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P& Agrenska arrangeras veckovistelser déar familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma
diagnos, i det har falet pojkar med Aspergers syndrom.
Familjevistelser med den diagnosen har arrangerats pa Agrenska
1993, 1994 och1998.

Under en familjevistelse & foréldrarnas dagar fyllda med medicinska
och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som har ett
eget program, tas da omhand av sarskild personal. Forelasningar fran
en eler flera familjevistelser bearbetas och sammanstdls till
nyhetsbrev av Jan Engstrém, Agrenska. Innan informationen blir
tillganglig for almanheten har forelasarna mojlighet att l&sa och
lamna synpunkter pd sammanfattningarna. For att illustrera hur
problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning. Den medicinska
informationen uppdateras fortlépande i samarbete med férelésarna,
antingen till vissa delar eller i sin helhet. Sist i nyhetsbrevet finns en
lista med adresser och telefonnummer till forel&sarna.

Foljande forelésare har medverkat till framstaliningen av detta
nyhetsbrev:

Overlékare Stephan Ehlers, Goéteborg, specialpedagog Ulrika Johans-
son, Goteborg, psykolog Christina Légdahl, Eskilstuna, specialpedagog
Ann-Christin Thimon, Gavle, specialpedagog Ann-Catrin Rojvik, Go-
teborg, logoped Ake Larsson, Goteborg, kurator Mats Mansson, Gote-
borg, kurator Marie Berg, Goteborg, Overtandldakare Jan Andersson,
Goteborg, logoped Lotta Sjogreen, Goteborg, sjukskdterska Ann-Marie
Alwin, Goteborg, sjukskdterska Lotta Dellwe, Goteborg, foreningsrepre-
sentant Lena Singleton, Goteborg
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Medicinsk information

Aspergers syndrom, pojkar

Overlakare Stephan Ehlers, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade om de medicinska aspekterna pa AS.

Stephan Ehlersinledde med att visa en bild pa en tavla fran 1600-talet.
Tavlan forestdllde en grupp méanniskor som spelade kort. Genomb | a
ansiktsuttryck och kroppssprak kunde man forsta att det var en laddad
situation tavlan speglade.

-En del av personerna & mer delaktiga, andra mindre. Det & en icke-
verbal bild som anda uttrycker rétt mycket. Har man problem med
empatin, d v s att forsta hur andra manniskor kanner och tanker, ger
inte en sadan har tavla s varst mycket information. Problem med em-
patin och den ickeverbala kommunikationen & nagra av de storsta
problemen for personer med AS, sa Stephan Ehlers.

Den osterrikiske psykiatern Hans Asperger beskrev 1944 en grupp
pojkar med de gemensamma symptomen avskarmning, egocentricitet
och starka egenintressen. Denna beskrivning ronte ingen stérre upp-
marksamhet under manga ar. 1981 fick emellertid den engelska barn-
|&karen Lorna Wing upp 6gonen for Hans Aspergers beskrivningar.
-Hon tyckte de stamde va Gverens med erfarenheterna fran hennes
eget forskningsarbete och gav syndromet namnet Aspergers syndrom.

Forst pa senare ar har det visat sig att en rysk lékare, G E Ssucharewa,
langt tidigare, redan 1926, beskrivit samma problem hos en grupp
pojkar.

Syndromet har blivit allt vanligare i takt med att kunskaperna tkat och
problemen uppméarksammats allt mer.

| en del av Lorna Wings arbete ingick en stor undersbkning i en Lon-
donférort av samtliga barn med négon form av funktionshinder.
-Arbetet resulterade i det vi kallar Wings triad. Dar ingér problem
sasom oférmaga till omsesidig interaktion (samspel), nedsatt verbal
och ickeverbal kommunikationsformaga samt en begransad forestall-
ningsvarld med repetitiva aktiviteter och ensidiga intressen. Beroende
pa om ett barn har mer eller mindre av dessa problem kan det fa dia-
gnosen autism eller Aspergers syndrom.
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Aspergers syndrom, pojkar

Med Aspergers syndrom menas en autismliknande stérning hos barn
med normal-begévning eller begavning utéver det normala.

-Om man ténker sig en skala fran stora och uttalade problem (autism)
till sma och relativt lindriga problem (DAMP), sa ligger Aspergers
syndrom nagonstans daremellan men med en klar 6vervikt & DAMP-
hallet.

(DAMP= Deficits in Attention, Motor control and Perception, d v s
ung. brister i uppmarksamhet, motorik och varseblivning)

Lorna Wing ténjde och vidgade begreppet autism och delade in barnen
med problemen i tre grupper:

a de tydligt avskérmade barnen som lever i sin egen vérld

o de passiva barnen

a de mer aktiva, udda och ohdmmade barnen.

Det & barn ur de tva senare grupperna som far diagnosen Aspergers
syndrom.

-Det finns inga tydliga granser mellan grupperna. Ett barn kan vara
avskarmat som liten och sedan utvecklas sa att det senare passar béttre
in panagon av de andra grupperna. En del barn kan ocksa pendla mel-
lan ytterligheterna Gveraktivitet och passivitet, &ven om det inte &r sa
vanligt.

En undersokning 1993 av ala grundskoleelever i ett rektorsomréde
(Ehlerg/Gillberg) visade att 3,6-7,1 barn/1000 har Aspergers syndrom.
Syndromet &r fyra ganger vanligare hos pojkar an hos flickor.

-Men for utredning med fragestéallningen AS soker sig tio ganger fler
familjer med pojkar. Varfor det & sa vet vi bara delvis, sa Stephan
Ehlers

Det & vanligast att barn med AS & normalbegavade. En liten grupp &r
l&tt utvecklingsstorda och en liten grupp &r 6verbegavade.

C:a50% av barn med Aspergers syndrom har en fordlder med liknan-
de drag. Resterande 50% har ofta en slékting med liknande drag.

-Det finns sdledes ndgon slags arftlighet vilket ocksa ar den viktigaste
orsaken till AS. (1998)
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Emil, 11 ar och Elin, 9 ar har bada Aspergers syndrom

Aspergers syndrom, pojkar

Emil och Elin & syskon och bada har Aspergers syndrom. De kom till
Agrenskas familjevistel se tillsammans med mamma Lotta, pappa Rolf

och Elinstvillingsyster Malin.

Nér Lotta vantade Emil var graviditeten norma fram till planerad

forlossning.

-Men forlossningsvarkarna kom inte igang och jag gick dver tiden tio

dagar. Eftersom Emil madde daligt forlostes han till sist akut med kej-

sarsnitt. Han var ocksa rejdlt trott nar han kom till véarlden, men repade

sig snabbt, sager Lotta.

Amningen kom igang och ala véarden normaliserades. Efter en vecka
fick Lotta och Emil komma hem. Emil var fran borjan lattsam och
hade inga sérskilda spadbarnsproblem. Den psyko-motoriska utveck-

lingen var ocksa helt normal.

-Om man sa hér i efterhand ska leta efter ovanligheter i hans utveck-

ling s& reagerade vi tidigt pa att han var sa duktig pa att pussla. Nar
han var tva & gammal kunde han sétta ihop pussel for 8-10-aringar
och fort gick det. Han var ocksa redan da otroligt duktig pa att sitta

pa och skéta TVn och videon, siger Rolf.

