Hon ldser ett stycke ur sin bok: "Nar jag slackt ldgger sig morkret 6ver mitt rum pa sjunde vaningen, mitt fingelse, pa avdeln ing 22. Jag gar bort till fonstret och blickar ut i den skumma sommar-
natten som gar mot gryning. Tittar ut 6ver parkeringar, byggander, hus och hem. Finns det ingen dar? Ingen som lyssnar, hor och ser? Ingen. Ingen nagonstans. Bara jag finns.Ensam.”

LULEA

Jenny Lexhed ar mamma till ett barn med autism.
| kampen for att ge sin speciella son ett sa gott liv
som mojligt drev hon sig sjalv till en utmattnings-
psykos. Hon togs in for tvangsvard pa en psykiat-

risk avdelning.

Allt det dar finns nu i boken Det racker inte med

karlek.

—Och Oscar gar i skola och kan lasa och skriva.

Jenny Lexhed och hennes man var
mitt uppe i livet. De hade tillsam-
mans startat foretaget Talarforum
som férmedlar talare och som nu
har 8000 personer i sitt natverk.
Sedan gifte de sig och fick sitt for-
sta barn, Oscar.

-Jag kdnde mig som en dalig
mamma. Oscar skrek mycket och

var svar att trosta. Jag forstod inte
varfor han var ledsen. I den mam-
magrupp som jag var med i sag
jag kontakten mellan de andra
mammorna och deras barn. Be-
bisarna log mot sina mammor.
Oscar tittade bort och ville helst
inte bli buren.

Pa barnavardscentralen lugna-

dede]Jenny:Handrjusdliten. Van-
ta du, det kommer.

Men Jenny sdg mer och mer
som skilde hennes son frdn andra
barn. Nar andra barn lekte med
varandra holl han sig for sig sjalv
och utforskade olika saker. Han
promenerade hem fran lekparken
utan att ha koll pd att mamma f6lj-
de med.

-Deandrabarnen kollade alltid
att mamma var med.

Oscar sag ut som en helt vanlig
kille men var speciell.

Drog sig undan

[tvadrsdldern drog Oscar sig un-
dan ochville bara sitta framfor te-
ven och se pd tecknade filmer. Nar
Jenny ropade pa honom reagera-
de han inte. Han larde sig nagra
ord men tappade de snart. Han
forstod inte vad ord var till for.

P4 barnavdrdscentralen sa de
att pojkar kunde vara senare dn
flickor och att vissa barn borjar

prata sent men kan ha ett helt
sprak ndr de val borjar.

-Da hade Oscar ocksa fatten sys-
ter och jag fick veta att det kunde
ha gjort att Oscar backat i utveck-
lingen.

Till Duvner

En logoped som Jenny gick till
med Oscar blev den forsta perso-
nen att namna ordet: autism.

-Hon sade "Nikanske skulle ldsa
om autism och goéra en neurolo-
gisk utredning”.

Jenny tankte pa den autistis-
ke huvudpersonen i filmen Rain
man och pd autistiska Elisabet
som inte fatt ratt hjalp och som
i massmedierna kallats "Sveriges
farligaste kvinna”. Hon vagrade
tro att Oscar skulle ha den stor-
ningen. Men hon laste allt hon
kom 6ver om autism och kinde
igen en massa avsymptomen som
raknades upp. Hon insag att logo-
peden nog hade ratt och ringde
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till sjukhuset for att fa tid for en
utredning.

-Jag hade forstatt att det ar vik-
tigt med tidiga insatser men det
var tva drs vantetid till utredning!
Skoterskan rekommenderade
mig att hora med en privat lika-
re. Efter tre manader fick vi kom-
ma till Tore Duvner, sdger Jenny
och papekar att det ligger en stor
ordttvisa i att barn med ekono-
miskt starka foraldrar kan "kopa”
en snabbare hjélp dt sina barn.

- Fortsattning
pa nista sida!
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"Jag foll ner i ett svart hal”

(Fortsattning fran foregaende
sida).

Efter manga tester fick Oscar
diagnosen: autism och grav tal-
spraksstorning.

-Jag blev ledsen. Jag foll ner i
ett svart hal. Jag dlskade Oscar
sd oandligt mycket och ville att
allt skulle bli bra. Men jag insag
att han skulle fa kimpa mer dn
andrabarn och jagundrade vem
som skulle dlska honom nar jag
och min man dor.

Nar barnen skulle vila mitt
pa dagen tog Jenny dem i bilen,
akte ut pd ensliga vagar och grat
utsin sorg.

Hon ringde till habilitering-
en: Oscar behovde sa snabbt
som mojligt borja trana kom-
munikation och sprak.

