandikapp) är av den omfattningen att eleven inte förväntas kunna följa grundskolans ordinarie läroplan.



Vi hade som föräldrar stora förväntningar på särskolan. 

Vår förhoppning var att Christoffer nu skulle få komma till en skola som var specialinriktad och hade kompetens och resurser för att ta hand om ett autistiskt barn; att man skulle ha erfarna och specialutbildade lärare och ett undervisningsmaterial som var särskilt avpassat, utformat och strukturerat för barn med autism.



Nu efter ett och ett halvt skolår måste jag tyvärr säga att våra förväntningar inte har uppfyllts i särskilt stor grad. Jag skall här försöka att beskriva varför;



En tid före skolstarten blev vi kallade till skolan och fick träffa rektorn för det rektorsområde inom vilket Christoffer skulle börja.

Vi fick allmän information om särskolan och om vad som kunde förväntas hända vid skolstarten. Vi träffade även föräldrarna till två andra pojkar, som Christoffer skulle gå tillsammans med i skolan. Avsikten var att dessa tre pojkar skulle bilda en egen klass - en liten ”autistklass”. 

Vi fick även veta att de två andra pojkarna hade varit med i Örjans projekt och arbetat med ”Lovaas-metoden”.

Rektorn informerade oss också om att särskolan tyvärr inte hade resurser att arbeta med denna inlärningspedagogik och att vi inte skulle förvänta oss en sådan. Men rektorn gav intryck av att skolan skulle ta till sig de erfarenheter och kunskaper som vi föräldrar och de personliga assistenterna hade.

En av de andra pojkarna hade också en personlig assistent.



Den lärare som skulle ta hand om pojkarna hade ingen tidigare erfarenhet av att arbeta med autistiska barn, men hade arbetat med barn inom särskolan. Läraren hade gått speciallärarutbildning för särskolebarn.

Lokalmässigt skulle klassen få lokaler i en flygelbyggnad, i vilken skolans administration var belägen, ett stycke från själva skolhuset.

Dessa lokalen fanns inte färdigställda utan skulle bli föremål för ombyggnad och restaurering inför skolstarten eller senast kort efter skolstarten.

Om inte lokalerna skulle bli klara till skolstarten så skulle pojkarna tillfällig få ett klassrum i skolbyggnaden. Vi fick klassrummet förevisat för oss och allt föreföll ganska så bra för skolstarten.



När så höstterminen började så visade sig något helt annat. Ombyggnationerna hade blivit försenade och det klassrum som var tänkt som reserv, var upptaget av en annan klass.

Våra barn blev hänvisade till en lokal som inte var särskilt väl lämpad som undervisningslokal. Utseendemässigt så verkade rummet ha varit något slag av ”sköljrum” eller något sådant. Väggarna var täckta med vitt kakel, ljudet i rummet var ekande och obehagligt och de kalla lysrören i taket bidrog inte direkt till att förhöja stämningen i klassrummet. Läraren och assistenterna fick alltså börja läsåret med att försöka att anpassa lokalen så att den blev möjlig att bedriva undervisning i. Genom att sätta upp nya gardiner och pynta och fixa så blev lokalen möjlig att använda, även om den fortfarande hade karaktär av ”sköljrum”.



Man fick även tillgång till ytterligare ett rum, ett rum som troligen hade varit någon form av förråd e.dyl. Det gav dock möjlighet att skilja barnen åt då detta behövdes.



Verksamheten började så sakta att komma igång och ta en viss form.

Alla gick dock omkring och väntade på att de nya lokalerna skulle bli färdiga.

Genom de kontakter vi hade med läraren och genom vår assistent fick vi så småningom lite inblick i undervisningen och hur skolan bedrev denna.



Känslan av att vi åter kommit i en situation, där Christoffer och de andra pojkarna i klassen verkade vara de första autisterna man haft att göra med, blev mer och mer påtaglig.



Skolans undervisning verkade mest vara inriktad på att genomföra ”social träning och social verksamhet” - dvs att åka och bada, gymnastik, musik och sång, duka matbordet och den typen av aktiviteter. I övrigt verkade ”skolan” mest vara handfallen och oprofessionell i sitt arbete.

I och för sig är detta med social träning något som ett autistiskt barn också behöver lära sig, men enligt min uppfattning inte i den omfattningen så att merparten av skoltiden läggs på detta och därmed på bekostnad av annan, viktigare undervisning. 

Undervisning i den riktning som vi och Christoffer fått lära oss med ”Lovaas-metoden”.



Christoffer saknade (och saknar fortfarande) all form av tal och andra sätt för att kommunicera. 

Jag är av den mycket bestämda uppfattningen att det måste vara mycket viktigare att lära Christoffer att kommunicera med andra människor än att lära honom att duka matbordet.