N&r Emil var tva & gammal foddes systrarna och tvaaggstvillingarna

Elin och Madlin.

-Det forlostes med ett planerat kejsarsnitt tre veckor for tidigt, efter-

som det var satrangt, sager Lotta.

Malin var lika lattsam som sin bror Emil den forsta tiden, men det var

inte Elin.

-Hon var mycket mer ledsen och gnéllig. En orsak kan ha varit att
Malin, som var den storre och dominerande, alltid sag till att fa det

brost som hade mest mjolk. Vid tio manaders ader fick Elin celiaki

(glutenintolerans). Hon tappade vikt, blev trétt och forsenades i sin

grovmotoriska utveckling jamfort med Malin, sdger Lotta. (1998)
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Aspergers syndrom, pojkar

Vanliga problem och svarigheter vid AS

| Hans Aspergerss sammanstdlning av karaktéristiska, gemensamma
problem och svérigheter ingick foljande:
o debut i férskoleddern

a ett dlaktdrag

a mest pojkar

alillgamla

a udda

a torrt logiskt tdnkande

@ egensinniga

a obendgna att ta intryck

a egenartade intressen

a foredrar vuxna framfor jamnariga
a socialt oberdrda

a stort ordforrad

a omstandligt och pedantiskt tal

a enkelriktad kommunikation

a g godalyssnare

a avvikande rost- och satsmelodi

a avvikande stel blick

@ gparsam mimik och gester

a klumpig motorik

o opraktiska

-Det ar ytterst viktigt att understryka att alla dessa svarigheter och
sardrag inte als stammer in till hundra procent pa alla barn med syn-
dromet. Varje barn & unikt och har sina speciella problem, men mer-
parten av det uppraknade bor anda stamma in pa den som fétt diagno-
sen AS, sa Stephan Ehlers.

Vanliga problem vid AS &r svarigheten att filtrera bort ovidkommande
sinnesintryck t ex ljud, ljus och lukt.

-Detta har biologiska orsaker. Hjarnan klarar inte av att bearbeta och
sorteraallaintryck pa ett bra sétt, sa Stephan Ehlers.

Manga av de problem barnen har som smakan de "vaxaifran".
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Aspergers syndrom, pojkar

-Eftersom det da ofta handlar om att |ara sig att leva med sina problem
och kompensera svarigheter spelar begdvningen en viss roll. Om bar-
net t ex inte har ett tal, som ofta ar fallet vid autism, s & méjligheter-
na att utvecklas inte lika stora. Men alla barn forbéttras och utvecklas,
hur mycket kan vi inte saga pa forhand. Det vi vet &r att de flesta med
AS kommer att levaett relativt galvstandigt liv. (1998)

Bade Emils och Elins sprakutveckling ar foérsenad

Néar Emil var 2,5 &r testades hans sprakutveckling av logoped.

-Vi tyckte da att hanstal var vadigt forsenat, men testerna visade bara
pa en mycket lindrig forsening. Darfor brydde vi inte oss om att han
talade sa daligt. Vi gjorde oss forstadda anda. Och eftersom han var
glad och positiv bekymrade vi oss inte fér den férsenade talutveck-
lingen, sager Rolf.

Vid 4-arskontrollen pratade Emil fortfarande inte s mycket.

-Det fixade sig pa nagot underligt sétt med kommunikationen anda. Vi
forstod altid Emils olika dnskemdl. Nar vi nu efterédt tittar pa video-
filmer ser vi mycket tydligare hur daligt han pratade, sager Lotta.

Diagnoskriterier for Aspergers syndrom (Gillberg/Gillberg)

Professor Christopher Gillberg och docent Carina Gillberg har utarbe-
tat f6ljande diagnoskriterier for Aspergers syndrom:

1.Stora svarigheter ifrdga dmsesidig social interaktion (samspel).
Minst tva av foljande:

al oformagatill kontakt med jamnariga

b/ likgiltighet ifrdga om kontakt med jamnariga

¢/ oforméga att uppfatta sociala umgangessignaler

d/ socialt och emotionellt opassande beteende

Forst nagon gang nar barnet & i trearsdldern kan man mérka att det
inte fungerar tillsammans med andra barn.

-Det soker sig hellre till vuxna Det finns ett ointresse, en likgiltighet
eller ofbrmaga att anpassa sig till andra barn, sa Stephan Ehlers.
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Aspergers syndrom, pojkar

Det finns tva typer av sociala interaktionssvarigheter, & ena sidan pas-
sivitet och social isolering, & andra sidan Gveraktivitet och distanslos-
het.

2. Monomana, snava intressen eller extremaritualer
Minst ett av foljande:

al som utesluter alla andra syssel séttningar

b/ som stereotypt upprepas

¢/ med inlérda fakta utan djupare mening

Det &r kdnnetecknande for pojkar med AS att de ofta skaffar sig speci-
alintressen. Dessa delas inte med andra och uppfattas ofta som udda, t
ex ett brinnande intresse for tagtidtabeller eller dinosaurier.
-Specialintresset innebdr ofta att de l&ar sig valdigt mycket fakta, som
de sedan garna vill dela med sig av. Vid uttalad autism handlar det
mer om fixeringar vid foremal. Har ror det sig ocksa ofta om intressen
som inte delas av andra. Det kan handla om rena utantillkunskaper
som inte kan ifragaséttas.

3. Tvingande behov att inféra rutiner och intressen.

Minst ett av foljande:

al som paverkar den egna personens helatillvaro

b/ som pétvingas andra manniskor

Det & inte ovanligt att barnen utvecklar tvangsmassiga beteenden typ
att de maste tvétta sig ett visst antal ganger. Somliga utvecklar sk tics.
Det kan vara ofrivilliga axelryckningar eller harklingar. Andra kan
utveckla stereotypa huvudrorelser eller fingerknackningar, sa Stephan
Ehlers.

Nér det galler flickor med autism eller AS sa & det Stephan Ehlers
erfarenhet att special-intressen inte &r lika vanliga som hos pojkar.
-Hlickor kan istéllet vara mer fabulerande och berétta otroliga histori-
er. Detta innebar att flickor ofta inte far diagnosen AS och heller inte
den hjalp de skulle behdva. Ibland far de istallet diagnosen DAMP, sa
Stephan Ehlers.

4. Tal- och sprakproblem.

Minst tre av foljande:

al sen talutveckling

b/ ytligt sett perfekt expressivt sprak
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Aspergers syndrom, pojkar

¢/ formellt, pedantiskt sprak

d/ egendomlig rostmelodi; rosten entonig, gall eller pa annat satt avvi-
kande

e/ bristande ordférstaelse inklusive missforstand ifraga om ordens
bokstavliga/underforstadda innebdrd

Hé&r finns en valdigt stor spannvidd, men vanligt & att barnen har en
aldeles normal sprakutveckling, men med ett kanske Gverdrivet pe-
dantiskt, formellt och lillgammalt sprék, kryddat med egna ord och
bojningar.

-De kan vara mycket talféra, men vagrar t ex att i diskussion anpassa
sig till andra, ser inte om personen de talar med & intresserad osv.
Manga har ocksa svart att "kl&" spraket med ett kanslomassigt inne-
hall. De hér barnen har ofta svart att forsta satir, ironi och kropps-
sprék. De tar folk mer eller mindre pa orden och tolkar bokstavligt det
som s&gs. Underforstadda meddel anden forstas séllan, sa Stephan Eh-
lers.

