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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dér familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
hér fallet Aspergers syndrom, flickor. Familjevistelser med barn med
den diagnosen har arrangerats p& Agrenska 1998 och 2003.

Under en familjevistelse & forddrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala forelasningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas da omhand av sérskild personal. Faktainne-
héllet frén forelasningar under en eller flera vistelser p& Agrenska ut-
gor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har forelésarna
mojlighet att 1asa och 1amna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortlépande i samarbete med
forel&sarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna. Sedan & 2000 publiceras nyhetsbreven &ven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande féreléasare har medverkat till framstéaliningen av detta
nyhetsbrev:

Overlakare Svenny Kopp, Goteborg, psykolog Ylva Larsson, Gote-
borg, foraldrarepresentant Maggie Manmyr, Lindome, specialpeda-
gog Eva-Lena Kjellin, Goéteborg, kurator Helena Osmar-Swerkers-
dotter, Goteborg, DAMP-konsulent Johanna Bjork, Goteborg, Over-
tandlakare Jan Andersson-Norinder, Goteborg, tandskéterska Lena
Gustafsson, Goteborg, sjukskoterska Ann-Marie Alwin, Goéteborg,
handlaggare Agneta Ljungwall-Berg-strand, Goteborg, kurator Mats
Mansson, Goteborg, psykolog Christina Logdahl, Vasteras, specialpe-
dagog Ann-Christin Thimon, Gavle
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Aspergers syndrom, flickor

Denna information har tyngdpunkten lagd pa problematiken hos flick-
or med Aspergers syndrom/ hogfungerande autism (Hfa), utifran fore-
lasningar under familjevistelserna 1998 och 2003 samt intervjun med
Hannas foréldrar.

Medicinska aspekter

Overlakare Svenny Kopp, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, informerade 1998 och 2003 om medicinska aspekter
pa Aspergers syndrom/ hégfungerande autism (Hfa) hos flickor.

Vad finns det for anledning att fokusera pa flickor med hégfungerande

autism/Aspergers syndrom? Svenny Kopp framférde foljande skal:

a alltfor fa flickor med autism (autistiskt syndrom, Aspergers
syndrom, "atypisk autism" ) diagnosticerasi forhallande till hur
manga det finns.

a forskningen med inriktning pa flickor och autism &r liten

a viktiga sociaa rattigheter foljer pa diagnosen autism

a tidiga pedagogiska insatser forbattrar prognosen for pojkar (inget
talar emot att sainte skulle varafallet aven for flickor)

Tva hypoteser 13g till grund for professor Christopher Gillbergs och
Overlékare Svenny Kopps undersokning av sex flickor med autism
1992. Den forsta hypotesen stéllde fragan om flickor oftare har stérre
svarigheter som ror den sociala interaktionen och dmsesidigheten an
man tidigare trott? Den andra om det fanns en Gvertro pa manlig "be-
teendetyp” vid autism och att man déarfor inte ”sag” flickorna?

Den Osterrikiske barnldkaren Hans Asperger beskrev 1944 problemen
hos en grupp pojkar med, vad han kallade autistisk psykopati. Pojkar-
na hade oftast en normal begavning men svart att anpassa sig i skolan
och svart med kamrater.

-Han beskrev autiskt psykopati som ”en extrem variant pa den manli-
ga intelligensen och en brist pa kvinnlig intuition”. Han métte aldrig
nagon flicka med detta tillstand. Daremot s3g han att mddrar till ndgra
av de pojkar han behandlade hade liknande drag, som dem. Han trod-
de darfor att autistiska drag hos flickor forst visade sig efter puberten
och ”om flickor skulle ha sasmma diagnos borde de ha en hjarnskada’.

Hans Asperger beskrev pojkarna som udda, naiva, att de hade inlar-
ningssvarigheter, saknade sunt fornuft, saknade respekt for auktorite-
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ter, att de fannsi alla begavningsnivaer och att de var jobbiga for lara-
reo forddrar.

Dérefter gick flera artionden utan att nagon faste uppmérksamhet vid
Hans Aspergers beskrivning. Ar 1981 myntade psykiatern Lorna
Wing begreppet Aspergers syndrom pa en grupp personer som hade
autistiska svarigheter men med en i stort sett normal begévning och
goda sprakliga fardigheter. Lorna Wing var ocksa den forskare som
forst insag att man missade de mer kapabla flickorna med autism.

Prevalensen d v s forekomsten av Aspergers syndrom hos flickor ar
osaker. 1993 visade en svensk undersokning att 3,6-7,1 barn/1000
hade Aspergers syndrom och att syndromet var fyra ganger vanligare
hos pojkar &n hos flickor.

-ldag visar tva nyligen utforda studier att konsskillnaden & mindre,
1,5 pojke/1 flicka. Men skillnaden mellan antal pojkar och antal flick-
or som far diagnosen &r fortfarande stor; 6-9/1, sa Svenny Kopp.

Hanna, 16 ar, har Aspergers syndrom

Hanna var en av tva flickor med Aspergers syndrom som var med pa
familjevistelsen p& Agrenska 1994. Hon kom tillsammans med pappa
Anders, mamma Kicki och brodern Linus, 14 &r.

Kickis graviditet med Hanna var normal och det var forlossningen i
stort sett ocksa

-En period i forlossningen hade Hanna nagot som kallas syrespan-
ningar, ett slags syrebrist i hjarnan och fostervattnet var brunt, beréttar
Kicki.

Amningen kom igang bra och inget ovanligt noterades forutom att
Hanna skrek valdigt mycket och hade svart att kommatill ro nér hon
skulle sova.

-Det oroade oss inte ndmnvért. Vi trodde att Hanna hade vanlig tre-
manaderskolik, sager Anders.

Hanna utvecklades bra bade psykiskt och fysiskt. Hon var glad och i
kontakten med ford drarna méarktes inget ovanligt.
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-Det enda som var lite markligt, av det jag minns, var att Hannas ena
pupill var storre &n den andra nér hon var trétt, sager Kicki.

Autismspektrumstorningar

| samlingsbegreppet autismspektrumstérningar ingar:

o autistiskt syndrom (som ocksa kallas infantil autism eller Kanners
syndrom

a Aspergers syndrom

o " Atypisk autism” = "autismliknande tillstand" (pervasive develop-

mental disorder (PDD) NOS)

Autistiskt syndrom &r (enl DSM-1V 1994):

1/ svarigheter med social dmsesidighet, kvalitativt nedsatt formaga att

interagera socialt

o patagligt bristande formaga att anvanda dgonkontakt, ansiktsut-
ryck, kroppshdllning, gester

o of ormaga att etablera aldersrel evanta kamratrel ationer (de flesta
vill, men kan inte)

a brist paviljaatt dela gladje, intresse, aktiviteter

o brist pasocial eller kdnd omassig Omsesidighet

2/ svarigheter med verbal o ickeverbal kommunikation, kvalitativt
nedsatt férmaga att kommunicera

a forsenad talutveckling utan kompenserande gester

a svarigheter att inleda och fora ett samtal

a stereotypt tal, upprepningar eller egnaord

a brist pa latsas lek eler imitativ lek (8ldersrelevant)

3/ begrénsade repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen
och aktiviteter

a fixering vid ett eller flera begransade intressen

a oflexibla, fixerad vid specielle rutiner och ritualer

a stereotypa motoriska manér

a fascination infor delar av saker, luktar, smakar, slickar

-For att fa diagnosen autistiskt syndrom krévs minst sex av ovanstaen-
de 12 symptom, uttalad funktionsnedséttning samt forsening eller ab-
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norm funktion inom minst ett av de tre ovan namnda omradena fore
tre &s alder.

Hogfungerande autism (Hfa) ar ett begrepp som myntades av De-
Myer 1981 och betyder att man uppfyller kriterierna for autistiskt syn-
drom men har en begavning éver 1Q 70. En del foredrar att kalla det
for mild eller lindrigare autism.