Vare sig teckenspråk eller teckenkommunikation hade gått att lära Christoffer under projekttiden. Inte heller bildspråk i någon form hade Christoffer kunnat lära sig att använda. Det enda han lärt sig att använda överhuvudtaget i kommunikationsväg, var bilder i mycket sparsam omfattning. Bilder i form av vanliga fotografier och i form av s k ”pictogrambilder”. Pictogrambilder är en form av ”bildspråk” där man använder symbolbilder för att kommunicera. Dessa bilder är enkla symboler i vitt på en svart bakgrund. 

Bilderna finns med över 500 olika symboler som täcker ett ganska brett område. Bilderna finns dels på ”kartongpapper” i storlek 10 x 10 cm och dels i mindre format som klisterbilder.

Klisterbilderna kan användas på flera olika sätt. För Christoffers del har vi gjort en liten ”kommunikationsbok” i plånboksstorlek. Boken bär han alltid med sig eller har tillgänglig och avsikten är först och främst att han själv skall använda boken och peka på bilderna för att uttrycka sina önskemål. En mycket enkel form av kommunikation, men ändock så värdefull om man saknar all annan möjlighet att kommunicera.



Skolan saknade nästan helt alla former av undervisningsmateriel. Det mest elementära fick läraren köpa in efterhand. 

Den undervisning som bedrevs var mycket fjärran från den strukturerade inlärning som Christoffer tidigare arbetat med.

Den första tiden, de första månaderna, var jag ganska så avvaktande och antog att mycket av det som jag saknade, berodde på att läraren var ny och att man befann sig i provisoriska lokaler och att det skulle bli bättre när man väl kommit in i de nya lokalerna.

Efter några månader så blev då de nya lokalerna äntligen inflyttningsklara. 

Därefter började ny tid av inskolning i de nya lokalerna.

När nästan halva terminen gått, så kom verksamheten igång i den ordning som skolan och dess lärare/rektor ville ha det. En ordning / undervisning, som jag blev mer och mer tveksam till. Inte bara jag för den delen. Från de två andra barnens föräldrar hördes också klart att man inte var nöjd med barnens utveckling i skolan.



Tydliga tecken, på en tillbakagång i barnens färdigheter och förmåga att fungera i vardagslivet, visade sig.

Sådant som barnen lärt sig tidigare började att försvinna och vissa destruktiva beteenden började återkomma.

Skolan hanterade inte på ett bra sätt våra försök till samarbete och våra förslag till verksamhet och undervisningsätt. Skolan var klart avvisande till det mesta i de förslagen. 

Likaså till assistenternas sätt att arbeta, som ju delvis var baserade på assistenternas kunskaper i ”Lovaas-metoden”. Tyvärr började man att klart motarbeta assistenterna och deras sätt att arbeta med barnen. Ett sätt som barnen varit vana med under flera år.



Min uppfattning är, att orsakerna till motståndet och den negativa inställning, beror på att skolans företrädare har en sådan pedagogisk grundsyn att den klart motsätter sig ett arbetsätt som innehåler ”beteendeterapi”. Jag tror att denna motvilja mot beteendeterapi resulterar i ett svagt intresse för samarbete mellan skolan och barnhabiliteringens personal.



Denna motvilja mot beteendeterapi verkar helt blockera skolans företrädare. Man kan inte ta till sig idéerna och sättet att arbeta, fastän det fungerar för de enskilda barnen. Detta bara därför att det är möjligt att klistra ”etiketten” beteendeterapi på arbetssättet

Jag har själv inga djupa kunskaper och insikter i de olika pedagogiska synsätten som finns inom de olika skolorna.Men det gör samtidigt att jag inte är så låst i mitt sätt att tänka och bedöma vad som är ett bra arbetssätt för min autistiske son.

För mig kvittar det fullständigt vilken etikett de sakkunniga klistrar på ett visst arbetssätt. För mig är det viktigast att se att ett visst arbetssätt och förhållingssätt fungerar i den vardagliga verksamheten, vare sig det är i skolan eller i hemmet.

Mycket inom ”Lovaas-metoden” är bra, men inte allt. På vissa områden har Christoffer inte kunnat utvecklats, men det behöver ju inte betyda att metoden som sådan som inte är bra.

Visst har skolans pedagogik och arbetssätt, inom begränsade områden, lärt Christoffer nya saker. Men därav följer inte att jag kan acceptera att skolan och dess företrädare är så låsta i sitt pedagogiska synsätt, så att man inte är villig att pröva något annat än det traditionella arbetssättet.

Detta är som sagt min uppfattning. Den grundar sig på vad jag upplevt, hört och sett under Christoffers första skolår. Samt på uttalanden som skolans företrädare gjort vid skilda tillfällen.



