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Pa Talarforum ér tala guld. Det stjarnspéckade foretaget har i dag Furopas
storsta kompetensnétverk med éver 7 000 talare fran hela vérlden.

Men grundaren Jenny Lexheds storsta framgang ér att hon lyckades
ta sig igenom kampen for sin autistiske son Lucas.

I boken Det réicker inte med kérlek berittar hon om kasten mellan hopp
och fortvivlan, om att rusa i otakt med omgivningen, kollapsa, bli tvings-
intagen pa psyket — och om vigen tillbaka.

AV JOHANNA SALDERT (TEXT) OCH JACK MIKRUT (FOTO)

johanna.saldert@di.se
08-573 650 20

Lucas mamma har satt punkt

m ”For mig ar boken ett sitt att sdtta punkt”, séger
Jenny Lexhed nér vi ses pa Talarforum nagra veckor
fore debuten pd Wahlstrom & Widstrands forlag den 27
mars.

Men egentligen skulle det inte ha blivit ndgon bok.

Planen var att hon skulle aterga till jobbet som Talar-
forums kommunikationschef hosten 2005, efter sin tredje
mammaledighet. Men krisdren kring det forsta barnet
Lucas ville inte sldppa taget. I stillet for att pressa in sig i
en forvintad dterkomst, tog hon time out och gick en ett-
arig skrivkurs pa Folkuniversitetet.

”Skrivande ar oerhort bra for att bearbeta jobbiga och
svéra situationer. Det hjalpte mig att forsté varfor det gick
som det gick och hur jag kunde hamna i en psykos.”

Skrivkursen 6ppnade dorren till bade bokutgivning och
andras skarseldar.

”Jag har aldrig fatt hora s ménga personliga berittelser
om skilsméssor, missbruk och anhorigas sjalvmord sedan
jag valde att berédtta min. Genom att ta del av andras be-
rittelser 1ar man sig mer om sig sjilv. Det vicker tankar,
fragor och ger perspektiv.”

Anade tidigt orad

Jenny Lexhed borjade ana orad redan vid Lucas fyraméana-
derskontroll pa barnavardscentralen, BVC.

”Lucas undvek min blick, men BVC-ldkaren tonade ned
min oro och det var ju vart forsta barn s& varken Mikael
eller jag kunde bedéma vad som var normalt. Lucas var
dessutom oradd och fysiskt tidig s vi tyckte att han var en
liten forskare”, berattar hon.

Maénaderna gick, men 6gonkontakten mellan mor och
barn etablerades aldrig. Lucas forblev dven ointresserad av
frimmande ménniskor medan en enkel och repetitiv sak
som en snurrande flakt kunde sysselsétta honom i evighe-
ter. Han tyckte inte om fysisk nérhet, att gosa med honom
var inte att tdnka pa, och spraket kom aldrig i gang.

”Han larde sig nagra ord men tappade dem. Vid ett ars
alder sa han néstan ingenting. Ville han ha négot, drog han
mig med sig och pekade.”

Lucas reagerade sillan pa tilltal och lystrade inte till sitt
namn.

”Forst trodde jag att det var ndgot fel pd hans horsel, men
han sckte heller inte trost nar nagot gick honom emot.”

Daremot skrek han, sparkade och slogs nér omgivning-
en inte forstod. Och under flera ar vaknade han en gang i
timmen varje natt och kunde grata otrostligt.
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Sommaren 1999 fodde Jenny Lexhed sitt andra barn,
Sara, samtidigt som Talarforum expanderade kraftigt.
Lucas var 20 méanader och kaoset kulminerade.

Nir Lucas var tva ar var skillnaderna mot jaimnériga
barn tydliga. Den smartsamma insikten om att han verk-
ligen var annorlunda nédde Jenny Lexhed forst. Omgiv-
ningen lag langt efter.

”Mikael tyckte att jag 6verdrev, men han slet som en tok
med foretaget och sdg barnen mest nir de sov. Hans kéins-
la av att aldrig récka till forvandlades till ilska som bara for-
varrade situationen. P4 BVC tog man inte min oro pé allvar
och svarmor, som vi har si otroligt mycket att tacka for och
som jag tillagnar boken, var forblindad av kérleken till
Lucas”, sdger Jenny Lexhed.

Nagonstans i bakhuvudet borjade ordet autism snurra
runt.