Mycket forskning har gjorts for att undersoka skillnaden mellan autis-
tiskt syndrom och Aspergers syndrom. Manga anser idag att Asper-
gers syndrom och hogfungerande autism & synonyma tillstand (Ozo-
noff, Rogers, 1999, 2000)

Mojliga bakgrundsfaktorer vid Aspergers syndrom/Hfa

Orsakerna till Aspergers syndrom/hdgfungerande autism ar fortfaran-
de inte helt k&nda, menade Svenny Kopp. De faktorer som vi kanner
till &r att:

a arftligheten spelar en stor roll. Det ror sig om éarftliga faktorer som
paverkar utvecklingen av nervbanor i pannlob, tinninglob, amygdala
och lillhjarnan

a funktionsstorningar i hjarnan som uppkommer under fostertiden kan
orsaka autism

a en kombination av gener (kanske 3-5 kandidatgener) och okanda
miljofaktorer krévs

o kromosomfdrandringar av typen Fragilt X kan hos bade flickor och
pojkar orsaka autism

Neuropsykologiska forklaringar till autistiska svarigheter

Neuropsykologiska forklaringar till autistiska svarigheter &r:

o bristande social formaga som orsakas av svarigheter med " theory of
mind” d v s mentaliseringssvarigheter som paverkar formagan att
tankasig in i hur andra ménniskor kanner och tanker och svarighet att
avlésa ansiktsuttryck.

o brister i exekutiva funktioner (planeringsférmaga, prioritering upp-
marksamhet och impulskontrollsformaga) leder till perseverationer
(ukligt upprepande) och stereotypt beteende

a brister i ”"central coherance” (svarigheter att se sasmmanhang) gor att
man istallet f&r en extrem uppmarksamhet pa detaljer
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Aspergers syndrom/Hfa, symptom hos flickor under forsta aret

Tidiga symptom under forsta levnadsaret hos flickor (géller i stort
ocksa pojkar) med Aspergers syndrom /hogfungerande autism:

o somnsvarigheter

a skrikighet

a hyperaktivitet/uttalad stillsamhet

o aggressionsutbrott

a undvikande kroppskontakt/mycket néra kroppskontakt till en person
o svarigheter att dela gemensam uppmarksamhet

Hanna visar tecken pa autistiska drag

Tre & gammal utvecklade Hanna ett omfattande intresse for att rita
katter.

-Under en lang period ritade hon inget annat an katter. Sedan gick det
Over i att rita olika geometriska former och fylla dem med féarg. Det
holl hon pamed i flera dr. | detta ritande fanns rétt mycket tvangsmés-
sig systematik. Nasta stora "intresse" var att klippa ut djurbilder. Han-
na hade snart en samling pa over tusen djurbilder, vilka noggrant sor-
terades i olika fack. Hon skaffade sig ocksa mycket detaljkunskaper
om djur, men hade daligt hum om helheten, siger Anders.

Hannas fyra forsta & innehdll inga avvikelser fran det normala, mer
an att Hanna mycket tidigt utvecklade ett stort intresse for bocker.
-Vid fyra ars adder "laste” Hanna bocker for sin lillebror. Det var na-
turligtvis en hel del fantasier i den l&sningen, men innan Hanna fyllde
fem & kunde hon stavaihop till valdigt manga ord.

N&r Hanna var fem & gammal borjade hon pa daghem.

-Det var forst da som vi upptackte att hon hade lite svart med motori-
ken. Hanna hade svart att kasta bollar. Hon hade inte heller normal
distans till frammande personer. Hon kunde springa runt till manni-
skor pa badstranden och komma dem alldeles for néra, sager Kicki.

Hanna var ganska klumpig i den héar aldern.

-Hon spillde jamt nér hon skulle dricka och hennes rorelser blev mer
tydligt osmidiga och utan hansyn till om ndgon stod i vagen. T ex gick
hon altid framfér fotterna pa oss nar vi var ute och gick, sager Kicki.
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Hanna visade nu ocksd ett klart ointresse for lek med jamnariga.

-Nar barn ringde pa for att f& med Hanna ut och leka, valde hon oftast
att stannainne. N&r barnet gétt kunde hon siga; "Det var skont att hon
gick", beréttar Anders.

Framtradande symptom hos flickor med autism, 3-6 ar

Dominerande symptom hos flickor med autism, 3-6 & gamla, nér de
kom for utredning (resultat av Flickprojektet, se sarskilt kapitel):

a forsenad talutveckling

a hyperaktivitet

o koncentrationssvarigheter

o aggressivitet

a distand Gshet

a somnproblem

Andra samtidiga diagnoser hos flickor med autism

a AD/HD (Uppmarksamhets-/hyperaktivitetsproblem)
a M otoriska koordinationsstor ningar

o Enures enkopr es ( urinavgang/tarmtémning)

a Tour ettes syndrom (kroppsliga/verbalatics)

o Angestsyndrom

a Tvangssyndrom

a Depression

o | assvarigheter.

Sprakstorning, beteendeavvikelser, extrema intressen, klumpig

motorik (flickor)

-Nar det géler sprakutveckling uppvisar flickor med Hfaibland en
forsenad talutveckling men i andra fall en extremt tidig sprakutveck-
ling med "vuxna" ord i tidig ader. Flickor med diagnosen Aspergers
syndrom skall inta ha haft en férsenad sprakutveckling. Flickorna har
ofta god men konkret och bokstavlig sprakforstaelse. Rostlaget kan
dock vara avvikande entonigt, med svéarigheter att variera tonfallet, sa
Svenny Kopp.

| flickornas beteende finns oftast en tvangsmassig rutinbundenhet
som
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o kréver att andra ska inordna sig i rutiner, inte séllan relaterade till
deras extrema (intensiva) intressen

o 8lagger dem sjdlva extrema rutiner, exempelvis nér det galler hygi-
enen

-Till en del beror detta pa en ofrméaga hos flickorna att se framat och
bristande flexibilitet. Arbetsminnet & begrénsat och de lever mycket i
nuet och har svart att planera framtiden.

| problematiken ingar ocksa stora svarigheter att skifta uppmarksam-
het, vilket beror pa svérigheter som har med de s k exekutiva funktio-
nerna att gora.

Extrema intressen forekommer hos flickor med Aspergers syn-
drom/hdgfungerande autism. Intressena &r oftast préglade av flickors
vanliga intressen. Manga flickor &r intensivt intresserade av djur eller
nagon frammande kultur.

-Med extrema intressen menas intressen som utesluter mycken annan
aktivitet Exempel pa sddana intressen hos flickor som jag traffat ar
historia, Barbiedockor, Backstreet Boys, Japansk kultur, giftormar,
hastar,drakar.

Motoriken &r inte sdllan avvikande, klumpig eller stel.
-Man kan séga att de inte &r riktigt "van med sina kroppar”, sa Svenny

Kopp.
Utredning av flickor med AS/Hfa

De flesta flickor med AS/Hfa hinner ga flera ar i skolan innan de far
en diagnos.

-I skolan forsté&r man inte att en flicka som exempelvis kan lara sig en
stor franskl&axa pa mycket kort tid, inte kan passa tiden till Iektionerna.
Foraldrarna blir sillan forstddda nér de undrar dver sin dotters svarig-
heter i skolan, sa Svenny Kopp.

Enligt Svenny Kopp kravs det goda kunskaper om autism for att vid
utredning kunna ta en riktig anamnes (g ukdomshistorik genom inter-
vju med foréldrarna).

-Den som frégar maste veta vad som utmérker autism, i annat fel ar
det risk att utredaren missar viktiga uppgifter i barnets levnadshistoria.
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Forutom anamnesen ingar psykologunder sokning, pedagogbedom-
ning, Autistisk Diagnostisk Intervju (ADI), Autistisk Observation
(ADQS), intervju med Vineland Adaptive Behaviour Scales, Daily
Living Skillsoch flera olika formular som foréldrarnafyller i.

| en del fall tas EEG, kromosomunder sokning och datortomogr afi

Ovriga problem som kan forekomma

Bland 6vriga problem och svarigheter som kan forekomma namnde
Svenny Kopp foljande:

o somnsvarigheter

o matproblem, d v s att barnen &ter fa rétter

a |jud-och ljusdverkandighet

-Ménga av barnen kan inte heller sortera ut de viktigaste ljuden i en
[judbild

a problem med ADL -funktionerna, b | aproblem med hygienen

Flickor med Aspergers syndrom/Hfa autism i skolan

Som en del i Flickprojektet ingick att ta reda pa hur flickor med au-
tism klarar skolgangen. Nagra av resultaten var enligt Svenny Kopp
foljande:

a flickornavill frén tidiga skolaren inte gatill skolan

o de & ensamma parasterna

a devill inte deltai gymnastiken

a fram till & 4-5 foljer de med i undervisningen

a en del flickor & storadelar av hogstadietiden hemma

a flickorna har stora svarigheter att avsluta skoluppgifter

a de & sdlan uppmarksammade och far lite, eller ingen hjap

Hanna borjar skolan

Det gick brafor Hanna i hela grundskolan. Hon hade létt for sig i alla
amnen utom gymnastik och handarbete.