Trots upprepade önskemål från min sida så tog det mycket lång tid, ända in på vårterminen, innan särskolan och barnhabiliteringen tog kontakt med varandra angående Christoffer. En kontakt som jag anser varit fullständigt naturlig att man hade tagit i början av skolåret för att så att säga ”lämna över” barnen och ta tillvara den kunskap som fanns hos barnhabiliteringen om vart och ett av barnen.



Det dåliga sätt som skolan hade att hantera arbetet / undervisningen, personalsituationen och föräldrarkontakterna på, resulterade i att samarbetet mellan lärare och assistenter blev mycket ansträngt.

Mot slutet av vårterminen meddelade läraren att hon inte längre ville/orkade/kunde fortsätta sitt arbete i klassen och att hon ville sluta innan skolåret var till ända. 



Därför blev det nödvändigt att omgående anställa en vikarie. Detta gjorde skolan utan att vi föräldrar dessförinnan informerats och fått framföra vår åsikt och önskemål om vilken lärarvikarie som skulle anställas. När vi blev informerade så var vikarien redan anställd.



Detta var inte det första beslut som skolan tog utan att först försöka samverka med oss föräldrar. Vilket är mycket olyckligt därför att det är föräldrarna som bäst känner barnen och det är föräldrarna som därför bör föra barnens ”talan” eftersom barnen inte själva kan göra sin vilja hörd.

En företrädare för skolan uppges att vid ett tillfälle ha sagt, att man som förälder inte vet vad barnen vill eller behöver. Som förälder uttrycker man bara sin egen åsikt, inte barnens, i sådana frågor. Ett uttalande som, om det är rätt återgivet för mig, är ganska belysande för ”samarbetsklimatet” i skolan.

Hela skolsituationen blev mot slutet av vårterminen så ansträngd att ett av barnen helt enkelt togs ur skolan av föräldrarna och undervisas tills vidare i hemmet av föräldrarna och assistenten.



När höstterminen började, barnens andra skolår, så hade vi ett möte med skolans företrädare och löften om förbättring och mer samarbete gavs och dessutom skulle - äntligen - barnhabiliteringen börja medverka vid de möten som skulle hållas med föräldrarna och assistenterna ungefär en gång i månaden.



Det blev en förbättring i skolan med den nya lärarvikarien men tyvärr inte i den omfattning att de grundläggande pedagogiska problemen löstes.

Ett par månader in på höstterminen så gav ytterligare ett av barnens föräldrar upp. 

Med assistentens hjälp, undervisas även detta barn i hemmet tills vidare.



Detta missnöje med skolsituation har gjort att vi föräldrar gemensamt försökt att själva hitta andra lösningar. 

Under våren gjorde vi ett studiebesök vid Blackebergsskolan i Stockholm (adressen finns i min adressförteckning). Vid denna skola finns ett antal elever som går i en skolform som är helt beteendeinriktad i sin pedagogik och arbetar enligt ”Lovaas-metoden”.

Denna undervisningsmetod har också påvisat klart positiva resultat i en vetenskaplig utvärdering.

Vid vårt besök i skolan fick jag ett mycket gott intryck av den undervisning som bedrevs.



För att försöka få en förändrad skolgång för barnen tog vi föräldrar kontakt med kommunens olika tjänstemannaföreträdare. Vi tog även kontakt med politiska företrädare, både genom flera skrivelser och personliga besök.

Men alla våra försök stupade på att särskolans ledning inte ville medverka till en förändring av våra barns skolgång.



Inför den förestående kommunaliseringen så tog vi under höstterminen ännu en gång kontakt med kommunens tjänstemän och ansvariga politiker.

Efter ett nytt ”varv” i denna byråkrati, så utlovades visst stöd för en förändring från särskolans sida.

Från föräldrarhåll har vi lämnat en mängd förslag på hur en förändring av skolgången skulle kunna ske inför den stundande kommunaliseringen den 1/1-96. Förslag på en behörig lärare med specialutbildning i bl a beteendeinriktade inlärningsmetoder och förslag på skollokaler, m m. 

Särskolan har påbörjat en ”utredning” av saken men nu när jag skriver dessa rader, tre dagar före terminslutet och den förestående övergången till en särskola inom kommunens regi, har vi ännu inte fått några konkreta besked.

Vare sig vi som föräldrar eller den personliga assistenten som anställd, vet således var Christoffer kommer att få sin skolgång efter juluppehållet och inträdet i den nya kommunala särskoleorganisationen.



Den nya ”kommunala särskolan” kommer att ha ett kunskaps och resurscentrum som har till uppgift att ge råd och stöd till kommundelarna i frågor om särskolebarn och dessa barns skolplaceringar.

Kunskaps och resurscentrumet kommer troligen att ledas av de befattningshavare som tidigare suttit i ledningen för Landstingets särskola. 



Frågan infinner sig osökt; kommer dessa befattningshavare att, bara för att man uppträder i ”ny kostym” / Kommunens, kunna ge våra barn en bättre skolgång ?