5.Problem ifraga om icke-verbal kommunikation.
Minst ett av foljande:

al begrénsad anvandning av gester

b/ klumpigt, tafatt kroppssprak

¢/ mimikfattigdom

d/ avvikande ansiktsuttryck

e/ egendomlig, stel blick

6. Motorisk klumpighet.
(Ddligt resultat vid utvecklingsneurologisk undersokning).

Det &r viktigt att la fast att det vid Aspergers syndrom &r fraga om
medfédda svarigheter, som finns hos barnet fran borjan.

-Det handlar sdledes inte om dalig uppfostran eller nagot annat som
forddrarna kan ha orsakat. Istéllet kan man jamfora svéarigheterna med
andra medfodda problem sasom dyslexi eller daligt bollsinne, sa Ste-
phan Ehlers.

Det finns inga speciellatest for att faststdlla diagnosen AS. Diagnosen

baseras sdledes pa de problem barnet har och hur manga av de be-
skrivna kriterierna som barnet uppfyller. (1998)
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Emil borjar pa daghem och Elins sprakutveckling testas

Associerade problem

Pa 4-arskontrollen kunde man konstatera att det var en hel del i Emils
utvecklingsniva som inte var "normalt".

-Vi séndes vidare till ytterligare utredningar hos barnlékare, psyko-
log och logoped. Resultatet blev luddigt, Vissa saker var ddliga, sa
man och ingenting mer hénde just da. Sedan flyttade vi och vi engage-
rade oss inte sa mycket mer i Emils"problem”, séger Rolf.

Emil borjade pa daghem pa den nya bostadsorten.

-Det fungerade inte sa bra. Personalen insdg val inte vilka problem
Emil hade. De andra barnen mobbade nog Emil pa olika sétt. Efter
nagra manader flyttades han Gver till ett nybyggt daghem dér de hade
en sarskild sprékavdelning och sma grupper. Det innebar en positiv
vandning fér Emil. Dar fanns kompetent personal som forsokte forsta
honom och hans problem. Emils sprak utvecklades sedan snabbt, s&
ger Lotta.

Né&r Emil borjade padet nya daghemmet var Elin drygt tre & gammal.
-Aven Elins sprékutveckling var forsenad och det var |4ttare for oss att
se det eftersom vi hade hennes tvillingsyster att jamféra med, séger
Rolf.

Aven Elin testades av psykolog. Testresultaten 6verensstamde rétt val
med Emils resultat, men var ndgot béttre 6verlag.

-Hennes sprakstorning/-forsening var inte lika uttalad som Emils. Men
trots det fick Elin extra spraktraning pa sitt daghem, siger Rolf.

Avgransningen till andra diagnoser & ofta svar. Associerade diagno-
ser & t ex DAMP, ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder
= ung. amerikansk motsvarighet till DAMP, men i almanhet mildare
problematik), Tourette syndrom, mental utvecklingsstérning mm.

-De flesta barn med AS har en DAMP- eller ADHD-problematik men
den inbegrips oftast i diagnosen AS, sa Stephan Ehlers. Det spelar
egentligen inte s stor roll eftersom det & viktigast att ta reda pa var-
for barnet inte fungerar ihop med andra barn. Ar exempelvis tempot
for hogt eller &r det fraga om empati problem?
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Aspergers syndrom, pojkar

Vid Tourette syndrom, TS, fungerar inte impulskontrollen, vilket re-
sulterar i kroppsliga och verbala tics, ofrivilliga muskelryckningar
eler ofrivilligt utstétande av oacceptabla ord. TS debuterar vanligen i
sjuarsdldern med exempelvis 6gonblinkningar och harklingar.

-50% av de som har TS har ocksa DAMP eller ADHD. Det &r sdllan
de lugna och passiva barnen med AS som har tics. (1998)

Emil borjar skolan och Elin borjar pa sprakdaghem

Emil fick ga kvar en extra termin pa daghemmet innan han borjade
forskolan.

-Han testades av en psykolog innan han borjade dér. Resultaten visa-
de att han inte var nagot fall for habiliteringen. Efter 6-ars-kontrollen
bestamdes det att Emil skulle gai normalklass, med hjdp av sin assi-
stent fran daghemmet, séger Lotta.

Bade Rolf och Lotta var helt installda pa att Emils skolstart skulle
innebara stora svarigheter, men sa blev det inte.

-Visst hade han det jobbigt, men man hade b | a ordnat med ett litet
rum dit Emil kunde ga nér han blev for trétt. Han hade fran borjan
klara svarigheter med koncentrationen. Han kunde heller inte vanta pa
sin tur och han hade svart med kamratrel ationerna. Men skolkamrater-
na accepterade Emil som han var och till sist borjade det ga ganska
bra. Emil hdngde med bra i undervisningen och lérde sig lésa och
skriva hyfsat bra. Det som var sa forvanande var att han plétsligt bor-
jade tala sa bra, sager Rolf.

Samtidigt som Emil borjade skolan borjade Elin pa sprakdaghem. Ma-
lin fick ocksa plats pa samma daghem.

-Vi forstod att Elin hade ganska stora problem framforallt med att
forstd nér man pratade med henne. Hon tappade "traden" och vi fick
oftataom for att hon skulle forsta, siger Lotta

Elin blev ocksavid den hér tiden allt mer franvarande.

-Det var som om hon bara stannade upp i det hon hdll pa med. Mitt i
pakladningen kunde hon t ex bara bli sittande och se ut som om hon
dromde. Hennes nya daghem var dnda lyckat pa manga sétt och Elin
trivdes verkligen dér, sdger Rolf.
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Habilitering

Aspergers syndrom, pojkar

Hur framtiden kommer att se ut for varje enskilt barn med AS kan
ingen saga med bestamdhet. Grundproblematiken kvarstar genom hela
livet.

-Personerna &r och foérblir sarlingar. 1 skolan bor barnen integreras i
"normalklass’. Strukturerad miljé och kontinuitet skapar begripliga
samband for barnen. Barnen behover tidigt "trana’ andamdsenliga
rutiner. Tvangsmassigheter bor inte forbjudas men begransas och ka-
naliseras till nagot positivt. Mdlet & inte "normalisering” utan ett sa
braliv som mgjligt for varje enskilt barn.

| den habilitering det kan bli frdga om & pedagogiken av storsta be-
tydelse. (Se mer om dettalangre fram i nyhetsbrevet).

-Det viktigaste &r att erbjuda personligt anpassat stdd och hjalp. Visst
finns det mediciner som lindrar tics, depressioner och tvangssymptom
och medicin om barnet & mycket dveraktivt eller har svart att kon-
centrera sig, men det & behandling som anvands mest i undantagsfall,
sa Stephan Ehlers. (1998)

Emil och Elin utreds pa BUP. Emil far en diagnos

| andra klass blev Emil kallad till BUP, Barn- och Ungdomspsykiatrin
for utredning.

-Det var ett mycket méarkligt mote. Nar vi kom dit fick vi ingen som
helst information om vad motet skulle ga ut pa. De tog vart barn och
forsvann in i nagra andra rum. Efter ett antal liknande besok fick vi
plotdigt titta pa testresultat och Emil fick en diagnos; semantisk-
pragmatisk sprakstorning med autistiska drag. Det var mycket mark-
ligt och vi férstod nastan ingenting, sager Lotta.