-Men hon hade aldrig ndgon riktig kompis och gick mycket for sig
gav. Hennes "kunskaper" baserade sig pa vad hon last i bocker dar,
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enligt Hanna, "sanningen om allting" stod att finna. §év var hon ge-
nomarlig och kunde inte ens tanka sig att uttrycka en "vit l6gn".
Tyckte hon négot var fult, t ex ndgot annat barns klader, sa hon det.
Hon kunde ocksa fraga tjocka personer varfor de var sa tjocka osv. Vi
maste prata mycket med henne om vad som &r 1ampligt och inte |amp-
ligt att sAgai olika sammanhang, sager Kicki.

Framtradande symptom 7-12 ar

Foljande symptom var ofta orsak till att man sokte hjélp for sin flicka
med autism nédr de var 7-12 & och kom till utredning (preliminara
resultat Flickprojektet):

o Sociala problem med flickor i samma &l der

a Konflikter med syskon

a Raseriutbrott hemma, men séllan i skolan

a Vagran gbra vardagliga saker, tvattasig, mm

a Matproblem

o Taktila perceptionssvarigheter (ex svarigheter att sta ut med klader
som sitter at)

Framtradande symptom i tonaren

Foljande symptom var ofta orsak till att man sokte hjélp for sin flicka
med autism nar de var i tondren (preliminéra resultat Flickprojektet):

a kamratproblem, flickorna blir ensamma

a problem med tidsuppfattningen

a svarigheter att hdllaordning i sinarum

a problem med att planerasin tid

a irritabilitet

o skolproblem

Specifika problem och behandling

Psykolog Christina Logdahl, Autismcentrum, Sérmland, informerade
1998 (uppdaterat 2003) om sina erfarenheter av autism och AS hos
flickor och pojkar, samt den behandlingsmodell som hon utvecklat.

-Jag har arbetat i sa gott som 30 ar som psykolog inom omsorgen, i
skolan, pa barnpsykiatrisk klinik och nu pa Autismcentrum. Under
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manga ar forstod vi inte orsaken till manga barns problem. Autism-
diagnosen stalldes mycket sdllan, men d& sd skedde trodde man att
orsaken fanns i miljon. Fordldrar skuldbelades och man forsokte
"bota" barnen med terapi enligt den psykodynamiska modell som me-
nar att alla beteenden & symptom pa tidigare upplevelser. Modellen
var gélvklart verkningsl6s och ofta krénkande.

Christina Logdahl betonade att barn med autism eller AS & annorlun-
da

-Det & mycket vunnet om man inser att de flesta problemen vid AS
mer & fraga om en ovanlig personlighet an en sjukdom. Det gar inte
att tillampa traditionella behandlingsmetoder. P4 manga psykiatriska
mottagningar tanker man inte tillrackligt tidigt pa méjligheten att bar-
net kan ha autism. Detta beror mycket pa att man inte vet vad man ska
gora, om problemen beror pa forandringar i hjarnan och inte pa mil-
jon.

Christina Logdahl informerade om den rapport "Psykologisk behand-
ling vid Aspergers syndrom” som hon skrivit.
-Den tar i huvudsak upp behandling av pojkar med AS, men det haller
vi pa att andra pa sa att aven flickornas speciella problem kommer
med. Jag anser att det gar att arbeta direkt med de héar barnen. Den
som séger nagot annat vagar barainte forsoka.

Autism/AS kannetecknas av foljande:

1/ biologiska orsaker

2/ annorlunda satt att tdnka med svarigheter som ror
al theory of mind (forméagatill empati)
b/ control coherence (att se sammanhang och helhet)
c/ exekutiva funktioner (planera, organisera, bli fardig mm)
d/ automatisering

3/ Symptom med avvikelser i:
al dmsesidig social interaktion
b/ verba och icke verbal kommunikation
c/ beteendet

-Pa grund av svarigheterna blir bl atillvaron fragmentarisk och upple-
velserna annorlunda. Den bristande automatiseringen innebér att bar-
nen alltid maste ténka pa vad de gor och hur de gor det. Vardagen kan
darmed bli sa oerhort arbetsam for dem.
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| den behandling Christina L 6gdahl ger ingar mycket samtal.
-Utgangspunkten &r att forsoka forstd hur barnen tanker, att ta fasta pa
deras "styrkor" och inte forsoka gora om dem. Vissa skriver t ex ofta
fantastiskt bra, med ett enormt utvecklat sinne for detaljer, som ar en
stor tillgang i det sammanhanget.

Barn med AS/autism lever i en "annan” kultur och verklighet. De gor
vad de kan gdra och ofta har de sérskilda kompetenser.

-Vi maste |ara oss deras sétt att tanka och de lar sig efterhand mer och
mer att forstd vart st att tanka.

Den psykolog som vill arbeta direkt med barn med AS maste enligt
Christina L 6gdahl

a hamycket goda kunskaper om AS

a ha egna erfarenheter av barn med AS

o kunna lagga gamlateorier & sidan

o inse att man som behandlare inte forstar allt

o forsoka lara s mycket som majligt av "patienten”
a forsoka ténka som patienten

o hamycket tdlamod

a kunna visa respekt for det som & annorlunda

o ta fastapaolikheter ochinte pa"rétt eller fel"

-Nér jag borjade behandla barn med AS var jag tvungen att altid tén-
ka pa tva olika sétt, ndgot som ni fordldrar gor automatiskt. Forutsatt-
ningen for mina samtal med barnen, som |6per 6ver en stor tidsrymd,
dér vi tréffas en gang varannan vecka, ar att barnen sjavavill komma.

Foljande faser brukar samtalen leda genom:

1/ Barnen talar mycket om sina intressen.

-Jag lyssnar tills de &r fardiga. Hemma maste man sétta granser, det
gor jag inte i en behandlingssituation, eftersom tiden anda & begran-
sad.

2/ | nastafas, tystnadsfasen, maste man vaga vara tystlaten.

-Barnen ber mig ofta stalla fragor.

3/ 1 den hér fasen pratar barnen om manga olika saker och fragar om
sadant de inte forstar.
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-Vanliga samtalsdmnen & sociala situationer, oro for olika saker, han-
dikappet, det andra konet, skamt, kanslan av att vara annorlunda. Den
hér fasen tar mycket Iang tid och det galler att ha mycket talamod.
4/ | gavreflexionsfasen beréttar barnen att de kanner sig valdigt an-
norlunda, men ofta vet de inte pa vilket sétt och vill prata om det.

-De har ofta manga funderingar éver andra manniskors tankar och
kandor. De stéller fragor om livets mening och varfor de géalva, som
de upplever som sa misslyckade, finnstill.

Det projekt som lett fram till behandlingsmodellen har visat att barnen
efter behandling haft mindre depressioner, farre stotande beteenden
och att de lart sig tala om sina problem.

-Samtal fungerar, men kréver en speciell metodik. Traditionell sam-
talsterapi fungerar inte, eftersom den bygger pa felaktiga forutsétt-
ningar, sa Christina L 6gdahl.

Hanna far en psykos

-Néar Hanna var 14 & gammal reste jag bort nagra veckor. Senare be-
réttade Hanna att hon trodde att jag skulle bli borta for altid. Pa olika
sétt tror vi att Hanna upptéckte mycket av innehdllet i sitt handikapp
under den har tiden, beréttar Kicki.

Hannas psykos borjade med att hon inte sov pa flera nétter.