Saknas viljan och förmågan till förändring torde inte ”kostymbyte” hjälpa.





























Kapitel 7.



Korttidshem.



Korttidshem är en institution som har varit inordnad under Landstingets huvudmannaskap. För att komma i fråga för att få en plats vid ett korttidshem så erfordras en ansökan till Landstingets Social- och omsorgsverksamhet, Område barn och ungdom.

(Efter vad jag har förstått, så är avsikten inom Landstinget i Uppsala län att även korttidshemmen skall kommunaliseras från den 1/1 - 96.)



Kortidshem är en verksamhet som innebär vad namnet antyder, d v s ett hem för barnet under en kortare tid. Vanligen en vecka per månad. Men en individuell anpassning sker.

I huvudsak kan tre syften uppnås genom en vistelse i korttidshem. Barnet kommer till en verksamhet som planeras och genomförs av särskilt utbildad personal i en för barnen anpassad miljö. Barnet börjar en inskolning till ett boende utanför det egna hemmet. Samt avlastning för föräldrarna och

ev. syskon. 

Detta sista är mycket viktigt för att föräldrarna överhuvudtaget ska orka med i längden.

Man får en möjlighet att ägna tid åt varandra och åt övriga barn i familjen och göra sådant som ”vanliga familjer gör”.

Något som i stort sett är omöjligt utan denna avlastning.

Förutom denna möjlighet till socialt umgänge inom och utom familjen är kanske barnets korttidshemsvistelse också den enda möjligheten för föräldrarna för att vila och återhämta sig lite inför kommande veckors arbete med det handikappade barnet.

Vissa autistiska barn kan vara mycket krävande att ta hand om, ett dygnetruntarbete som få människor kan föreställa sig utan att få personlig insyn i.



Vi ansökte om plats vid korttidshem och detta beviljades i mitten av 1993. Christoffer fick sin placering i början på 1994. Han fick komma till ett korttidshem som heter ”Mumindalen” och ligger integrerat i ett nybyggt bostadsområde i Uppsala. I området finns blandad bebyggelse med lägenheter och radhus. Mumindalen liknar en större villa och är väl anpassad och knuten till den övriga bostadsbebyggelsen.

Vi hade önskemål om att få börja med en mycket mjuk inskolning som innebar att Christoffer skulle vistas på Mumindalen under dagtid på lördag och söndag var fjärde vecka. Detta fick vi börja med.

Vi ville detta av flera anledningar, men först och främst beroende på att både Beatrice och jag hade mycket svårt att rent psykiskt klara av att ”lämna bort” Christoffer. Vi tyckte att det skulle vara en sorts ”övergivande” av honom. Denna känsla var mycket svår att övervinna, trots att vi insåg att Christoffer skulle få komma till ett bra ”hem” och få ta del av en mycket fin verksamhet. En verksamhet som är värdefull och intressant och rolig för barnen. 



Vi hade mycket starka ångestkänslor och fällde många tårar den första dagen vi åkte till Mumindalen.



De första gångerna Christoffer åkte till Mumindalen följde både Beatrice och jag med och deltog i verksamheten. Vi gick med på skogspromenader med fika i ”urskogen”, vi åkte och badade och vi åkte till en hästgård där barnen fick börja att bekanta sig med ett antal ”kolugna” islandshästar.

Den första gången som Christoffer såg hästarna var han mycket reserverad och avvaktande och vågade knappast gå fram till hästarna. Men mot slutet av den första dagen så stod han bakom min rygg , sträckte fram en hand mot nosen på en häst och klappade den hastigt !

Vi avslutade därefter dagen med en trevlig fikapaus i ett mysigt fikarum i en ekonomibyggnad. 

Redan andra gången så gick det att få Christoffer att sitta upp i sadeln på en häst varefter han fick ”åka med” ett par varv när hästen blev ledd runt i en inhägnad.

Tredje gången vi var där så sprang Christoffer själv fram till hästen och ville bli upplyft i sadeln. Det var en fröjd att se hans nöjda min när han satt själv i sadeln och höll sig i tömmarna under det att hästen lugnt leddes runt i inhägnaden. 

Ridningen har fortsatt varje lördag som Christoffer har varit vid Mumindalen och jag är säker på att han uppskattar dessa stunder väldigt mycket.



Även den övriga verksamheten som Mumindalen och dess personal genomför med barnen har vi upplevt som mycket positiv och värdefull för Christoffer. 

Vi är mycket nöjda med hur korttidshemsverksamheten fungerar.



Tyvärr så har Beatrice och jag ännu inte lyckats förmå oss till att låta Christoffer stanna kvar vid Mumindalen över en natt. 

Och ännu mindre så har vi kommit så långt att vi skulle kunna tänka oss en hel vecka med Christoffer borta från oss.