-Jag fick beskedet att vi skulle
bli kallade om ett ar. Det hjalpte
inte att jag tyckte att Oscar be-
hovde borja trana pd en gang.
Det var ju nu hjarnan var som
mest utvecklingsbendgen. Ju ti-
digare desto battre.

Jenny bestamde sig for att
gora vad hon kunde pé egen
hand. Hon laste allt hon kom
over om traning av autistiska
barn som Oscar. Hon raknar upp
amnen som hon boérjade med:
Foton. Bildschema. Videofilmer.
Dator. Boken om Oscar. Kanslo-
karta. Pratapparat. Bildtelefon.

Larde sig ord

Jenny utvecklar ndgra av dmne-
na:

-Genom att se en film dar alla
sager vad de heter larde sig Os-
car att han heter Oscar och att
andra har andra namn.

-Nar vi var i pulkabacken fo-
tograferade jag en annan pojke
som drog upp sin pulka efter att
ha akt ner. Nar vi kom hem fick
Oscar se den och nadsta gdng ndr
vi gick till pulkabacken stéllde
han sig upp efter att ha akt ner,
tog tag i snoret och kom upp
med pulkan. Jag och lillasyster
appladerade vilt och ropade
"Hurra Oscar!”. De andra i back-
en forstod nog inte varfor vi blev
sd otroligt glada.

Ett datorprogram med tusen
svenska ord blev ett annat bra
hjalpmedel.

-Oscar larde sig koppla ord
till sak. Han fick se en boll och
sa "boll”. Han fick se en bil och
sa”bil”.

Jenny gjorde en bok om Oscar
och den 6vriga familjen.

Med hjalp av en kanslokarta
larde sig Oscar forstd nar han
eller ndgon annan var glad eller
arg.

En bildtelefon med bilder pa
familjemedlemmar och slakt
larde Oscar att kommunicera.

-Nar han tryckte pa bilden pd
pappa sa svarade pappa, forkla-
rar jenny.

Inlast pa psyket

Jenny Lexhed dgnade kvéllar
och nétter at att gora material
till Oscar.

-Man harju fullt upp nir man
ar hemma med tvd smé barn
och sa skulle vi hinna med tra-
ningen ocksa.

Jenny sov bara nagra fa tim-

mar per natt. Det slutade med
en krasch. Hon drabbades aven
utmattningspsykos och togs in
for tvdngsvard pa en psykiatrisk
avdelning.

-Jag hade bland annat bor-
jat kinna mig forfoljd och jag
trodde att Oscar kunde lasa alla
mina tankar. Jag trodde plotsligt
ocksa att min pappa som hade
dotttio ar tidigare levde och jag
ville leta upp honom.

Hon fick ldmna ifrdn sig alla
tillhorigheter och blevinldst pa
en psykavdelning.

-Jag fick inte ha kontakt med
min familj som jag ville och det
var laskigtattvarainldst och att
hora andra patienter fa utbrott.
Men detvar ocksd skont att slap-
pa ansvaret for Oscar.

Blev tvangsmedicinerad

Jennys maniska energi fortsatte.
Hon ordnade aktiviteter och for-
sokte hjdlpa sina medpatienter.
Medicinerna som skulle lugna
ner henne hade ingen effekt.
Till slut blev hon isolerad pa sitt
rum.

-Jag fick mer medicin, blev
stel och gick som en robot. Men
jag fick en krita och papper och
madlade och jag gjorde yoga,
dansade, skrev dikter och ord-
nade ett eget mini-spa.

Hon blev tvdngsmedicinerad
och berdttar om en ging nar
hon blevnedbrottad pé en brits
och fick en spruta.

-Hjartat klappade i 200. Jag
trodde att jag skulle f& hjartstil-
lestdnd och d6.

S& smaningom kom hon pa
vilken strategi hon skulle an-
vanda for att komma ut och
hem igen.

-Jag blev en exemplarisk pa-
tient. Det fungerade. Efter sam-
manlagt fem veckor blev jag ut-
skriven.

Alla Jennys upplevelser finns
nu i boken Det rdcker inte med
karleksom hon skrev efterattha
gatt en skrivarkurs pa Folkuni-
versitetet.

Lyckligaste stunden

Oscar ar nu 12 ar och gér i sko-
la. Han dr integrerad i en vanlig
klass. Han kan ldsa och skriva.
Han cyklar och aker skidor.

-Och min man och jag de-
lar pa ansvaret for honom nu.
Ménga forhdllanden spricker
narman fdrettbarn sominte ar
som andra. Men vart forhallan-
de har starkts. Vi har gatti sam-
talsterapi. Vi har ocksa ett stort
familjendtverk vilket inte alla
har, sager Jenny.