-En natt, efter flera somnlésa nétter, var hon helt forvirrad. Hon prata-
de om konstiga saker och var ondbar. En understkning hos PBU visa-
de inget onormalt. Nagra dagar senare trodde Hanna att jag skulle
doda henne och ytterligare nagon dag senare "rev " hon huset, séger
Kicki.

Det blev akutambulans till ukhuset, déar yttre stimulanser begransa-
des och Hanna fick mediciner. Hanna regredierade, gick tillbaka i ut-
vecklingsniva ungefar till en tredrings niva

Dérefter blev det en langsam vég tillbaka for Hanna. Skolans personal
bidrog med manga bra initiativ, men det blev anda en jobbig tid for
Hanna.

-Hon hankade sig genom nian, gjorde manga "tokiga"' saker, som
klasskamraterna skrattade &. Hanna mobbades och reagerade med
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ilska som bl aledde till konflikter med lérarna, att hon boérjade skriva
samre osv. Det har visat sig att ju simre Hanna métt desto fler Asper-
gerssymptom har hon haft, sdger Anders.

Information om Flickprojektet

Svenny Kopp och specialpedagog Eva-Lena Kjellin, Drottning Silvias
Barn- och Ungdomssjukhus, Goéteborg, informerade om det s k Flick-
projektet pa §ukhuset.

-Vi har arbetat i tre & med ett utvecklingsprojekt med 100 flickor med
neuropsykiatriska svarigheter. Vi arbetar fortfarande med att samman-
stélla resultaten.

Syftet med projektet var att

o understka och beskriva flickornas neuropsykiatriska svarigheter
o undersoka flickornas skolsituation

a sprida kunskap om flickornas speciella svarigheter

o fored dinitiera stodinsatser

Projektet &r ett teamarbete med manga ingaende professioner; barn-
psykiater psykolog, pedagog, kurator och sukgymnast.

Inklusionskriterierna for projektet var:

a flicka med remiss om misstankta neuropsykiatriska svarigheter

o dldern 3-18 &r

a att foréldrarna pratar bra svenska (bl ap g a omfattande intervjuer)
@ ingen kand utvecklingsstorning

a inga allvarliga somatiska sjukdomar

Utredningarna har skett med avseende pa:
a ADHD, autismspektrumstorning, tics

o depression, angest, tvang

a gtstorningar, smnsvarigheter

o begavning

a exekutiva funktioner

a theory of mind

o |8s- och skrivsvarigheter

o motorisk forméaga

a ADL-funktioner

@ sociala situationen

a stressfaktorer i hemmet, bl a ekonomi, utrymme, samhaéllets stéd
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-Utredningsgangen har varit den att vi inlett med ett informations-
besok, darefter tva dagars utredning, skoltréff 1, slutsamtal med for-
ddrarna, forskole-/skolkonferens 2, uppféljning efter cirka tre mana-
der samt inbjudan till féradragrupp

-Manga av flickorna, med sina speciella svarigheter, passar inte riktigt
bra nagonstans i skolan, varken i vanlig grupp eller i séarskild grupp
och det &r ett problem.

Till hjalp for utredningen har man haft olika test, intervjuformulér.
Det har ocksa ingétt en stor mangd undersokningar och bedémningar.
-Under tva intensiva dygn tréffade bade flickorna och foraddrarna &
kare, psykolog, kurator, sjukgymnast och pedagog. Da larde vi kanna
flickorna och forédrarna rétt val. En 6nskan vi hade var att bada for-
aldrarna skulle deltai utredningen.

Under den forsta skolkonferensen stélldes en lang rad fragor, frégor
som var sa detaljerade att |ararna kunde ha svart att svara pa dem. Den
information man samlat in har legat till grund for en omfattande elev-
beskrivning dar det bl aingétt hur flickorna klarar Iasning, skrivning,
stavning, matematik, kamratrelationer, strukturering av skolarbetet
och laxlasning. Dér ingdr ocksa undersokningar och bedomningar av
flickornas koncentrationsforméaga, uthdllighet, avliedbarhet, starka si-
dor, sociala kompetens, humor, om de har igangsattningssvarigheter,
om de uteblir fran lektioner, osv.

-Pedagogen har dessutom gjort skolbesok hos samtliga flickor fér att
studera dem i skolsituationen/skolmiljon.

| slutsamtalen med fordldrarna har utredningsresultatet presenterats
muntligt och skriftligt. Efter en andra skolkonferens har flickan och
hennes foraldrar fatt tréffa hela teamet som arbetat med utredningen.
Uppfoljande samtal pa olika nivaer har genomforts 3-6 manader sena-
re.

Neuropsykologiska aspekter

Psykolog Ylva Larsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg, informerade om neuropsykologiska aspekter vid autism-
spektrumstorning.

-I den beddmning jag gor som psykolog vid autismspektrumstérning
ingar
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a kommunikation/socia interaktion
a kognitiv utveckling/begavning

a exekutiva funktioner

a mentalisering/” theory of mind”

a " central coherance’/sammanhang

YlvaLarsson har arbetat med psykologbedomningar i flickprojektet-
-Min uppgift har varit att, utifran diagnoskriterier, bedoma utveck-
lingsniva och begavning, att beskriva begavningsprofil och personliga
egenskaper sdsom beteende, temperament, kommunikation, samspel,
uppmarksamhet, mm, sa'Ylva Larsson.

Vi fods ala med en massa forutséttningar och formagor som sedan
kan utvecklas.

-Detta paverkar t ex beteendet, men det gor ocksa miljén vi véxer upp
i och en rad sociala faktorer. Nér jag testar barnen forsoker jag, sa
langt som mojligt, att utesluta social paverkan, for att fa fram det en-
skilda barnets forutséttningar. Det finns en linje mellan de medfédda
formagorna och ett visst beteende dar det ingar formagan till anpass-
ning, social kompetens, savbild, inlarningsstrategi mm.

Vid begavningsbeddmningen utgar man fran att intelligens &ar ett matt
pa var formaga att utveckla och anpassa grundlidggande funktio-
ner/férdigheter efter de krav olika situationer stéller.

-Vi anvander begrepp som "chrystalized intelligence” (inldrda/med-
fodda fardigheter och kunskaper) och "fluid intelligence” (problem-
[Gsnin, anpassning av fardigheter).

| beddmningarna har psykologen ett en hel del standardiserade tester,
t ex de s k Wechslerskalorna som méter verbal formaga, te x verbal
forstaelse och uppméarksamhet, samt per formancefér maga (ungefar
”hur man gor”) i vilken ingar perceptuell organisation och perceptuell
snabbhet.

-1 den verbala foérméagan ingdr inte att 14sa och skriva utan forméagan
att formulera och forsta, uppmarksamhet och fragor av mer allmanbil-
dande natur. Nér det géller verbal forstaelse & barnen med autism-
spektrumstorning ofta allméanbildade och kan ofta svara pa ovanliga
och lite svarare fragor. Men nér det géller elementéra och basala kun-
skaper har de ofta stora svarigheter, sa Y Iva Larsson.

| testen av performanceférmagan ingdr perceptuell organisation
med bl a bildkomplettering, figursammanséttning, bildarrangemang
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och blockmonster. | testen ingdr ocksa perceptuell snabbhet med bl a
kodning, symbolletning och labyrinter patid.

-Nér jag testar flickorna &r jag man om att forsoka fa dem att gora sitt
basta. Jag forsoker inte skynda pa dem, for det & omajligt, utan forso-
ker istéllet att "peppa’ och ge dem uppmuntran, saYlva Larsson.

Né&gra resultat av testerna, som handlar om begévning, visar att flick-

orna, nar det galler inlarning (kognition), har:

a ett konkret tankande

a brablick for detaljer

a prafaktaminne

a svarigheter med helhet och sammanhang

a brister i flexibel verbal reflektion och problemlésning (ensidiga ut
tryck och rutinbundna)

o svarigheter att generalisera kunskap/abstrakt tankande

Kompletterande test métte flickornas uppmarksamhet, hur bra de upp-
ratthdller uppméarksamhet, skiftar uppméarksamhet och delar uppmark-
samhet. Testen méatte ocksa avledbarhet/fokusering av uppmarksamhet
samt impulskontroll.