Hon sokte information pé internet och mycket, men
inte allt, stimde p& Lucas. Nar han var tva och ett halvt ar
undersoktes han av en logoped. Motet stirkte Jenny Lex-
heds misstankar och med ens blev det brittom. Ju tidigare
insatser och specialtraning, desto storre ar chansen till ett
normalt liv.

Men behandling forutsétter diagnos och diagnos forut-
satter utredning. Och det var tva ars ko for att ens komma
i fraga for utredning pa Sachsska barnsjukhuset i Stock-
holm.

Jenny Lexhed ringde desperat runt till olika mottag-
ningar, men fick ssmma besked frén alla. En skoterska tip-
sade om en privatklinik dir vintetiden var tre manader.
Maken varjde sig fortfarande mot tanken att Lucas led av
ett livslangt handikapp, men tvekade inte ett 6gonblick:

”Det far kosta vad det vill. Vi far ta ett 1an i varsta fall”,
sdger han i boken.

Den neurologiska utredningen bekréftade farhdgorna.
Lucas hade en grav tal- och sprékstérning samt en del au-
tistiska drag. Efter ytterligare utredning stélldes diagnosen
autism den 7 februari 2001. Lucas var da drygt tre ar.

”Trots att beskedet inte kom som en 6verraskning gjor-
de det sa fruktansvart ont.”

Nér sorgen var som svarast satte Jenny Lexhed béda bar-
nen i bilen, korde runt i krypfart pd smavagar och grit s
att hon skakade. Sara somnade i framsétet och Lucas satt
till synes oberdrd i baksétet och tittade ut genom fonstret.

Parallellt med utredningen sokte Jenny Lexhed i djung-
eln av terapier efter en behandling som skulle kunna passa
Lucas.

Hon laste allt, bestéllde material, plojde forskningsrap-
porter, utvirderade fakta och utformade handlingsplaner.
Natt efter natt.

Om dagarna kontaktade hon foreningar och experter,
daribland psykologen Orjan Swahn i Uppsala, som héller
kurser i kognitiv beteendeterapi, KBT.

Hon véckte Lucas kommunikationsforméga med hjalp
av foton och familjens videokamera, hittade KBT-pedago-
ger at honom, hamnade i ett vakuum nir beloningsmeto-
den slutade att fungera, letade efter en tdnkbar forskole-
plats och tog hand om Sara, som hade hunnit bli ett och ett
halvt ar.

Det gick ett tag, och ett tag till. Sedan kollapsade hon.

“Jag glomde liksom bort att dta och sov till slut ingenting.
Det var det som knéckte mig. Jag holl pa till tre, fyra pa
natten och gick i gang igen vid fem.”

Jenny Lexhed hade hela tiden kvar sin verbala forméga,
och det var forst nar hon pa fullt allvar forsokte Gvertyga sin
syster om att deras dode far levde, som Mikael och systern
tog henne till psykakuten pa S:t Gorans sjukhus i Stock-
holm.

Deras tanke var att hon skulle f& sémntabletter och folja
med hem igen. Men ldkaren tyckte annorlunda.

Jenny Lexhed fick i april 2001 diagnosen utmattnings-
psykos och blev mot sin egen och sina anhorigas vilja in-
tagen for tvingsvard.

Kissade pa mattan

Boken Det ricker inte med karlek ar emellanat sa utlam-
nande och smirtsamt konkret att man maéste ligga den
ifrén sig for att hamta andan.

Som nér Jenny Lexhed i boken beskriver hur hon klock-
an fyra pd morgonen den femte inldsta dagen vill ringa
hem till Mikael bara for att hora hans rést. Mobiler ar
forbjudna pa avdelningen och nattpersonalen vigrar lata
henne ringa frén telefonen i korridoren fore klockan atta.
Jenny Lexhed insisterar, medveten om att maken dé kan
sitta i mote och vara svar att né.

”Vad har du for rétt att bestimma 6ver mig? Jag vill pra-
ta med min man och det gor jag nér fan jag vill”, sdger hon
iboken.

”Nej. Hir gor du inte det”, sdger mannen och stér kvar
och blockerar telefonen.

”Fuck you”, siger Jenny Lexhed, vinder sig om och gér
darifran.

Efter nagra steg lyfter hon pa nattskjortan, hukar sig »
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» ned och kissar pa golvet. Sedan lamnar hon honom sta-
ende med en pol pa linoleummattan, gar in pa rummet och
slanger igen dorren. Dagen dérpa reflekterar hon over sitt
agerande och borjar forstd hur litt det ar att i beteende-
problem.