Nagot senare fick Rolf och Lotta, genom samtal med habiliteringen,
veta att man éndrat diagnosen till Aspergers syndrom.

Infor Elins skolstart blev ocksa hon kallad till BUP for utredning.

-Emils och Elins utvecklingskurvor visade sig vara rétt lika. De bada
var i stort sett bra och daligai samma avseenden, men Elin hade dnnu
svarare att tatill sig muntlig information an Emil. Vi fick det intrycket
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att bada barnen fick diagnosen Aspergers syndrom, men i Elins fall
har vi inte ndgra papper pa det, siger Rolf.

| andra klass fick Emil mer problem med b | a koncentrationen.

-Han blev ocksa extremt passiv, dppnade inte ens bockerna eller ville
halla pennan. Han var inte sarskilt svar att komma Gverens med, men
vi tror &nda att det var ganska mycket problem med kamraterna. Fick
han vara med dem en och en gick det ganska bra, men inte i grupp,
sager Lotta.

Elin borjar skolan

Testresultaten pa BUP visade att ocksa Elin borde klara av att ga i
normalklass om hon fick visst stéd.

-Det var vi lite tveksamma till eftersom hon var sd beroende av och
klangde sig fast s mycket vid sin syster, sager Lotta.

Vad som ytterligare skiljde Elin och Emil &, forutom sprakstérningen,
var att Elin ocksd blev sa tjatig och envis.

Vid skolstarten fick Elin och Malin borjai en klass som leddes av en
speciallérare och dar man hade tillgang till logoped.

-Elin var extremt bunden till Malin, pa gott och ont. Trots att det inte
skiljde mycket i talutvecklingen mellan flickorna sa talade Malin nas-
tan altid for Elin. Om man fragade Elin vad hon hade é&tit i skolan sa
svarade Malin. Samtidigt som detta hammade Elins utveckling var
Malin naturligtvis ocksa till mycket stod och hjalp vid skolstarten,
séger Rolf.

En bit in pa forsta termin blev bade Lotta och Rolf forvanade tver att
Elin laste och skrev lika bra som Malin.

-Vi hade alldeles klart undervarderat hennes mgjligheter att klara
skolarbetet, sager Lotta.

Elin hade inga speciaintressen men bade hon och Malin tyckte myck-
et om att rita och teckna

-Vi kunde alltid se vem som hade gjort en teckning. Elin hade alltid
mer skuggor och detaljer i sina teckningar och vi tyckte att hon var
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fore sin alder i det avseendet. Men Elin hade ocksa svart att Sluta nar
hon bérjat rita och det kunde bli ett problem, séger Rolf.

Specialpedagogiskt arbetssatt

Speciapedagog Ulrika Johansson, Sahlgrenska Universitetssukhu-
set/Ostra, Goteborg informerade om speci al pedagogi skt arbetssétt.

-Ni forddrar ar experter pa era barn, deras personlighet, temperament
osv. Det & darfor viktigt att ni hjélper personalen som ska arbeta med
era barn att fa s& mycket kunskap som méjligt om vad funktionshind-
ret kan innebéara, sa Ulrika Johansson.

Att som utomstaende forsoka sétta sig in i hur barn med AS tanker
och kénner & en stor utmaning.

-Olika pedagogiska metoder kan varatill stor hjalp, men utan insikter i
barnens sétt att tdnka och kanna blir de vardelsa. Foréldrarnas kun-
skap maste anvandas tillsammans med den kunskap personalen har
som &r experter pa funktionshinder och arbetssétt.

Traditionella begrepp inom pedagogiken sasom "6vning ger fardig-
het", "1& kunskapen mogna fram", "det man kan det kan man" och
"gamla kunskaper sporrar till nya" stdmmer inte alls pa barn med AS.
-Det beror pa att de hér barnen tanker pa ett annat sétt. Darfor maste
man individualisera och utga fran det som varje enskilt barn &r bra pa
Barnen behover en plan for hur de bor behandlas och det ar svart att
genomfdrai den géngse undervisningen i en normalklass.

Stora klasser, déar det hela tiden hander en massa ovidkommande, kan
vara mycket jobbiga for barn med AS och innebéra att de far svarighe-
ter att tillgodogoéra sig undervisningen.

-Att inte integrera barnen i en normalklass och bara |ata dem fa under-
visning i sarskilda Aspergerklasser, &r inte heller bra. En liten normal-
klass & en bra l6sning for valdigt manga. Era barn behtver anpass-
ningar, t ex i form av specialundervisning i grupp och det ska ni kréva,
sa Ulrika Johansson.

Néar det géller speciella anpassningar understrok Ulrika Johansson att
det & skolans personal och organisation som ska anpassas till eleven

med AS, inte tvartom.
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-L drarna méaste anstranga sig att hitta nya inlarningsstrategier och inte
bara folja gamla principer. Elever med AS behdver ofta hjdp att gene-
ralisera kunskap, att se sammanhang.

Exempel pa faktorer i inléarningsmiljon, forutom stora klasser, som
kan ge svéarigheter/problem:

o klassrummets storlek och utformning

a olika stressutl6sare ex ljud, ljus, kamrater

a distraherande inredning i klassrummet

a den socialasituationen med andra kamrater tétt intill hela dagen
-Det & en valdigt stor skillnad att sitta galv i ett rum och att sittai ett
stimmigt klassrum. Barn med AS kan behova vila och taigen sig da
och da under dagen.

Barn med AS har sérskilda inlérningsbehov p g a sina kommunika-
tionssvarigheter.

-Ett sadant behov grundar sig pa barnens svarigheter att lyssna och ha
en dmsesidig konversation. Eftersom de kan vara mycket verbaa &
det latt att missforsta dem. Kommunikationssvéarigheterna ddljs av
den goda sprakliga forméagan. Men deras sprékanvandning och sprak-
forstaelse & ofta improduktiv, pedantisk, bokstavlig. Det & ocksa
vanligt att barnen har svart att bedéma den kommunikativa avsikten,
att avgora vad som & kringinformation samt att forsta instruktioner
och "pedagogiska grepp".

De sociala svarigheternainnefattar b | a:

o social kognition, d v s underforstadda signaler missuppfattas ofta.

o tillbakadraget "antisocialt" beteende

a aktiva men udda

o inga kamratgrupper

-Hur barnen reagerar efter missforstand & mycket personligt och
hénger samman med AS. For att beméta eleven kravs det att man lér
kénna personen.

Barn med AS kan ha sérskildainlarningsbehov pga
a rigiditet i tanke och beteende

o begransat beteende

o svarigheter att generalisera

a bristande kreativitet, spontanitet och flexibilitet
a gdlvdestruktivitet, utbrott
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-Ett specialpedagogiskt arbetssdtt for barn med AS bor ha grundprin-
cipen mycket struktur och forutsagbarhet. Absolut inte flexibilitet!

Barnen behover dessutom visuellt stod till information, strukturer och
rutiner, sd att de kan se vad som ska handa under dagen/veckan.

-Med visuellt stod, som tydliggor tid och rum, kan manga bli mer
flexibla&n de annars &r.

Struktur och stéd hjalper barnet att forsta, det skapar forutsagbarhet
samt fokuserar pa relevant information. Det kan ocksa bidra till att
barnets g élvstandighet utvecklas.