-Testen visade att flickorna ofta var extremt |&ttstérda och snabbt ut-
trékade samt att de hade svart att skifta uppmarksamhet.. Det har &r
oerhort viktigt att forsta om man vill hjalpa dem. Visuellt stéd under-
|&ttar situationen for flickorna.

| normalutvecklingen av uppmérksamhetsfunktionerna ingar att man
utvecklas langt upp i ddrarna och att uppméarksamhetsfunktionen &r
intimt forknippad med vakenhetsniva, perception, stresskanslighet,
intresse och s @vmotivation, sa 'Y lva Larsson.

Pedagogiska aspekter

Specialpedagog Eva-Lena Kjellin informerade ndrmare om pedago-
giska aspekter, med utgangspunkt fran tendenser man redan nu kan se
som resultat av flickprojektet, nér det gdller flickor med autism.

-Vi var mycket intresserade av att ta reda pa hur flickornas skolsitua-
tion sag ut, vilken typ av skola de gick i, om de gick i stor eller liten
klass, om det fanns |&s- och skrivsvéarigheter, kamratrel ationer, fritids-
intressen, vilket stdd och vilken hjép de fick, vilka skolresultat de
fick.
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Det ar centralt for alla manniskor att kunnalasa, men alla barn har inte
samma forutsdttningar. Faktorer som paverkar mojligheterna att lara
sig lasa &r foljande:

a socia bakgrund

a kulturell bakgrund

a spraklig bakgrund

a barnets mognadstakt

a begavning

o processkapacitet (ex arbetsminnesfunktion)

a intellektuell vana (att anvanda hjalpmedel mm)

-For god lasforstaelse kréavs det av barnet att det ska forsta hur man
avkodar texten, det krévs att l&sningen automatiseras, att barnet har
bra minne, ordforréd och bakgrundskunskaper, samt en aktiv och in-
tresserad installning. Flickornas lasférmaga varierade mycket, men
var brai de flesta fall dar flickan bestamt vad hon ville |&sa, sa Eva-
LenaKjellin.

Det finns faktorer som karaktariserar "daliga’ |asare, bl a att de inte:
a kan " skumma’ av en text

a planerar framat

@ summerar och antecknar

o skiljer pa vasentligt och ovéasentligt

a |aser " mellan raderna”’

o varierar |ashastigheten

o upptacker att de inte forstar

a upptécker felaktigheter i texten

De tester Eva-Lena Kjellin och teamet gjort kombinerades med elev-
intervjuer med inriktning pa flickornas skolsituation, 6nskema om
forandringar, kamratrelationer, fritidsintressen, hur det fungerade pa
rasterna.

-Jag kan inte g in narmare pa resultaten eftersom de inte & klara och
ska publiceras i vetenskaplig form. Men klart &r att flickorna klarar
skolarbetet och skolsituationen hyggligt bra fram till 8 4-5, men dér-
efter ger manga upp och en del dutar t o m att ga till skolan. Kamrat-
relationerna bade i skolan och pa fritiden &r det stora problemet. En
del av flickorna séger att de inte vill ha kamrater, andra vill ha kamra-
ter och forstar inte varfor det blir sa fel. Deras "taggiga’ ojamna be-
gavning spelar ocksa roll som orsak till att de far problem i skolan.
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Eva-Lena Kjellin har intervjuat flickornas larare om flickan och hen-
nes skolsituation, hur hon klarar att lasa, skriva och stava, hur hon
klarar 6vningsdmnena och om hon & med pa gymnastiken.

-Jag har stéllt en mangd fragor och de flesta har jag fatt svar pa. Men
manga larare har inte kunnat svara pa alla fragor och det & ocksa vik-
tig information. | intervjuerna har jag ocksa fragat hur flickan klarar
sina léxor och prov, om har bra sokteknik, hur hennes kamratrelatio-
ner ser ut, vilken social kompetens hon har. Jag frégar ocksd om kon-
centration, uthdllighet, planering, strukturering, igangséttningssvarig-
heter, konflikter, angest, humorsvangningar och mycket annat. Jag
forstér att manga larare upplever det som jobbigt att svara pa fragorna.
Det jag sett & att vissa larare &r otroligt bra for flickorna, andra bor
man inte utsétta flickorna for.

EvaLena Kjellin har ocksa fragat lararna vilka atgarder man vidtagit
for att avhjalpa flickornas problem.

-Och tyvarr ar det oftast inte mycket man gjort. Ibland har det hant att
man i skolan inte haft ndgot negativt alls att sdga om flickan. Men da
kan det vara sa att flickan &r sa 6verstimulerad efter skoldagen att hon
blir totalt forandrad pa vagen hem och blir fullstandigt ohanterlig i
hemmet. Det stora problemet &r att det inte finns nagra alternativ till
den vanliga skolan fér de hér flickorna. Sarskolan &r i de flesta kom-
muner avsedd for barn med utvecklingsstorning. Sma grupper nor-
malklasser & brafor mangaav flickorna, det vet vi.

Flickprojektet visade att av de 100 flickorna som ingick hade 45 au-
tismspektrumstorning och 47 ADHD. Att s manga hade en autism-
spektrumstérning var ovantat. Vid utredningen fann man att bara étta
av flickornaingick i en liten skolgrupp och évrigai vanlig klass.

-Om man ser till hela gruppen flickor som ingick i utredningen sa vi-
sade det sig att ndstan halften var underkénda i svenska och matte nér
de gick ut grundskolan. Nastan alla av de aldre flickorna med Asper-
gers syndrom var hemma mesta tiden pa hogstadiet och det var inte
storre andel godkénda i svenska och matte &n i gruppen som helhet.
Men trots att s3 manga inte blivit godkandai dessa karnamnen har fler
an 50 % inte fatt ndgon hjap alls och évriga bara haft viss tillgang till
specialpedagog, vilket & uppseendevéackande.

Av de 22 flickor, som skolhdlsovarden fangat upp och remitterat till

barnpsykiatrin, gick endast tva i mindre undervisningsgrupp, évriga
gick i vanlig klass.
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Hur kan da flickornafahjap?

-Jag tycker att flickorna bor fa en mentor pa skolan som de har daglig
kontakt med. De bor ingd i sma undervisningsgrupper av normalklas-
ser. Skolskoterska och rektor bor bli flickornas ”forsvarsadvokater”
och varje flicka bor ha ett individuellt &tgardsprogram. Flickans dagar
maste ocksa schemalaggas i detalj och ndgon personal bor ha uppgif-
ten att setill att det fungerar. Forédldrarna maste delvis avlastas ansvar
for laxlasning och f& hjdp att lara ut en bra studieteknik till flickan.
Det kan ocksa vara s att man maste véja bort en del amnen, meni sa
fall maste det goras pa ett sddant sétt att flickans skoldag inte blir for
plottrig, sa Eva-LenaKjéellin.

Kurator Helena Osmar-Swerkersdotter, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg informerade om den del av flickprojektet
som innehdll utredning av familjesituationen.

-l min del av utredning ingick att inledningsvis tréffa ala flickorna
tillsammans med Svenny Kopp. Dérefter gjorde jag sociaa intervjuer
med forddrarna. Jag kartlade familjesituationen med bl a familje-
sammanséttning, addre och yngre syskon, familjens ekonomi, foréld-
rarnas arbete, eventuella gukskrivningar eller studier samt familjens
bostadssituation. Dessutom intervjuade jag fordldrarna om deras dot-
trars ADL-funktioner (aktiviteter i dagligt liv) och gjorde en ADI-
intervju (autismrelaterad diagnostisk intervju). Aven en reaktions-
tidsmétning, CRT, (complex reaction time) gjordes pa allaflickor.

Helena Osmar-Swerkersdotter kartlade ocksa samhdllets stodinsatser
till varje enskild flicka/familj.

-Det visade sig att det var nagra fa flickor som hade sidana insatser
néar de kom for utredning. Tva familjer med tondringar hade 50 %
vardbidrag. En familj hade en ansokan inne och en familj hade haft
vardbidrag under en tidigare period, men det hade upphort. Endast en
familj hade ndgon form av avlastning.