”Jag &r ingen stokig person, men nir man blir frintagen
sin frihet dr det l4tt att bli desperat och ta till de medel man
har for att protestera.”

"Kéndes som en valdtakt”
Jenny Lexhed holls kvar pé avdelning 22 i fem veckor.
Boken &r bitvis kritisk mot Vérdsverige.

”Jag var en utarbetad mamma i kris som behévde bli om-
héndertagen av ndgon som brydde sig. I stéllet lastes jag in,
isolerades och drogades ned tills jag sluddrade.”

Nar hon végrar ta mer mediciner himtas hon av den
storste virdaren. Tillsammans med fem andra vardare
laser han fast hennes armar och ben pa en brits si att
”Doktor K” kan genomfora en tvangsinjektion i skinkan.
Han ska &ka bort 6ver helgen, har ett plan att passa och
hinner inte véinta pa att Mikael ska komma dit.

”Det kiindes som en valdtikt och var det vérsta jag har
varit med om. Jag var ensam, chanslos och fullstandigt
skrickslagen.”

Efterat overvigde Jenny Lexhed att anmala ldkaren till
Patientndmnden for felbehandling, men kom snart pa
andra tankar.

”Vem tror pd ndgon som ar tvangsinsparrad pa psyket?
Da &r det battre att skriva en bok och hoppas att dven vard-
personal lidser den.”

Du har lidst din journal. Kan du i efterhand se att det
da var ritt med tvangsvard?

”Ja och nej. Jag var sjuk och behovde professionell hjilp
for att hitta tillbaka till en hallbar vardag, men jag ar kritisk
till den massiva medicineringen av neuroleptika och en del
av personalens oméanskliga attityd.”

Mot slutet av tvAngsvéarden borjade Jenny Lexhed njuta
av att bara behova tinka pa sig sjélv. Lusten att fordndra
sitt liv véxte sig allt starkare. Men nér hon vil var utskriven
tog verkligheten vid.

Mikael hade tagit ledigt fran jobbet for att ta hand om
barnen under Jenny Lexheds sjukhusvistelse. Efter hem-
komsten orkade hon inte lika mycket som tidigare. Grilen
med Mikael blev allt fler och elakare, och bada 6vervigde
skilsmaissa.

Réddningen blev en psykolog pé barnhabiliteringen, dit

AUTISM

M Autism &r en neuropsykiatrisk stérning som anses
bero pa en medfodd eller tidigt férvarvad skada i hjar-
nans funktioner. Begreppet myntades 1912 av den
schweiziske psykiatikern Eugen Bleuler och betyder
sjalvforsjunkenhet eller sjalvupptagenhet. Ordet kommer
av grekiskans auto som betyder sjélv.
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sluddrade.

foraldrar med funktionshindrade barn kan véinda sig.

”Forsta aret efter utskrivningen levde vi parallella liv
samtidigt som vi triffade psykologen.”

De rasade ned i den djupaste avgrunden, men for dem
var det bra, enligt Jenny Lexhed.

”Det tvingade oss att prata mycket och da upptickte vi
att kirleken fanns kvar, men att vi méste dndra saker och
ting.”

Bland annat beslutade de sig for att skaffa ett barn till.
Ida foddes i september 2003.

1995 startar ni Talarforum, 1997 féds Lucas, 1999
kommer Sara, 2001 far Lucas diagnosen autism och
du gar in i en psykos. Varfor ett tredje barn?

”Framst for att vi ville det, men ocksa for att vi hade hort
att det var bra med ménga syskon till autistiska barn.”

Van att hitta lIosningar
Jenny Lexhed &r van att klara av saker, och att gora det bra.

Nar hon var atta &r skilde sig fordldrarna och mamman
tog ensam hand om Jenny och hennes tva yngre systrar.
Nar hon var 24 ar omkom pappan i en bilolycka.

”Pappa var inget vidare p4 att betala underhéll, men han
uppmanade oss barn att uppticka varlden.”

Jenny Lexhed har pluggat i USA, rest jorden runti ett och
ett halvt ar och jobbat pd Aga i Caracas. Under sin tid i
Venezuela var hon reseledare och ledde som 20-aring ett
trettiotal svenska civilingenjorer pa besok fran ett svenskt
universitet.

”En av professorerna fick jag 16sa ut fran arresten efter
att han inte orkade vénta pa sin tur till toaletten utan kis-
sade vid en stolpe. Det dér att hitta I6sningar pd problem
har jag nog fran pappa, och nér jag sjélv blev forilder gick
jag in for det med hull och har.”