-Dessutom kan struktur och stéd bli ett hjdlpmedel for att forebygga
beteendesvéarigheter och hjdpa barnet att generalisera fardigheter. Vi
kan ju bara jamfora med den kalender manga av oss inte klarar oss
utan. Vi vill ocksa garna kunna lasa TV-programmet och inte bara
hora nagon berétta vad det skainnehdlla.

Var? Vad? Hur lange? Hur mycket? Hur gora?
-Alla dessa fragor & svara for barn med AS. Bild och skrift hjélper
barnen att se och halla rétt pa den informationen.

Sammanfattningsvis menade Ulrika Johansson att de problem barn
med AS har inte kan hanfdras till det vi traditionellt menar med inlér-
ningssvarigheter. (1998)

Pedagogiska strategier for barn och ungdomar

Universitetsadjunkt/specialpedagog Ann-Christin  Thimon, Gavle,
informerade om pedagogiska strategier for barn och ungdomar utifran
erfarenheterna pa Polhemsgymnasiet i Gavle.

Ann-Christin Thimon har en stor del av sitt verksamma liv arbetat
med barn med autism. Sina erfarenheter har hon sammanfattat i bo-
ken "Brakiga ungar och snéllabarn" som nyligen kommit ut.

-Fragan & vad man kan begédra av skolan n&r man har ett barn med
funktionshinder, exempelvis Aspergers syndrom. Ofta forekommande
insatser pa skolorna for dessa barn &r "skrubbundervisning”, d v s en
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person utan erforderliga specialkunskaper sitter sig i nagot ledigt ut-
rymme, kartrummet eller liknande och forsoker hjélpa eleven. Det
anser jag inte vara det rétta sittet att angripa problematiken pa. Istallet
bor skolans basta larare utbildas och ta sig an de hér eleverna, sa
Ann-Christin Thimon.

| Gévle skickade man tidigare alla elever med psykiska funktionshin-
der till gymnasiesarskolan.

-Det tyckte jag ocksa var helt fel. Genom bearbetning av makthavare
och politiker och med stod av forddrar, fick jag uppdraget att under-
sbka mojligheterna for elever med AS. Mina slutsatser blev att skolans
synsadtt maste forandras i grunden, eleven séttas i centrum och perso-
nalen utbildas. Det var kontroversiellt till att borja med, men jag fick
till sist mojlighet att provateoriernai praktiken pa Polhemsgymnasiet
i Gavle.

Idag & Polhemsgymnasiet ett exempel som roner ett vaxande intresse
pa manga av landets skolor. 12 elever med Aspergers syndrom |&ser
pa det individuella programmet och en del har redan har tagit studen-
ten pa skolan. Undervisningen baseras pa fyra viktiga principer: delak-
tighet, individualisering, strukturerad pedagogik och ett gott foréldra-
samarbete.

Projekten har vid tva tillfallen granskats av Uppsala universitet, vilket
darefter har lett till att programmet numeraingar i den reguljara verk-
samheten. Inom l&rarutbildningen pa universitetet pagar ett reformar-
bete till forman for en specialpedagogik som kan ge positiva effekter
for elevgruppen.

-Fakultetsedningen sa att de kunde ténka sig att géra om hela den
specialpedagogiska utbildningen pa universitetet, om det skulle visa
sig varamotiverat.

Skolans traditionella perspektiv i almanhet & enligt Ann-Christin
Thimon att:

a setill skolan som helhet och alaelevernasom en del i helheten

a de forvantas behandla alla elever lika

a det finns gemensamma regler och rutiner som alaforvéantas folja

a skolan &r lérarnas arbetsplats

a de har en begransad bild av varje familjs situation.
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-Det & mycket av detta som inte passar in i modern special pedagogik
och & en direkt felsyn. Skolledning och politiker maste fa ett annat
synsétt och dit nar man framst genom utbildning.

| den organisation som nu rader pa Polhemsgymnasiets individuella
program sétter man eleven i centrum och ger magjlighet till undervis-
ning i fyra olika former; klassundervisning, gruppundervisning, par-
undervisning och enskild undervisning.

-Alla barn med Aspergers syndrom har rétt att kénna sig valkomna i
skolan, men pasinaegna villkor, d v sfaett individuellt program. Det
innebdr att de kan véaxla mellan de undervisningsformer som passar
dem bést. Det betyder ocksa att man anvander en sérskild metodik i
det individuella programmet. Instéliningen till eleven ska vara att vi
som arbetar pa skolan ska gora vart basta for att vara elever ska fa det
sa bra som mgjligt.

| programmet pa skolan arbetar |arare som fatt sarskild utbildning om
funktionshinder.

-Nar det gdler Aspergers syndrom sa handlar det mycket om att
vanda de svéarigheter barnen har till sddant som de &r bra pad. Exem-
pelvis begransas auditiv information och istéllet satsar man pa visuell
information. Utan st6d har de flesta av barnen problem med korttids-
minnet, med stod blir de perfektionister, behovet att fa varai fred kan
utvecklastill 6kad savstandighet mm.

-A och O i undervisningen for dessa elever &r flexibilitet och anpass-
ning till den enskilda elevens behov. Ett séarskilt team, bestdende av
olika kompetenser, ser till att eleven far den hjap den behover.

Strukturerad pedagogik i organisation och planering underléttar for
elevernaatt se sammanhang och mening i undervisningen.

-Skolan har skyldighet att individualisera och anpassa undervisning-
en. Jag tycker darfor att ni ska borja med att ta reda pa hur atgardspro-
grammen ser ut pa era barns skolor.

Ekonomin sétter hinder i vagen for olika insatser pa manga skolor,
papekade en fora der.

-Vi har visat att det finns alternativalosningar, assistenter kostar ocksa
pengar. Dessutom har skolledningen upptéckt att det finns stora ut-
bildningspedagogiska vinster med metodiken och det har alla elever
gladje av.
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Pedagogik kréaver att man hittar varje enskild persons utgangsl &ge néar
det géller sprakforstael se, tankesétt och omvarldsforstael se.

-Det kréver en noggrann struktur sa att det klart framgar vad som for-
vantas i varje speciell situation; vad ska jag géra? med vem eller vil-
ka? hur 1ange? och vad gora sedan? Skolpersonalen maste gora vad
man kan for att undvika onddiga stressmoment, Overraskningar, for-
andringar, osdkerhet och svéra valsituationer. Varje elev har ett eget
personligt schema som fyllsi varje dag. Dar framgar det klart tid, ak-
tivitet, lokal, ansvarig personal och arbetsmaterial for varje minut hela
arbetsdagen.

Strukturerad pedagogik kréver organisation, schemaléggning, visuell
organisering av arbetsuppgifterna, visuella instruktioner, andra rutiner
och system

Undervisningsmaen maste kvalitetssakras och det bor klart framga
vilka omedelbara syften, kortsiktiga mal och langsiktiga forvantning-
ar undervisningen omfattar.