ADL-kartlaggningen, som innehdll frégor om personlig hygien, hus-
hallsgéromal och hur flickorna hanterade funktioner i samhéllet, visa-
de att tondringarna med autism hade en klar Iagre funktionsniva an
man férvantas hai den aldern.

-Bést resultat hade flickorna nér det géllde den personliga hygienen,
medan méanga var daliga pa hushallsgoromd, sa Helena Osmar-
Swerkersdotter.
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Pedagogiska strategier for barn och ungdomar

Universitetsadjunkt/specialpedagog Ann-Christin - Thimon, Gavle,
informerade 1998 (uppdaterad 2003) 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 sasmmanfattat i boken
"Brakiga ungar och snédllabarn" som nyligen kommit ut.

-Frégan & vad man kan begéra av skolan nd&r man har ett barn med
funktionshinder, exempelvis Aspergers syndrom. Ofta forekommande
insatser pa skolorna for dessa barn &r "skrubbundervisning”, d v s en
person utan erforderliga specialkunskaper sitter sig i ndgot ledigt ut-
rymme, kartrummet eller liknande och forstker hjédpa eleven. Detta
anser inte jag vara det rétta séttet att angripa problematiken pa. Istéllet
bor skolans bésta larare utbildas och ta sig an de hér eleverna, sa Ann-
Christin Thimon.

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

-Det tyckte jag ocksa var helt fel. Genom bearbetning av makthavare
och politiker och med stéd av fordldrar fick jag uppdraget att underso-
ka magjligheterna for elever med AS. Mina slutsatser blev att skolans
synsatt maste forandras i grunden, eleven séttas i centrum och perso-
nalen utbildas. Det var kontroversiellt till att bérja med, men jag fick
till sist mgjlighet att préva teoriernai praktiken pa Polhemsgymnasiet
i Géavle.

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 tagit studenten pa
skolan. Undervisningen baseras pa fyra viktiga principer: delaktighet,
individualisering, strukturerad pedagogik och ett gott fordldrasam-
arbete.
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Projekten har vid tva tillfallen granskats av Uppsala universitet, vilket
darefter har lett till att programmet numeraingar i den reguljara verk-
samheten. Inom lararutbildningen pa universitetet pagar ett reformar-
bete till forman for en specialpedagogik som kan ge positiva effekter
for elevgruppen.

-Fakultetsledningen sa att de kunde tanka sig att géra om hela den
special pedagogiska utbildningen pa universitetet, om det skulle visa
sig vara motiverat.

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

a setill skolan som helhet och alaeleverna som en del i helheten

a de forvantas behandla alla elever lika

a det finns gemensammaregler och rutiner som alaforvéantas folja

a skolan &r l&rarnas arbetsplats

a de har en begrénsad bild av varje familjs situation.

-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 ndr man framst genom utbildning.

| den organisation som nu rader pa Polhemsgymnasiets individuella
program satter man eleven i centrum och ger mgjlighet 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 vaxla mellan de undervisningsformer som passar
dem bast. Det betyder ocksa att man anvander en séarskild metodik i
det individuella programmet. Instéliningen till eleven ska vara att vi
som arbetar pa skolan ska gora vart basta for att eleven ska fa det sa
bra som mgjligt.

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

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

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

Strukturerad pedagogik i organisation och planering underlattar 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 &tgardspro-
grammen ser ut pa era barns skolor.

Ekonomin staller hinder i vagen for olika insatser pa manga skolor,
papekade en forélder.

-Vi har visat att det finns alternativa l6sningar, assistenter kostar ocksa
pengar. Dessutom har skolledningen upptéckt att det finns stora ut-
bildningspedagogiska vinster med metodiken och det har alla elever
gléadje av.

Pedagogik kréaver att man hittar varje enskild persons utgangslage nar
det géller sprakforstael se, tankesétt och omvarldsforstael se.

-Det kréavs en noggrann struktur sa att det klart framgér vad som for-
vantas i varje speciell situation; vad ska jag gora? med vem eller vil-
ka? hur lange? och vad gora sedan? Skolpersonalen maste gora vad
man kan for att undvika onddiga stressmoment, Gverraskningar, for-
andringar, osakerhet 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 kraver organisation, schemalaggning, visuell
organisering av arbetsuppgifterna, visuella instruktioner, andra rutiner
och system Undervisningsmdlen maste kvalitetssakras och det bor
klart framga vilka omedelbara syften, kortsiktiga mal och langsiktiga
forvantningar undervisningen omfattar. For utvecklingssamtalen an-
vands samma modell for alla elever. | modellen ingér frégestalIningar
Sasom:

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

o samverkan med kamrater, larare, i grupp
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a ordning och ansvar exempelvis elevens formaga att ta ansvar for
tider, regler, meddelanden, hemuppgifter

a eventuella problem, vad har eleven att séga om skolan

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

Hannas sprakforstael se & god tror Anders och Kicki.
-Som vi ser det har hon ingen utvecklad sprakstorning, sager Anders.

Hanna behover ett strikt schema att foljafor att fungera bra.

-Varje sondagskvall fyller vi i kalendern dar "alt" som hander under
veckan och vad hon behover till olika aktiviteter finns med. Hannas
skolassistents kalender fylls i med samma uppgifter. Sedan den dag
hon fick skolassistent fungerar det mesta valdigt bra. En massa oro
hos henne har forsvunnit, sager Kicki.

Hanna ogillar férandringar av alla de slag. Déarfér gors sa mycket som
majligt pa det sitt hon & van vid. Hon kunde tidigare vara bade val-
digt klangig och nésta stund helt avstandstagande. Kroppskontakten
blev ibland "fel".

-Nar Anders busade med Linus ville Hanna vara med pa samma vill-
kor, men det klarade hon inte. Hon blev stel och missngjd, séger
Kicki.

Hanna kanner ett stort krav pa sig att vara som alla andra. Hon kéampar
verkligen med att forstka imitera, men klarar det daligt och blir istél-
let stressad.

-Hanna mar trots det béttre och béttre. Assistenten i skolan avlastar
mycket oro for praktiska saker. Hanna klarar skolan bra, till en del
beroende pa stor forstéelse for hennes problem med schemaanpass-
ningar och liknande. Hanna har en hund som hon alskar. En gang i
veckan rider hon, sager Kicki.
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-Né& Hannavd kom in i puberteten |attade mycket. Hanna blev myck-
et gladare och tar numera sjalv upp och pratar om sadant som bekym-
rar henne.

Diagnosen Aspergers syndrom, som kom valdigt sent (né&r Hanna var
fijorton & gammal) har betytt stora positiva férandringar for hela fa-
miljen.

-Det gar inte att beskriva med nagra fa ord betydelsen av att fa klart
for sig de verkliga orsakernatill Hannas problem. Alla & av osgkerhet
och tvivel byttes mot hopp och mdjligheter, sager Kicki.

Habilitering/behandling/prognos

SIKA-materialet

| den habilitering det kan bli fréga om & pedagogiken av storsta bety-
delse. (Se mer om detta pa annan platsi nyhetsbrevet).

-I den behandling som kan bli aktuell ingér bl a information om dia-
gnosen, anpassade grupper i skolan, medicinering for att dampa even-
tuell hyperaktivitet, angest, fobier, tvang, somnsvarigheter och irrita-
bilitet. Flickorna behover ocksa ofta hjdp att hitta lampliga fritidsak-
tiviteter och avlastning i form av korttidsvistelser kan behtvas, sa
Svenny Kopp.

Betraffande prognosen for flickorna sd ar det mycket svart att siga
nagonting generellt, eftersom det finns mycket liten kunskap om detta
idag, menade Svenny Kopp.

-En del gifter sig och far barn, en del bor kvar hemma eller har eget
boende. Risken att fa depressioner & hogre jamfort med flickor i all-
manhet och detsamma géller §avmordsrisken.

DAM P-konsulent Johanna Bjork, Agrenska, informerade om SIKA-
materialet, ett redskap for samarbete mellan forddrar och olika yrkes-
grupper i forskola och skola.