Trots att vi så väl skulle behöva en vecka bara för oss själva och för vårt andra barn. Under de senaste fyra åren har vi i familjen totalt sett haft tre - fyra veckor som kan liknas med semester.

Vi har vistats på platser utanför hemmet. Men hela tiden tillsammans med Christoffer, vilket inneburit att vi varje sekund varit upptagna med tillsynen av honom.



Det har även börjat dyka upp en del ”orosmoln” angående Christoffers plats vid Mumindalen, med anledning av att vi/han utnyttjar så liten del av den tid som han fått genom den plats han tilldelats.

Det är många barn som står på kö för att få en plats vid ett korttidshem och det är möjligen så att andra föräldrar är ännu mer slitna än vad vi är och därför så väl skulle behöva en plats.

Ännu så länge får vi och Christoffer fortsätta som förut men en viss osäkerhet råder dock om detta.

Förhoppningsvis får Christoffer behålla sin plats och jag hoppas även att Beatrice och jag snart kan komma därhän att vi låter honom åka till sitt korttidshem för en lite längre vistelse.

Vi vet att han har det bra där och det vore värdefullt både för Christoffer och oss ur många olika aspekter.



Vi har själva sökt och fått denna möjlighet men ibland är ”hjärtats röst” starkare än förnuftet.

Vi behöver lite mera tid för denna frigörelseprocess.







































Kapitel 8.



FAMILJEPÅVERKAN.



Att få ett barn som har någon form av handikapp är något som för all framtid påverkar en familjs hela livssituation.

Hur denna påverkan blir är ju självfallet mycket individuellt beroende på vars och ens egna värderingar, psykiska styrka och hur förhållandet var mellan föräldrarna och i familjen innan det handikappade barnet blir fött. Samt givetvis på vilken form av handikapp barnet har. 

Något som är helt avgörande är givetvis också vilken hjälp och stöd som föräldrarna och övriga familjen kan få.

Det är mycket viktigt att familjen får hjälp och stöd på många olika sätt, både av släkt och vänner och av samhällets olika organ.



Det är dock inte självklart att man får detta !



Jag skall först beskriva lite om hur samhällets olika organ har gett familjen stöd och hjälp. 

I tidigare kapitel har jag berättat att inledningsvis var det först och främst Landstingets Barn och Ungdomshabilitering som vi fick stöd och hjälp av.

Det som inte har varit helt bra för vår del, är det ”psykiska omhändertagandet”.


Som jag tidig
a
re nämnt
 
tror 
j
ag att det delvis b
e
rodde på
 att vi mycket snabbt blev totalt engagerade i forskningsprojektet. 
Vi hamnade vid s
i
dan om 
och 
fick 
därför inte 
det omhändert
a
ga
n
de som föräl
d
rar ka
n
ske får i vanliga fall.

Att få ett svårt handikappat barn, innebär för de allra flesta föräldrar en
 akut livskris
. Man hamnar i ett 
psykisk
t
 kris
- och 
c
hock
tillstånd.



Särskilt om man i förväg inte har haft känn
e
dom om fö
r
hå
l
landet och 
därmet mentalt 
ku
n
nat bea
r
beta 
s
i
tu
a
ti
o
nen i fö
r
väg.



Jag har deltagit i flera olika seminarier och föreläsningar i ämnen som behandlat handikappade barn och autism mm.

Vid ett av föredragen var det en läkare som beskrev hur en människa i kris reagerar och 
på vi
l
ket sätt 
man bearbetar detta och hur man kan hjälpa människor i kris.

Läkarens föredrag var lysande och hans beskrivningar var sådana att jag kände det som om han hade dragit en ”kopia” på den lagrade informationen i hjärnan på mig.


Jag har svårt att nu, flera år i efterhand, ge en exakt beskrivning av läkarens föredrag men jag skall 
göra ett försök ;

- ”En människas psyke eller känsloliv eller själ eller vilket ord ni nu föredrar, tar emot och bearbetar alla de informationer och känslor vi alla - alltid - utsätts för. Både gott och ont, både bra och dåliga känslor, allt ”lagras” någonstans i hjärnan, i vårt inre och bildar vårt eget jag och hur vi känner oss och uppfattar oss själva och omvärlden. 

Ibland, när vi tar emot mycket positiva informationer och känslor så känner vi oss starka - upprymda och allt känns ljust och bra, vi känner oss glada och ”hjärtat bultar av energi”. Vi kanske är kära eller vi kanske står i vårsolen och dess första värme och vi känner ”livet spira” efter lång och mörk och tråkig vinter. Alla vet vilken känsla som jag menar.

Ofta förknippas den känslan med ”hjärtat” som ”sväller av glädje och positiv livsenergi” och det är en bra symbolisk beskrivning. 

Så länge som vi har en positiv balans i ”hjärtat”, eller om ni så vill ”själen”, så mår vi bra och förmår att vandra genom livet och bemöta dess positiva och negativa skeenden. Vi orkar med vardagen och arbetet. Dess glädjeämnen och bekymmer.