For utvecklingssamtalen anvénds samma modell for alla elever. | mo-
dellen ingar frégestallningar sasom:

o elevens intresse for skolarbetet, dess innehall, upplaggning, studie-
resultat, tempo

a samverkan med kamrater, lérare, i grupp

o ordning och ansvar exempelvis elevens formaga att ta ansvar for
tider, regler, meddelanden, hemuppgifter

a eventuella problem, vad har eleven att saga om skolan

-Ingenting av det som avhandlas pa utvecklingssamtalen far ske Gver
elevens huvud. Det & ytterst viktigt att eleven moéts med respekt, sa
Ann-Christin Thimon. (1998)

Datorn som pedagogiskt hjalpmedel

Specialpedagog Ann Catrin Rojvik, Agrenska, visade pé flera olika
anvandningsomréaden for datorn som pedagogiskt hja pmedel.

-Med hjélp av datorn och olika program kan man relativt 1tt fa reda
pavad ett barn forstar, t ex av bilder, ord och instruktioner. Man kan
se vilken begreppsforstaelse de har och hur langt de kommit inom
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olika &mnesomraden, t ex inom matematiken. Barnen far komma
hit och prova att 16sa uppgifter pa egen hand och med hjap enbart
av datorn. Manga barn kanner sig inte s utlamnade da, sa Ann Ca-
trin Rojvik.

Att arbeta vid en dator innebar b | a att man far en avskarmad ar-
betsplats och direkta svar pa om man gor rétt eller fel.

-Datorn har en egen drivkraft och gér direkt till nya uppgifter utan
extra insatser fran den som arbetar med den for tillfallet. Datorn
skalar ocksa bort alla praktiska problem, som att hitta rétt bok, rade-
ra, skriva snyggt mm. Det & mycket léttare att "lyckas' med en
uppgift nar man arbetar med datorer. FOr manga barn, som kanske
inte"lyckas" sa ofta, har det en valdigt stor betydelse.

Det finns program for alla nivaer. Pa forskolenivan finns program
dar man flyttar olika former. Pa I&gstadienivan finns en mangd pro-
gram som kan vara bra komplement till den vanliga undervisningen.
-Det finns program dér barnet pa ett lekfullt sitt kan trana exempel-
vis kort och lang vokal. Det finns matematikprogram déar man tranar
plus och minus, multiplikationstabellen, brak, geometriska figurer
mm. Det finns geografiprogram och manga andra program i de fles-
ta amnen.

Tangentbordet kan dessutom utformas sa att det passar olika funk-
tionshinder. Istéllet for tangentbord med en massa knappar finns
det t ex program som kan styras med enbart en styrplatta.

-For barn med olika funktionshinder kan datorn bli ett stort steg mot
ett béttre gavfortroende. Olika undersokningar visar att barn med
koncentrationssvarigheter arbetar betydligt béttre, ihérdigare och mer
koncentrerat vid en dator, &n annars. Som komplement till datorpro-
grammen anvander jag garna montessorimaterial som &r valdigt kon-
kreta.

Barn med koncentrationsproblem och finmotoriska problem, kan ha
stor nytta av att arbeta vid datorn.

-Jag har under veckan lagt mérke till att barnen har haft |&ttare att
koncentrera sig pa arbetsuppgiften nér de arbetar med datorn. De har
gatt in i arbetet med mer kraft och energi och béttre uthallighet. Nar
man far en uppgift i taget och direkt respons pa om uppgiften ar rétt
eller fel utford, okar uthalligheten och motivationen att arbeta.
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Ann Catrin Rojvik understrok dock med bestdmdhet att datorn inte ska
ersitta lararen. Datorn kan dock vara ett viktigt pedagogiskt hjalpme-
del for manga barn med funktionshinder. (1998)

Datorer & Emils storaintresse sedan tre ar tillbaka.

-Det borjade med Nintendo och dataspel. Nu & han den som kamra-
terna vander sig till om de behtver hjalp med nagot som har med da-
torer att gora. Pa grund av b | a sin datorkunskap star han hogt i kurs
hos kamraterna, séger Rolf.

Emil klarar de flesta amnen brai skolan.

-Han laser mycket, sarskilt lllustrerad Vetenskap och dagstidningar, sa
han & mycket allmanbildad. Men han skriver daremot ganska daligt,
sager Lotta.

Emil véjer att g& hem fran skolan utan sallskap med kamrater och att
vara hemma gadlv, dar han laser mycket och arbetar med datorn.

-Ett problem som blivit mer mérkbart pa senare tid & hans 6verkans-
lighet for dofter/lukter. Han &ter ofta inte skolmaten, utan hellre bara
nagra smorgasar. Nya rétter vill han helst inte ens smaka pa, sager
Rolf.

Emil har mycket svart att forsta ickeverba kommunikation och géav
har han ett uttrycksl6st och entonigt sprak.

Nar Emil blir glad och uppspelt viftar han med handerna. Emil har en
ganska normalt utvecklad motorik. Han & med pa gymnastiken i sko-
lan och gillar att bada.

-For nagot & sedan provade Emil att vara med i scouterna, men det
fungerade inte alls, sA dar slutade han ganska omgaende, siger Rolf

Elin & idag 9 & gammal och gér i andra klass. Skolarbetet gar bra och
Elin har relativt sma problem. Hennes kamratrelationer har i mycket
utvecklats genom Malin.

-Elin har sedan nagra &r fatt hanga med pa en kant med Malins kamra-
ter. Nar Malin skaffat nya vanner har Elin fortsatt att umgas med de
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gamla kamraterna. Nu borjar vi se tecken pa att Malin och Elin gar
sina egna vagar. Malin har blivit ganska lillgammal av det ansvar hon
har haft for Elin. Nu ser vi tecken pa att hon vill bryta sig loss och bli
lite mer gdvstandig. Samtidigt har Elin blivit mer enstérig och vdjer
allt oftare att vara gélv, séger Rolf.

Elin har fortfarande inte fatt diagnosen AS.

-Pa pappret har hon "genomgripande storning med autistiska drag".
Senast vi traffade habiliteringsldkaren anvénde han istéllet uttrycket
"autistiskt syndrom”, sager Lotta.

Samhallets stdd till familjen

Mats Mansson, kurator p& FUB i Goteborg, kom till Agrenska och
informerade om samhdllets stdd till familjer med barn som har funk-
tionshinder.

-Lagstiftningen pa det har omradet har utvecklats mycket de senaste
40-50 aren. | borjan av 1940-talet fanns inte mycket hjép att fa for
familjer som hade barn med funktionshinder. Antingen accepterade
man att barnet placerades pa vardhem eller sa fick man klara sig
gav i hemmet.

Familjer som har barn med funktionshinder kan fa hjalp och stod
fran samhdllet. Det stodet administreras av forsakringskassan och
ska se likadant ut verallt. Kommunen kan ocksa ge stod och hjalp,
men i det fallet & skillnaderna mellan de olika kommunerna ofta
mycket stora, sa Mats Manson.

Hér foljer nagra exempel pa samhallets stod:

Vardbidrag (forsakringskassan) kan man fa for det extra vardbehov
barn med funktionshinder har.

-1 ansdkan, som lamnas till forsékringskassan, ska man dokumentera
att barnet behover mycket extra stod, tillsyn och vard jamfort med
ett friskt barn i samma alder. Det kan kannas mycket tungt att nagel-
fara varje stund pa dygnet som ens sjuka barn behover hjdp, sa
Mats Mansson.
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Vérdbidraget kan variera fran helt vardbidrag (90 996 kr/ar, 1998
till kvarts vardbidrag 22 740 kr/ar). Det & ATP-grundande och skat-
tepliktigt. Eventuella Gvriga inkomster ska inte paverka bedom-
ningen om man har rétt till vardbidraget.