-Min huvudsakliga uppgift som DAMP-konsulent, som forresten ar
en otidsenlig yrkestitel som nog forsvinner snart, ar att informera om
DAMP, ADHD och Aspergers syndrom pa bl a skolor och elevvéards-
konferenser. Jag foretrader varken den ena eller andra parten pa elev-
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vardskonferenser om skola och féréldrar inte & Overens, och deltar
inte heller om inte bada parter begér det, sa Johanna Bjork.

Att leta fel & oftast mycket |éttare an att forsoka finna bra vardags-
strategier nér ett barn har problem.

-Det kravs kunskap for att forstd hur exempelvis vilka uttryck ett
funktionshinder har, att individualisera och anpassa, att finna bra
hjalpmedel. Men det kravs ocksa ofta ett nytt forhallningssétt fran
skolpersonalens sida, och kanske ett nytt sétt att organisera verksam-
heten, nar ett barn med ett ovanligt funktionshinder har svarigheter.
Annu svérare blir det om funktionshindret inte syns eller marks sar-
skilt mycket.

Det kravs exempelvis kunskap for att forsta att koncentrationsstorning
kan bero pa mycket mer an ointresse, t ex depression, sorg, mobbning,
drogmissbruk, évergrepp och familjeproblem.

Ett bra samarbete mellan skola och fordldrar & ofta en forutséttning
for att 16sa problem och for att barnet ska utvecklas.

-Och barn kanner altid om det finns en positiv relation mellan skolan
och hemmet, sa Johanna Bjork.

SIKA-materialet & ett samarbetsmaterial som personal p& Agrenska
utarbetat, och som nu fatt nagra & pa nacken (en uppdatering ar pa
gang)

-SIKA stér for Samarbete Information Kartlaggning Atgéard. SIKA
materialet kan anvandas nér man beddmer att ett barn har koncentra-
tionssvarigheter i kombination med motorisk-perceptionell problema-
tik, sa Johanna Bjork.

Huvudsyftet med materialet, som &r ett strukturerat diskussionsunder-
lag inriktat pa neuropsykiatrisk problematik och angrénsande svarig-
heter, @ att ge skola och féréldrar ett konkret verktyg att samarbeta
kring.

-Ett bra samarbete mellan fordldrar och skola leder till elevutveckling,
bl a genom att man kan komma fram till uppgifter som kan ligga till
grund for atgardsprogram.
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Ansvaret for att samarbetet kommer igang & skolans. Kartlaggningen
av barnets svarigheter i olika situationer blir mer heltackande genom
att den gors av foraldrar och skolpersonal tillsammans.

SIKA-materialet, som i férsta hand tillhandahlles i samband med
utbildning p& Agrenska och rekvireras av skolan, &r ett diskussionsun-
derlag for foraldrar och personal. Det ska sdledes inte ses som under-
lag for diagnos.

-Det &r ocksa ofta viktigt att |akare och psykolog utreder barnets funk-
tionshinder, sa Johanna Bjork.

Sjukskoterska Ann-Marie Alwin, Agrenska informerade om aspekter
pa syskonrollen.

-De behov syskon till funktionshindrade barn har kommer ofta i
skymundan pa grund av det sjuka barnets behov, eller s ar inte for-
dldrarna medvetna om syskonets behov, sa Ann-Marie Alwin.

Syskon till barn med funktionshinder har ofta mycket fragor, funder-
ingar och synpunkter, exempelvis:

-Varfor har alltid min sjuka syster rétt?

-Varfor tar ni alltid min sjuka bror i forsvar?

-Jag forsoker vara snall, men han ar aldrig snall!
-Var sitter felet?

-Varfor gar det inte att bota sjukdomen?

-Jag skulle vilja salja min bror for en krona!

-Hur kan jag varatill hjalp?

-Maste vi alltid prata om hennes sjukdom?

-Hur ska jag forklara hans sukdom for kompisarna?
-Kan jag ocksa fa sjukdomen?

-Pa Agrenska har vi haft flera syskonveckor som har finansierats med
sarskilda projektpengar. De syskon som kom da var alla 12 ar eller
aldre, vilket var en forutsattning for att de skulle kunna vara hér utan
forddrarna. Vi satsade pa att ge dem gemenskap med andra syskon i
samma situation, mer medicinsk information om funktionshindret och
praktisk vardagspedagogik. Samtalsgrupper visade sig vara en om-
tyckt form for att prata tillsammans, sa Ann-Marie Alwin.
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Syskonen kan ha svart att fatid att prata om sina problem med foral d-
rarna.

-Ofta far syskonen ett storre ansvar, eller kanner ett stérre ansvar, Sar-
skilt om barnet med funktionshindret & yngre. Under syskonvistelser-
na far de mgjlighet att prata om sina kanslor utan att kénna att de svi-
ker syskonet.

Syskonen kan dessutom fa problem med att fa lugn och ro for att gora
sinalaxor, fa ha sina egna saker i fred och att ta hem kamrater.

-Dérfor & det viktigt att syskonens larare blir informerad om hemsitu-
ationen och kan ta hansyn till den, sa Ann-Marie Alwin.

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

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

| skolan maste syskonen valja mellan att ga ut pa rasterna och kanske
tvingas konfronteras med problemen och forklara eller stannainne och
undvika kamraterna.

-Inte sdllan &r de rédda for att jamforas med syskonet och ibland und-
rar de ocksa om de har syndromet eller sukdomen. Kanner de att de
skams for sitt syskon kan de fa skuldkanslor for det.

Det som syskonen ofta upplever som hot kan sdledes vara manga olika
saker.

-Forutom svarigheterna att fa ha sina saker ifred och att |&sa laxor utan
att bli stérda, upplever manga syskon att de blir oréttvist beskyllda. En
del kénner ett direkt fysikt hot. De undrar hur starkt syskonet ska bli,
om mamma och pappa alltid kommer att orka hdla honom mm.
Ovissheten skapar stress och kanske ocksa egna hal soproblem.

Syskonen mar ofta bra av att fa sd mycket kunskap som mgjligt om
funktionshindret och om hur framtiden kan komma att se ut.
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-De behover dessutom sa mycket stod som majligt fran foraldrarna
eller ndgon annan nara anhorig, exempelvis nagon av mor-eller farfor-
dldrarna.

De flesta syskon funderar mycket pa hur framtiden kommer att se ut.
Blir de tvungna att alltid ta hand om sitt syskon? Kommer han/hon att
flytta hemifran? Vad hander né&r mamma och pappa dor?
-Det & da ofta en lattnad for dem att hora att det finns bra alternativa
boenden dér syskonet far den stéd och hjdp det behover.

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

-De blir ofta mer mogna och ansvarstagande och far kunskap och livs-
perspektiv som andra jamnariga saknar. Manga blir 6dmjuka och far
en storre forstaelse for andra med funktionshinder. Sjalvbilden stérks
och inte sdllan blir de mer ambitiésa med det som de tar sig for, sa
Ann-Marie Alwin.

Syskonproblematiken ar ofta likartad oavsett vilket funktionshinder
det suka syskonet &r. En mer utférlig spegling av syskons funderingar
finns samlade i kapitlet Gruppsamtal om syskonrollen i Agrenskas
Nyhetsbrev nr 115. (2003)

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dar skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
l&gger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foradrar
och skolpersonal och inhamtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infér
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager forskollérare Marie-Louise
Skoog, Agrenska.
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Utifran den insamlade informationen bestdams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande méalet & att framja 5jalvstandighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas persona trygghet
under familjevistel serna, sager Marie-L ouise Skoog.

Funktioner i och kring munnen

Overtandl&kare Jan Andersson-Norinder och tandskéterska Lena Gus-
tafsson, fran Mun-H-Center informerade om funktioner i och kring
munnen.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt kunskapscenter for sma och
mindre kadnda handikappgrupper.

Mun-H-Center erbjuder informationsmaterial, utbildning, handled-
ning, konsultation och behandling.

-Munnen har hittills varit en |&gprioriterad del av kroppen, men detta
haller nu pa att andras. Och det & inte s konstigt, eftersom négra av
kroppens viktigaste funktioner finnsi just munnen.

Exempel pa funktioner i och kring munnen & andning, néringsintag,
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 forbattra funktionen.