Hur har livet med ett autistiskt barn paverkat din syn
pa kommunikation?

M Autism utmarks av begransad férmaga till mse-
sidigt socialt samspel, avvikelser i bade verbal och
icke-verbal kommunikation, repetitiva och stereotypa
beteenden och intressen. Sjukdomen debuterar tidigt
(senast kring tre ars alder).

M Det finns olika pedagogiska behandlingar. Familjen

JENNY LEXHED

Alder: Fyller 41 &r den 22
f mars.
Familj: Maken Mikael, som
var med och grundade Talar-
forum och i dag ar arbetande
styrelseordférande. Lucas,
10 ar, Sara, 8 ar, och Ida, 4 ar.
Bor: Villai Nacka och lant-
stélle pa Skarprunmaroé
i Stockholms skargard.
Bakgrund: Fodd i Stock-
holm, uppvuxen i Norrtélje,
| Albufeira (Portugal) och Var-
namo. Aldst av tre systrar.
Har rest jorden runt och job-
bat pa Aga i Venezuela. Civil-
ekonom, tidigare vd for Talar-
forum och sedan hosten
2006 foretagets kommunika-
tionschef.
Tjanar: Tillrackligt.
Fritid: Barnen, bocker, golf
ibland och Midnattsloppet.
Dold talang: "Bra pa wind-
surfing, eller var det atmin-
stone innan barnen kom.”

”Det har stiarkt min Gvertygelse om att tillgang till ett
sprak som man kan gora sig ndgorlunda forstddd med &r
livsviktigt, men behovet av att kommunicera med andra &r
svért att motivera for nigon som inte ser vinsterna med det.
Lucas pratar i dag, dven om vi andra far st for dialogen
med foljdfragor. Innan spréket kom i gdng kommunicerade
vi med gester, bilder och datorteknik.”

Har pengar spelat nagon roll for Lucas utveckling?

”Absolut. Efter diagnosen har vi fatt virdnadsbidrag och
avlosartimmar fran Forsidkringskassan. Men vi har betalat
over 75 000 kronor for utredning, beteendeterapikurs,
dataprogram och annat pedagogiskt material. De merkost-
naderna far vi ingenting for.”

Drommer du om att han ska bli helt frisk?

Jenny Lexhed tittar upp, till synes forvanad:

”For oss ar han inte sjuk. Han har en neurologisk skada
som ger honom ett funktionshinder, men for mig ar han
min son som behover extra hjalp. Lucas har alla mgjligheter
att vara delaktig och ha ett bra liv. Fér mig &r det gott nog.”

Lucas #r i dag tio ir, har en extraresurs pa heltid och gér
i tvdan i en vanlig skola, i samma klass som Sara. Systern
har ofta kompisar hemma och dé brukar Lucas fa vara med
pa ett horn.

”G4 ivdg mamma, ropar han om jag kommer i ndrheten.
Dé vet jag att han har kul”, skriver Jenny Lexhed i Det réck-
er inte med karlek.

Sa vad behdvs mer &n kirlek?

”Mycket, framfor allt tron pé att alla kan utvecklas och
standiga puffar framét. Vi har fatt lara Lucas att prova nya
saker. Som jag slet for att han skulle léra sig cykla, men nu
cyklar han hellre &n gér till affaren.”

Jenny Lexhed betonar vikten av 1dta Lucas vila pa sitt sétt
med film, tv och datorspel.

”Han spelar garna Yu-gi-oh! Jag fattar absolut ingenting
av alla olika kort for magier, fallor och monster, och har
ingen aning om hur mycket Lucas forstir, men vi har vil-
digt roligt.”

Jenny Lexhed borjade skriva for att sjalv kunna gé vidare.
Att det blev en bok berodde pa positiv respons fran hennes
larare pé skrivkursen och tanken pé att barnen ska kunna
lasa den nar de blivit stora nog.

”Sarskilt mellanbarnet kom i klam de dér forsta aren.
Men nu &r det tjejernas tur.” %

Fotnot. Barnen har i artikeln samma fingerade namn som
i boken.

Lexhed valde Lévasmetoden, som bygger pa beteende-
terapi och utgar fran att barn med autism i férsta hand ar
barn med inlarningssvarigheter.

M Las mer pa www.autismforum.se eller
www.jennylexhed.se
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