När vi upplever motgångar och negativa saker så tappas vi på ”positiv livsenergi”, det ”går ett hål på hjärtat”, det ”rinner ut positiv psykisk energi”.

Så länge som dessa ”hål” inte blir för stora och så länge som vi kan fylla på med positiv psykisk energi och hålla balans, så länge mår vi bra.

Men när ”hålen i hjärtat” blir för stora, för mycket positiv psykisk energi rinner ut, då börjar vi må dåligt och vi börjar få svårt att klara av det vanliga normala livet. Detta ”underskott” påverkar självfallet oss inte bara i den situation eller den livsmiljö där orsaken till underskottet finns, det påverkar hela vårt liv. Det innebär att har jag det jobbigt i äktenskapet så kommer det även att påverka mig negativ när jag finns på mitt arbete och kan där ge negativa effekter på mitt sätt att utföra mitt arbete. Omvänt gäller förstås samma förhållande - jobbigt / negativt på arbetet ger negativa effekter på hemmasituationen.

När underskottet på positiv psykisk energi blir för stort så kommer man i en psykisk kris. Man förlorar då mycket av sin förmåga att handla rationellt och ”normalt”, man klarar inte längre av det vardagliga livet på samma sätt som tidigare eller så kan man komma i en så djup kris att man totalt förlorar handlingskraft och handlingsförmåga.

En psykisk kris kan i stort delas in i tre faser, den första kan benämnas ”chockfasen” som är den tidpunkt då man upplever den akuta händelsen eller får insikten om det svåra förhållandet samt den närmaste därefter kommande tiden som kan röra sig om någon till några veckor. Det som utlöser en krisreaktion kan förstås vara av många olika slag t ex en svår olycka med svåra personskador/dödsfall, andra personliga tragedier, eller att få ett svårt handikappat barn.

När man befinner sig i ”chockfasen” måste man få mycket stöd och hjälp och helst också ”professionell” hjälp av människor som är vana och utbildade i att ta hand om människor i kris.

Andra fasen kan benämnas ”bearbetningsfasen” som är en tid som kan räknas i ett stort antal månader. Även då behöver man hjälp och stöd, kanske då mest av personer inom ”kretsen” släkt, vänner och arbetskamrater. Och kanske även av människor som är eller har varit i samma situation. Man behöver ”få prata av sig” och man behöver komma till insikt om att livet kommer att fortsätta trots det som hänt och att man inte är ensam i sin situation. 

Den tredje fasen kan benämnas ”reparationsfasen” och kan sträcka sig över år. Det är en tid varunder man bland annat måste komma till insikt om att det svåra har skett, att det inte går att göra ogjort och att livet måste gå vidare. Man måste acceptera det inträffade och bygga vidare på det som finns kvar.

För att ”hålen i hjärtat” ska kunna repareras och för att man åter skall kunna uppfyllas av positiv psykisk energi, så måste man gå igenom dessa tre faser.

Somliga människor gör det själva eller med lite hjälp medan andra måste ha mycket av professionell hjälp för att kunna gå vidare.”



För vår del så lyckades vi inte 
få den hjälp och det stöd som personalen vid Barn och Ungdom
s
habiliteringen kan ge och som jag tror att det hade varit värdefullt om vi fått. Vi / jag lyckades heller inte med att be om denna hjälp. Vilket jag tror många har svårt att göra i en kriss
i
tuation.
 Man är handlingsförlamad
 
/
 befinner sig i ett 
”
vakum
”
. Någon 
utifrån 
m
å
ste 
”
punktera
 detta vakum
”
.


Jag fick 
he
ller 
aldrig möjlighet att 
ensam 
ko
m
ma till en psykolog eller kurator och prata om m
i
na egna känslor. De kontakter vi hade, innebar alltid att 
Beatrice 
och 
jag 
var 
tillsammans
 med 
Chri
s
to
f
fer och att huvudi
n
rik
t
ningen alltid var Chri
s
toffer och pr
o
jektarb
e
tet.

För mig innebär det att tiden i de olika faserna av krisen har varit lång. Det tog mig minst två år innan jag obesvärat kunde tala om vårt handikappade barn med arbetskamrater och andra människor, som inte tillhör den ”närmaste kretsen”.

För mig innebär arbetet med denna bok en form av ”bearbetningsarbete”, vilket innebär att jag fortfarande befinner mig i gränslandet mellan bearbetningsfas och reparationsfas.




En
 kris innebär självfallet 
en 
k
raftig 
påverka
n på ens egen person och 
på hela f
a
miljen
, 
d
et e
g
na fö
r
hålla
n
det och på förhå
l
la
n
det till vänkretsen och arbet
s
ka
m
ratkre
t
sen.