Hon har atergatt till jobbet i
det egna foretaget Talarforum
och hon berattar om den lyckli-
gaste stunden som hon upplevt
sedan dess:

-En dag ringde min mobil-
telefon. Det var Oscar! Han sa
"Mamma, kom hem!”. Det var
forsta gangen han sa en hel me-
ning och det var hans sitt att
sdga "Mamma, jag dlskar och
saknar dig”. Jag dkte hem till ho-
nom, kramade om honom och
berattade hur mycket jag alskar
honom, sager Jenny Lexhed.

KERSTIN ANTTILA
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"Oscar ser ut som en alldeles vanlig liten kille. Eller hur?”, sdager Jenny Lexhed nar hon visar bilder pa sig sjdlv och sin
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Fn smartsam
erfarenhet av
sambhallets brister

Dagens Mitt i livet-reportage ar berattelsen om en
alldeles fantastisk mamma och en oandligt dlskad
speciell son.

Jenny Lexhed anstranger sig for att ge sin son basta
tankbara liv sé till den grad att hon drabbas av en ut-
mattningspsykos och blir intagen for tvangsvard pa
psyket.

Jagvar och lyssnade till Jenny nér hon forelaste i
sessionssalen i landstingshuset i Luled. Det var ett in-
slag i Psykiatrins vecka som pagicki hela Norrbotten
iforra veckan med olika slags arrangemang. Syftet
var ett och samma dverallt: Att genom kunskap mot-
verka alla de férdomar, myter och tabun som finns
omkring psykisk ohalsa.

Kampen for sonen Oscar har gett Jenny Lexhed en
smartsam erfarenhet av bristerna nar det géller att
hjdlpa barn med funktionshinder som autism som
Oscar har. Dar kommer sambhallet till korta. Det
handlar bland annat om orimliga vantetider for ut-
redning och diagnos och sedan orimlig vintan pa
attfa borjaihabilitering och fa ta del avden i den ut-
strackning som respektive funktionshinder kraver.

Jenny Lexhed papekar ordttvisan i att ekonomiskt
starka foraldrar kan képa snabb privat hjalp medan
ekonomiskt svaga foraldrar och deras funktions-
hindrade barn tvingas vanta. Oscar och hans familj
vann tre ar pa sin mojlighet att kopa ett privat alter-
nativ.

Fem veckor pa psykiatrisk avdelning har gett Jenny
Lexhed en inblick i den slutna psykvdrden i dag. Den
lamnar enligt henne mycket 6vrigt att 6nska. I sin
forelasning tar hon bland annat upp den sterila och
stundtals rentav skrammande sjukhusmiljén som
hon fick uppleva, 6vermedicinering, brist pa alterna-
tiv till mediciner och personalens bristande tid att
sitta ner och prata.

-Detar viktigt att kommunicera till patienten att
hon eller han kan bli bra och komma igen. Det ar vik-
tigt att ge hopp.

-Vem som helst kan drabbas av en livskris med lite
somn som foljd som jag gjorde och behéva vard. Men
det ar ett sjukdomstillstand som kan gé 6ver och det
behover inte handa igen, sdger hon.

Det hir ir ett stycke ur Jenny Lexheds bok Det rdcker
inte med kérlek, ett stycke ur ett brev till sonen:

"Du ser ut som alla andra. Det syns inte att du har
ett handikapp. Det dr bdde en vélsignelse och ett
straff. En vilsignelse, for det betyder att du inte all-
tid behéver bli uttittad, och ett straff, for du méter
mindre forstdelse nar det hinder nagot som du har
svart att hantera. Du kan fa utbrott i affdrer och jag
kinner folks menande blickar. Blickar som menar att
jag har dalig pli pa dig, mitt barn, att jag borde han-
tera dig béttre, uppfostra dig, tala dig till rdtta. Men
madnga ganger dr det omdjligt att veta varfor du skri-
ker och darfor omoéjligt att beméta.  USA finns det
ndgot som heter autism awareness cards. Det 4r sma
kort, som visitkort ungefdr, med en férklarande text.
Det kan std att barnet har autism, ett handikapp som
gordet svdrt att hantera olika situationer. Han dr inte
busig/odraglig och vi dr inte ddliga férdldrar for att
vi inte sdger till honom. Han gor sitt basta, sd ha tdla-
mod. Om du vill veta mer om autism ga in pd den har
hemsidan . Korten delar man ut nir det uppstdr en
situation och man kanner att folk stirrar eller ifriga-
sdtter ens agerande. Men jag vill inte ha ndgra kort
attdela ut. Det skulle kdnnas fel mot dig. Jag vill inte
behandla dig pd annat sitt 4n Sara.

Jag vill inte att du ska kdnna dig

utpekad, kidnna dig annorlunda.
For mig dr du inte det, for mig dr
du bara du. Du dr min son
som jag dlskar”

Kerstin
Anttila

kerstin.anttila@nsd.se