Forddrarna pa vistelsen fyllde i ett frageformular om tandvard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling.
-Uppgifterna samlas i en databas som sedan blir tillganglig for forald-
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 hjalpa till. For
att undvika en forsamrad tandhélsa & det viktigt med regelbunden
forebyggande tandhé sovéard. Med tanke pa den dkade kariesrisken bor
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ett extra fluortillskott dvervagas exempelvis i form av tabletter eller
tuggummi.

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

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

-Barnen behover ocksa traffa samma tandvardspersonal vid varje be-
sok patandvardskliniken.

Kurator Mats Méansson, Alings3s, informerade allmant om lagar som
berdr manniskor med funktionshinder och om LSS (Lagen om stod
och service till vissa funktionshindrade) i synnerhet.

-Samhéllet har handikappanpassats pa manga omraden, exempelvis
visar TV ofta sinarepriser textade och det & bra. Men tyvérr finns det
fortfarande gott om daliga exempel dar samhallet misslyckats att oka
tillgangligheten for personer med funktionshinder. Ett exempel pa det
sistnamnda & Goteborgs sparvagar som kor med sparvagnar som inte
kan anvéndas av rullstolsburna

Mats Mansson menade att det i allalagar finns en viss ménniskosyn
inbakad.

-Pa 1940-talet fick exempelvis forddrar till barn med svara handikapp
ingen hjap och inget vardbidrag. Alternativet till att klara sig helt utan
hjalp var att lamna bort barnet till en institution. Det fanns inte ens
skolor for andra an de som ansdgs "bildbara’, traningsskolan kom
forst 1967.

| borjan pa 1980-talet kom en vandning och samhéllet dvergick fran
att omyndigforklara personer med svara funktionshinder till att borja
betrakta dem som fullvardiga medlemmar.

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som &tta ar senare utvidgades till
LSS. LSS & en mycket bralag dér det finns stora méjligheter att indi-
vidualisera olika hjalpinsatser. Det ségs att lagen & en réttighetslag,
men jag anser att det snarare & en mojlighetslag. Tanken med lagen &
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att "den enskilde ska fa méjlighet att leva som andra" (58). Den mal-
sdttningen anser jag ar lagens stora fortjanst, &ven om man kan disku-
teravad det innebér att leva som andra, sa Mats Mansson.

LSS ar till for en sarskild personkrets som delasini tre grupper:

a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande till stand.

o personer med betydande och bestédende begdvningsméassigt funk-
tionshinder efter hjarnskadai vuxen dder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig §ukdom.

a personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt ddrande, har betydande svarig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.

-I den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska kommaifréga for stod och hjap.

| den nya lagen talas om de tio réttigheterna:

a r&dgivning och annat personligt stod

a personlig assistans

a |edsagarservice

a kontaktperson

o avldsarservice i hemmet

a korttidsvistel se utanfor hemmet

a korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 &

a boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn och
ungdom

a bostad med sarskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

a daglig verksamhet

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta ndgot att fa stod och service enligt den
nyalagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjalp i lagen fran
1994. For att fatillgang till olika insatser krévs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stéd och hjap.

| varje enskilt fall gors en individuell beddmning av sérskilda tjanste-
man i kommunen (L SS-handl&ggare).
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-Som ansbkande fordldrar ska man altid gora skriftlig ansdkan och
adrig néja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt s att
ni kan 6verklaga det om ni inte & nojda, sa Mats Mansson.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i de flesta
kommuner finns nu en informationsbroschyr. Om kommunen inte har
broschyren kan den bestdllas hos Sociastyrelsen i Stockholm
tel. 08/783 30 03. Enstaka ex &r gratis. Tidskriften INTRA, som ges ut
av stiftelsen Utvecklingsstorda i Fokus, har skrivit mycket om LSS i
nummer 2/1993. INTRA kan bestéllas patel 08/690 93 60.

FOreningsinformation

Maggie Manmyr, Lindome, informerade om foradraerfarenhet och
om Riksféreningen Autism (RFA).

-RFA, som bildades 1973, har foljande malgrupp; personer med au-
tism och autismliknande tillstand, bl a Aspergers syndrom och perso-
ner med andra diagnoser dér autism & vanligt forekommande.

Foreningen har 10 000 medlemmar fordelade pa 25 distrikt. medlem-
mar i féreningen & forutom personer i malgruppen ocksa foraldrar
och personer inom professionen.

Foreningens malséttning ar bl a att

o sprida kédnnedom om och Oka forstaelsen for de svarigheter funk-
tionshindret medfor for barn, ungdomar och vuxna med autism eller
autismliknande tillstand

a verka for att undervisning, boende och sysselséttning kommer till
sténd for malgruppen

Foreningen ger ut tidningen Ogonblick som utkommer med fyra num-
mer/ar.

For den som onskar mer information om RFA gar det bra att besoka
foreningens hemsida: www.autism.se

eller skicka e-post: infor@autism.se

eller skrivalringatill foreningen

Riksforeningen Autism

Hantverkargatan 87

112 38 Stockholm
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Information fran forsakringskassan

Agneta Ljungwall-Bergstrand fran Forsakringskassan, Goteborg, in-
formerade 2001 (uppdaterat 2003) om det ekonomiska stod familjer
som har barn med funktionshinder kan fa fran forsakringskassan, d v s
vardbidrag, handikapperséttning, bilstod, personlig assistans och till-
fallig fora drapenning.

-Vérdbidrag kan forddrar sbka om barnet har ett funktionshinder
eller sukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har merkostna-
der. Ett krav & att den sérskilda insatsen beh6vs under minst sex ma
nader.

Vérdbidraget bestér av fyra olika nivaer, helt bidrag (98 250 kr/ar,
2004), tre fjardedels (73 688), halvt (49 125) och en fjardedels
(23 563). Bidraget & pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhdllas som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbi-
draget omprévas normalt vartannat & och kan betalas ut till och med
juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet galv eventu-
ellt erhdlla handikapperséttning.

Bilstod &r ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan dka med all-
manna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestdende €eller i vart fall beréknas vara
under minst sju ars tid. Darefter finns det méjligheter att anstka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag pa 30 000 kr samt
ett inkomstprovat anskaffningsbidrag pa upp till 40 000 kr. Dessutom
kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stéd som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
galvstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjélp med per-
sonlig hygien, p& och avkladning, att &a och kommunicera samt att
assistenten ska vara va fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar erséttning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sadana fall assistansen de 20 for-
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sta timmarna/vecka. Nér det géller barn maste dess behov av hjép och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt storre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig foraldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall nér en
foralder maste avsta fran arbete for bl avard av ukt barn. Erséttning-
en kan utgd maximalt 120 dagar/ & och barn. Erséttningen kan betalas
ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissafall upp till 16 &r.

-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskildaregler. For dem kan erséttning utga
fran 16 ars ader upp till dess de fyller 21 &. Forddrarna till dessa
barn har ocksa rétt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvandas till exempelvis férddrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.

Har kan man f& mer information

Socialstyrel sen informationsfol drar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: http://www.sos.se/smkh

artiklar ur Lakartidningen

internetadress: www.ronden.se/It/

(hér krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjdlpatill med)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress:
ww3.nchi.nlm.nih.gov/OMIM/searchomim.html

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlakare Svenny Kopp

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Psykolog YlvaLarsson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000
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Foraldrarepresentant Maggie Manmyr
Riksforeningen Autism
Annestensvagen 12 K

437 33 Lindome

Tel: 031- 99 22 02

Specialpedagog Eva-LenaKjellin

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

Kurator Helena Osmar-Swerkers-dotter
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 3434000

DAMP-konsulent Johanna Bjork
Sjukskdterska Ann-Marie Alwin
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Overtandl&kare Jan Andersson-Norinder
tandskoterska L ena Gustafsson
Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Handlaggare Agneta L jungwall-Bergstrand
Forsakringskassan
405 12 Goteborg

Kurator Mats Mansson
Borgmastarevagen 3 A
441 50 Alingsas

Psykolog Christina L 6gdahl
Maélargukhuset

611 38 Eskilstuna

Tel: 016-10 35 67

Special pedagog Ann-Christin Thimon
Sodra Slottsgat 17 J

802 53 Gavle

Tel: 026-61 05 30
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