Min erfarenhet, som inte enbart grundar sig på min egen situation, är att de som råkar ut för svåra livskriser ofta förlorar kontakt med vänkretsen. Detta händer 
t ex 
ofta när en av makarna i ett gift par avlider, vänkretsen
s beteende 
blir 
fö
r
ändra
t
. Man blir inte längre inbjuden till träffar och fester som förut. Vän
nerna 
tycks känna 
någon form av ”obehag” 
av 
att änkan/änklingen är med.

Ungefär samma reaktioner kan man mötas av när man får ett handikappat barn. Är barnet då dessutom handikappat så att det har ett besynnerligt beteende och / eller utseende och är ”jobbigt” när man är på besök hos någon, 
slår sönder saker
 i det hem man besöker, ”härjar” och är besvärlig under festmiddagen eller slår och knuffar mindre barn i den familj man besöker, ja då sätts vänskapsbanden på hårda prov. Ett prov som vänskapen inte alltid håller för.



Det är många andra vardagssituationer som famil
jen får kraftigt förändrade, t
 ex en så vardaglig hä
n
delse som att åka till ett varuhus och handla kan bli mycket påfrestande. Med ett barn som har ett avvikande beteende, skriker högt och är al
l
mänt störande och 
högljutt
, så blir man garant
e
rat 
uttittad
 i varuhuset. Människors överseende och insikt i att ett sådant beteende kan bero på ett handikapp, är inte särskilt stort.

Att stå i kassakön och försöka förklara att ens barn är ”förståndshandikappad” och det är därför barnet uppför sig som det gör och att det inte är en ”bortskämd snorunge”, det är inte särskilt 

ro
ligt eller lätt.


Ungefär samma situationer kommer garanterat att uppstå om man försöker bevista någon form a
v
 f
ö
reställning eller annan sammankomst, 
åka till en badplats eller åka på semester 
till
 en sådan plats där man ”umgås nära” med andra männ
i
skor, t ex som att bo på en campingplats.



Vi har haft husvagn och bott på olika campingplatser och åtskilliga gånger har vi blivit ”uttittade” och sett ”högdragna och avvisande miner” hos de närboende. 

(Husvagnen är numera såld.)



Något som vi har haft stor nytta och hjälp av i vår situation är att vi tog kontakt med vår lokala ”Föreningen Autism”. Genom föreningen vi fick möjlighet att få saklig information om autism, inte minst genom föreningens tidning ”Ögonblick” som ges ut av Riksföreningen Autism, vi fick möjlighet att delta i möten, lyssna på föredrag och föreläsningar och framförallt så fick vi träffa andra föräldrar i samma situation. Vi fick möjlighet att höra hur dessa familjer hade det och fick tips och råd hur specifika problem kan lösas. Och vi fick möjlighet att 
bygga upp
 en ny 
vänkrets
.




Det som först och kanske kraftigast 
påverkas ä
r
 givetvis 
det inbördes 
kvinna/man 
förhå
l
landet när man får ett handikappat barn.

Jag tror att 
många parförhållanden spricker
 i en 
s
ådan situation
. 
M
en å andra sidan är ju inte det särskilt ovanligt i sa
m
hället i övrigt heller. Jag vet inte om skilsmä
s
sor är vanligare i familjer med handika
p
pade barn - det kanske vore ett 
fors
k
ningsprojekt
 för någon socionom ?



Syskon till det handikappade barnet påverkas också i hög grad
 och 
på flera olika sätt. Dels g
e
nom den sorg den innebär att få ett syskon som inte är ”normalt”, man kan inte leka tillsammans som andra barn och kompisarna kanske tycker det är jobbigt att komma hem på besök osv.

Dels så får de icke handikappade barnen mycket mindre uppmärksamhet och tid av föräldrarna än normalt. Detta är i princip ofrånkomligt.

Det är mer än en gång som vår dotter har sagt till oss - ” ni bryr er bara om Christoffer” - ”ni tänker aldrig på mig” - ”ni har aldrig tid med mig”. 

Sådana känslor tror jag är vanliga och ofrånkomliga hos syskon, trots att man som förälder försöker göra allt man kan för att ”bry sig om” även de andra barnen i familjen.

Syskonen blir givetvis även drabbade av de begränsningar som jag tidigare nämnt, i umgänget med andra
, 
inga
 
eller 
få 
utflykter
,
 
biobes
ök
, 
s
e
mestrar osv.



Att ha ett överaktivt autistiskt barn innebär för oss ett arbete som kräver vår totala uppmärksamhet 
under
 dygnets alla timmar. Det innebär att vi al
l
tid, varje minut och varje sekund, måste hålla ett öga och ett öra på va
r
 barnet finns och vad det håller på med. För att få koppla av det minsta så måste vi anpassa boendemiljön så att vi så långt det är möjligt försöker 
eliminera
 sådant som inn
e
bär ri
s
ker. 
Vi måste, som jag tidigare berätt
at
, 
g
ö
ra he
m
met ”småbarnssäkert” med lås och hakar på det me
s
ta, lås på fönster och dö
r
rar som hin
d
rar ba
r
net att ta sig ut. Förse vår trädgård med ett högt 
G
unn
e
bostängsel, ”toppat” med taggtråd. Tag
g
trådsslingor i träd och på an
d
ra klättermö
j
ligheter.