-Kan man dokumentera merkostnader gar det att f& motsvarande
belopp i vardbidraget skattebefriat, sa Mats Mansson.

Vérdbidrag kan man fa upp till dess barnet fyller 16 &r. Det ompro-
vas normalt vartannat ar.

Hemsjukvardsbidrag finns i vissa landsting. Anhorig eller narsta-
ende kan fa bidrag for att hjdpa till i hemmet hos den suke.
Kommunen eller distriktsskéterskan kan ge information och hjapa
till med ansokan.

-| Goteborg kan man bli anhoériganstalld och ingai en grupp i hem-
tjansten. Det kan vara ndgon av fordldrarna eller en granne/van som
far en sadan anstallning.

-Har ni anstkt om bidrag av nagot slag och fatt avslag, sa begar
skriftligt beslut och 6verklaga sedan beslutet. Ni har stora méjlighe-
ter att farétt.

Mats Mansson informerade ocksa om LSS, Lagen om Stod och
Service for vissa funktionshindrade. Personkretsen, som berdrs av
LSS bestér av foljande tre grupper:

a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begavningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen ader, foranledd av yttre vald
eller kroppslig sukdom.

o personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshin-
der, som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, har betydande
svarigheter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd
och service.

| den nyalagen talas om de tio réttigheterna:
a radgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

o |edsagar service

a kontaktperson

o avlOsar servicei hemmet
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a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom éver 12 ar

a boendei familjehem eller i bostad med sarskild service for
barn och ungdom

a bostad med sérskild service for vuxna eller annan sérskilt an
passad bostad for vuxna

a daglig ver ksamhet

Det ska bara i vissa fall kosta ndgot att fa stod och service enligt
den nyalagen.

Allakommuner har skyldighet att informera om lagen och i de flesta
kommuner finns nu en informationsbroschyr. Broschyren kan ocksa
bestéllas fran Socialstyrelsen tel. 08/783 30 03. Enstaka ex &r gratis.
(1998)

Utbildning, arbete, bostad

Kurator Marie Berg informerade om arbete, bostad och utbildning i
forhdllandetill AS.

-Jag vill gérna borja med att berdtta om en ung man med AS som &r
vuxen idag. For enkelhetens skull kan vi kalla honom Mats, sa Ma-
rie Berg.

| skolan gick det brafor Mats pa lag-och mellanstadiet, men pa hog-
stadiet blev det problem. Han skiljde ut sig altmer, blev mobbad
och klarade skolarbetet alt sédmre. Efter grundskolan fick han ut-
bildning pa AMI och gick nagra ar pafolkhogskola.

-Nar jag traffade honom forsta gangen var han 25 ar och klar med
studierna pa folkhtgskolan. Han var arbets s, bodde hemma och
hans onskan var att fa ett eget boende. Vi lyckades ordna en tva-
rumslagenhet & honom och arbete pa Samhall. Efter en manad kom
jag hem till honom och kunde da bara konstatera att det inte funge-
rade sa bra for honom med allt det praktiskai en egen lagenhet.

Mats hade svért att halla tider, han blev sdllan fardig med sadant

han paborjat, han hade svart att klara tvétten, hala undan sopor,
byta lakan mm.
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-Han behévde stéd och hjélp, det var alldel es uppenbart for oss, men
inte for honom. Han var emot allt tal om hjalp, men vi lyckades fa
honom att ga med pa att hemtjansten kom var tredje vecka och se-
dan efterhand allt tétare.

Pa arbetet pd Samhall fick Mats problem, framforallt med umgénget
med arbetskamraterna pa kafferasten.

-Efter en tid gick han ner till halvtid och sokte samtidigt sukbidrag.
Sedan slutade han p& Samhall och levde pa helt sjuk-bidrag. Han
ville ha ett arbete med anknytning till sitt specialintresse som var
veteranbilar. En sarskild stodgrupp av omsorgspersonal har bildats i
omrédet och genom den far Mats den hjalp och det stod han beho-
ver. Mats & ett exempel pa problem som inte &r altfor ovanliga och
som drabbar personer med AS nér de vaxer upp. En annan kurator
inom habiliteringen pa Mats hemort har nu tagit 6ver kontakten och
forsoker hjalpaMats att fa ett braliv, saMarie Berg.

Fran det en ungdom fyller 16 & kan han/hon sbka sjukbidrag hos
forsakringskassan. Kassan bedomer arbetsforméagan hos den sokan-
de och bidraget kan variera fran helt sukbidrag (32 105 kr/ar fore
skatt, 1998) till kvarts ( 8 025 kr/ar). Om bidraget beviljas far for-
ddrarna det fram tills dess personen & 18 &, darefter tillfaller det
personen gélv.

-Det & mgjligt att gora ett uppehdll med sukbidraget i fem ar for att
prova ett arbete. Inom den tiden behdver inte sjukbidraget prévas pa
nytt. Det kan vara mojligt att studera halvtid, men inte heltid, pa
universitet med bibehallet bidrag.

Pa gymnasiet gar de flestamed ASi vanlig studiegang, men en del
gar individuellt program och i mindre grupper.

-Sma specialgrupper som ingadr i en vanlig klass s mycket som
majligt, & en form som provats pa Danderyds gymnasium i Stock-
holm. Jag anser dv att det basta for vadigt manga med AS &r en
grupp pacirkatio elever som har eget hemklassrum och egna dato-
rer. Pa skolan har man schemalagt smaprat och eleverna far t ex
tréna pa hur man for en dialog, véljer samtalsamnen, vad som kan
vara humor och ironi, osv. En annan skolform &r internat av den typ
som finnsi Vingaker, for ungdomar i aldern 12-20 & som har AS.
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Folkhogskolor passar ofta ungdomar med AS. Pa dessa skolor ar det
mojligt att studera med helt sjukbidrag.

-Men &ven studier pa universitet brukar passa manga med AS. Pa
hogskolorna finns ofta studievégledare for handikappade som kan
hjalpa till att 1agga upp individuella studieplaner. Vill man lasa pa
halvfart kan personer med funktionshinder fa studielan och sjukbi-
drag. Det & ocksa mojligt att fa dispens sa att man dipper delta i
grupparbeten.

Fritiden kan vara ett problem for manga ungdomar med AS.

-Om man exempelvis lider av bristen pa kamrater kan man forsoka
kanalisera sitt specialintresse till en forening eller foresla att de skaf-
far sig kamrater pa nétet att "chatta’ med. | Goteborg finns en grupp
vuxnamed AS som har egen hemsida. Dar kan man b | a fainfor-
mation om olika tradffar som gruppen anordnar. Ett LSS
habiliteringsteam i Goteborg har ocksa en fritidsgrupp for ungdomar
med AS.

Slutligen menade Marie Berg att det & mycket svart att sga nagot
om hur vuxenlivet kommer att bli i det enskildafallet.

-Men min erfarenhet &r att manga far ett bra liv, med arbete, familj
osv. Kontaktproblemen fortsétter, men genom social traning kan
man oftaldra sig att hantera dem. (1998)

Funktioner i och kring munnen

Overtandl&kare Jan Andersson och logoped Lotta Sjogreen frén Mun-
H-Center informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center ar ett nationellt orofacialt kunskapscenter fér sma och
mindre kanda handikappgrupper.