Det innebär även att tidvis ha ett barn som ”hummar” och har ljud för sig, inte en liten stund utan ibland i timvis. Att ha ett barn som gungar på en inomhusgunga, som sitter i en dörrpost, under höga ”hummanden” under långa stunder och som gungar och sätter fart genom att hålla gungan i så kraftig svängning att han tar fart med fötterna i taket på den ena sidan av rummet och med en hand i taket på den andra sidan. För att ibland hålla en något lägre takt, men då sittande på gungan - en rundstav / trapetsgunga - utan att hålla i sig det minsta utan bara balanserande.

Farmor brukar ibland ha ”hjärtat i halsgropen” när han håller på som mest med sina balanskonster.

Lyckligtvis så bor vi ”grannar” med farmor och farfar och vi får mycket stöd och hjälp av dom, en hjälp som mycket har bidragit till att göra det möjligt för oss att klara den arbetsamma situationen.

Mormor och morfar finns tyvärr inte längre i livet och den övriga släkten på min frus sida, bor i ett annat land.

































Kapitel 9.



FRAMTIDSUTSIKTER.



Christoffer är nu snart 9 år, han saknar fortfarande all förmåga till tal. Han har däremot utvecklat något lite mer av kommunikation med pictogrambilder. Han använder nu ett tiotal olika bilder i sin pekbok och han pekar ibland på bilder som finns uppsatta runt om i hemmet, på skafferi- och kylskåpsdörrar o dyl.

Hans förmåga att förstå talade ord och uppmaningar verkar ha gått framåt. Vi har känslan av att han numera kan förstå ganska mycket av vad vi säger till honom, om han är koncentrerad och villig att lyssna och om hans uppmärksamhet inte är fångad av något annat.



Ibland, med någon veckas eller månads mellanrum så kan vi ibland höra ett spontant ord från honom, ord som ”mamma” - ”pappa” - ”gå”.

Han säger orden helt plötsligt och med låg och svag röst - som en ”ljusglimt i mörkret”. Ibland undrar man om man hörde rätt. Tankarna börjar då att snurra i huvudet -”tänk om han börjar tala en vacker dag ........ ”.



I övrigt kan sägas om framtidsutsikterna att de är sådana att vi nu har börjat acceptera Christoffers handikapp och att det troligen kommer att vara livslångt. Att han och vi måste anpassa våra framtida liv efter detta och att vi måste finna kraft att ge honom allt det stöd och all den hjälp som vi överhuvudtaget kan uppbåda. Vi måste, tillsammans med de andra föräldrarna till barnen i Christoffers klass, försöka se till att skolgången i framtiden blir så gynnsam som möjligt för barnen.



I pressen kan man med jämna mellanrum läsa artiklar om autism och att gåtan om autism och dess orskak är på väg att lösas.

Från olika länder rapportera
s att
 
”
revolution
-
era
n
de” metoder har kommit vad gä
l
ler behan
d
ling av a
u
tism. Den ena gången kan det gälla ett barn som ”blivit friskt” tack vare samv
a
ro med delfiner i vattnet, andra gånger kan det v
a
ra ”tack vare samvaro med hästar” osv. 

Vissa forskare rapporterar att man gjort framsteg i forskning runt hjärnan och dess funktioner, som kan bidra till att lösa ”gåtan autism”.


D
en moderna forskningen, som jag uppfattar den och som jag uppfattar det när den återges i press och litteratur, verkar idag vara 
g
anska så enig om att autism är en sjukdom som är biologiskt betingad, att orsaken finns att söka i hjärnans funktion och hjärnans sätt att tolka sinnesintryck.

Autister kan ha någon form av störning i hjärnans system för signalöverföring, olika typer av signalsubstaner kan vara störda.

Jag sätter inget större hopp till sådana rapporter och artiklar, de brukar ganska fort bli tyst igen om ”det sensationella framstegen”. 

Jag tror att forskningen ännu har en lång väg att vandra innan man kommit så långt att man funnit någon metod eller medicin som ger en generell hjälp åt autister.

Min uppfattning är att autism är mycket mångfacetterad och individuell. Att varje individs förutsättningarna är oerhört olika, bl a beroende på vilken intelligensnivå barnet har. 




Men jag tror även att en vacker dag så kommer någon forskare att uppnå sådana 
resultat
 att en generell hjälp kommer att finnas för autism, fr
å
gan är b
a
ra när ?
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