Mun-H-Center erbjuder informationmaterial, utbildning, handledning,
konsultation och behandling.

-Munnen har hittills varit en |&gprioriterad del av kroppen, men detta
haller nu pa att andras. Och det &r inte s konstigt, eftersom nagra av
kroppens viktigaste funktioner finnsi just munnen.
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Exempel pa funktioner i och kring munnen & andning, naringsintag,
tal och ickeverbal kommunikation, t ex mimik.
-Omradet har en mycket komplicerad muskulatur och minsta stérning
kan leda till problem. Idag finns det olika munmotoriska traningspro-
gram som i vissafall kan forbéttra funktionen.

Forddrarna pa vistelsen fyllde i ett frageformuléar om tandvard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling.
-Uppgifterna samlas i en databas som sedan blir tillganglig for foréld-
rar och tandvardspersonal. Har er tandlakare behov av information,
rad och stod sa be honom eller henne att vanda sig till oss.

Barn med Aspergers syndrom kan ha svarigheter att klara tandborst-
ning och det kan ocksa vara svart for foraldrarna att fa hjdpatill. For
att undvika en férsamrad tandhélsa ar det viktigt med regelbunden
forebyggande tandhalsovard. Med tanke pa den 6kade kariesrisken bor
ett extra fluortillskott dvervagas exempelvis i form av tabletter eller
tuggummi.

-Om tandvardssituationen & problematisk bor ni begéra hjalp av en
barntandvardsspecialist som finnsi flertalet landsting.

Vid tandvardsbehandling av barn med autism eller AS &r det sarskilt
viktigt med struktur och att tala om vad man ska gora, hur man ska
gbradet och nér.

-Barnen behover ocksa tréffa samma tandvardspersonal vid varje be-
sok patandvardskliniken. (1998)

Aspekter pa syskonrollen

Sjukskoterska Ann Marie Alwin och gukskoterska Lotta Dellwe,
Agrenska, informerade om aspekter pa syskonrollen.

-Syskons upplevelser av stress i familjesituationen, ndr det finns barn
med funktionshinder, ar inte entydig. Faktorer som paverkar upplevel-
sen av stress & barnets dlder, dess relation till syskonet, forddrarna
eller nagon annan nédra anhorig, om barnet upplever oréttvisa i upp-
marksamhet som de tror beror pa att de skulle vara mindre véarda, om
barnet far hjapatill hemma, om det finns klara granser och vérdering-
ar, osv.
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Syskon till barn med funktionshinder har ofta svart att f4, och galva
ta, tid att prata om sina problem med foréldrarna. De vill ofta inte be-
lastafordldrarna ytterligare.

-Ofta far syskonen ett storre praktiskt ansvar hemma. Syskonen kan
dessutom fa problem med att fa lugn och avskildhet for att gora sina
l&xor, fa ha sina egna saker i fred och med att ta hem kamrater. Dér-
for &r det viktigt att syskonens larare blir informerad om hemsituatio-
nen och kan ta hansyn till den.

Syskonen far ofta spela rollen av "forsvarare” eller "forklarare” i sko-
lan och pa andra stéllen an hemma.

-Deras lojalitet med det guka syskonet & ofta mycket stark. Déarfor
kan det vara svart att fa dem att prata om egna problem som beror pa
syskonets funktionshinder, eller att sdga nagot negativt om syskonet.
En del blir sk "undvikare" som ser till att de inte hamnar i situationer
dér de maste forsvara eller forklara.

Rasternai skolan kan bli ett problem fér syskonen.

-Inte séllan &r de r&dda for att jdmforas med syskonet och ibland und-
rar de om de ocksa har AS. Kéanner de att de skams for sitt syskon kan
de fa skuldkanslor for det.

Syskonen kan uppleva en hotsituation i relationen till sitt syskon. En
del upplever ett standigt nérvarande fysiskt och psykiskt hot.
-Forutom svarigheterna att fa ha sina saker ifred och att |&sa laxor utan
att bli stord, s upplever manga syskon att de blir oréttvist beskyllda
bade av forddrarna och det suka syskonet. De undrar hur starkt sys-
konet ska bli, om mamma och pappa altid kommer att orka halla ho-
nom mm. Ovissheten skapar stress och kanske ocksa egna hé sopro-
blem hos syskon till barn med funktionshinder.

Syskonen mar ofta bra av att fa kunskaper om funktionshindret. De
behover dessutom mycket stod, bekraftelse och uppmuntran fran for-
ddrarna eller nagon annan nara anhorig, exempelvis fran mor-eller
farforédrarna.

De flesta syskon funderar mycket pa hur framtiden kommer att se ut.

Blir de tvungna att alltid ta hand om sitt syskon? Kommer han att flyt-
ta hemifran? Vad hander néar mamma och pappa dor?
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-Det & da ofta en l&tnad for dem att hora att det finns bra alternativa
boenden dér syskonet far det stdd och den hjélp det behover och att
syskonet ofta flyttar hemifran i den alder det &r brukligt.

Erfarenheter visar emellertid att det ocksa finns positiva sidor med att
vara syskon till barn med funktionshinder.

-Syskonen blir ofta mer mogna och ansvarstagande. De far kunskap
och livsperspektiv som andra jamnariga saknar. Manga blir 6dmjuka
och fér en storre forstael se for andra med funktionshinder. (1998)

Information fran féreningen autism

Kassor Lena Singleton frén Foreningen Autism, Goteborg, informera-
de om féreningen och dess arbete.

-Foreningen Autism bildades for 25 & sedan och har cirka 3000 med-
lemmar. Numera finns lansféreningar i varje lan. Foreningen arbetar
b | a med att ordna konferenser, familjevistelser, kurser och utbild-
ningar samt att producera bra informationsmaterial, sa Lena Singleton.

Foreningen ger ut tidningen Ogonblick med fyra nummer/ar.

Adressen till féreningen &r:
Riksforeningen Autism
Bondegatan 1 d

116 23 Stockholm

Tel: 08- 702 05 80

Har kan man fa& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: http://www.sos.se/smkh/

artiklar ur Lakartidningen

internetadress. www.|akartidningen.se

(hér krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjalpatill)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress: ww3.nchi.nlm.nih.gov
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Adresser och telefonnummer till foreldsarna

Overlakare Stephan Ehlers

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Speciapedagog Ulrika Johansson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Psykolog Christina L6gdahl
Maélarsjukhuset

611 38 Eskilstuna

Tel: 016- 10 35 67

Specialpedagog Ann-Christin Thimon
Sodra dlottsgat 17 |

812 53 Gavle

Tel: 026- 61 05 30

Speciapedagog Ann- Catrin RGjvik
Logoped Ake Larsson
Sjukskdterska Ann-Marie Alwin
Sjukskoterska Lotta Dellve
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 91 1090

Kurator Mats Mansson
FUB

Lillatorpsgat 10

416 55 Goteborg

Tel: 031- 19 95 07

Kurator Marie Berg

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000
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Overtandl&kare Jan Andersson
Logoped L otta Sjogreen
Mun-H-Center

Odontologen

Medicinaregat 12

413 90 Goteborg

Tel: 031- 77338 20

Foreningsrepresentant Lena Singleton
Foreningen Autism

Goteborg

Tel: 031- 8456 11
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