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Inledning

Jag har valt att gora ett arbete om autism och asperger dir jag berdttar om hur det ar att
vara storasyster till en kille med hdgfungerande autism.

Amnena jag valde for arbetet dr psykologi och biologi. Detta dd autism och asperger ar
till stor del genetiskt drvda, och da handlar det om det psykologiska, beteenden och
bemdotanden.

Arbetet ar skrivet ur mitt perspektiv som storasyster.

Syftet med projektarbetet ar att hjdlpa Kent, min yngre bror, att hitta ratt gymnasium,
men ocksa att lata omgivningen forstd hur det kan vara att leva 1 en familj med en person
som har ett funktionshinder.

I arbetet har jag anvdnt mig av studiebestken jag har gjort. Den information jag fatt ifran
utbildade personal pa de stéllen jag varit. Jag har dven hittat infromation pa internet.
Sedan har jag dven anvint mig av mina egna erfarenheter och minnen da arbetet dven till

viss del handlar om mig som storasyster.

Sammanfattning

Jag har gjort ett arbete om autism och asperger ur min synvinkel som storasyster. Jag har
tagit reda pa fakta om autism och asperger och har gjort studiebesok.

For att nd ut till s& manga som mdojligt anvande jag mig av media. Till min foreldsning
kom narmare 100 personer och lyssnade. Jag kdnner mig glad, ndjd och stolt dver att ha
gjort foreldsningen och jag kdnner att jag bara har fatt positiva reaktioner fran de som var

dar.

Hosten 2007 var jag med Kent pa BUH da det gjordes en sista beddémning pda honom
infér gymnasiet. Kent fick trdffa en psykolog och en logoped som utredde honom for att
kunna ta reda pa vilken diagnos han ska ha.

Efter flera moéten dar Kent 10ste problem och fick mdnga andra uppgifter kunde

psykologen och logopeden komma fram till diagnosen hogfungerande autism.

Jag traffade Kents klasskamrater och ldrare for att intervjua dem till mitt arbete. Efter att

ha traffat ldrarna och pratat med dem kanner jag att kommunen behdver gora mer. Sa



nér jag traffade Lars Stjernkvist pratade vi om det har och han forstod efter mina fragor

och min beréttelse att kommunen behdver gora mer dn vad de gor idag.

Vad ar autism/asperger?

Innan jag borjar skriva om vad autism och asperger ar for nagot vill jag bara klargdra en
sak, man dr inte sjuk pa nagot sdtt bara fOr att man har autism eller asperger, det dr att ha

ett funktionshinder, ett handikapp.

Att f4 diagnosen autism innebar inte att man kan borja dta mediciner for att bli battre, for
att dta mediciner mot autism dr absurt. Det dr ndgonting man far leva med 1 resten av sitt
liv och utvecklas med. Bara for att man far en diagnos behover inte livet gd under, man
kan ldra sig att leva med det och gora det till ndgonting bra istédllet. Det finns manga
exempel pa att det inte dr ndgonting daligt att ha autism eller asperger, bland annat sd

tror man att Albert Einstein hade asperger.

En person med diagnosen autism har en nedsatt férmdga att klara socialt umgange. Det
marks genpom att den personen med autism inte ser dig 1 6gonen sa garna och drar sig
undan andra manniskor i sin omgivning.

De kan dven ha problem med verbal kommunikation, de har antingen en férsenad
talutveckling eller inget tal alls, inte ens genom teckensprak.

De kan dven ha begrdansade, upprepande, stela och enformiga rorelser 1 sitt beteende,

intressen och aktiviteter.

En person med autism tolkar vad du vill pd din r6st. Gester och ansiktsuttryck gar dem
oftast forbi.

De drar sig undan det sociala livet for att slippa bli missforstddda och slippa missforstas.
Pa sa satt slipper de att bli frustrerade 6ver missforstinden som kan uppstd.De kan ha
svart att forstd vad man vill om de far for mycket information. Kort direkt information
passar dem battre och gor att de forstar vad man vill. Att sdga, "Kan du skicka mig
saltet?” fungerar oftast inte, istdllet dr det battre att sdga " Skicka saltet, tack!” det kan inte

missforstds eller ignoreras da det dr en direkt uppmaning.



Aspergers syndrom liknar autism, de dr nérliggande.

Det ar framst genom det sociala samspelet en person med asperger har problem och de
kan ocksd ha begrdansade beteenden, aktiviteter och intressen precis som en person med
autism. Skillnaden mellan autism och asperger dr att en person som far diagnosen
asperger har ett utvecklat sprak som ligger ungefdr 1 den dlder barnet ar eller sa later

barnet lillgammalt.

Néar man pratar om hog- och lagfungerande sd menar man hur vl personerna kan
integrera socialt och kommunicera med omgivningen. Ar man hoégfungerande s klarar
man av socialt samspel och kommunikation sa att man kan klara av att ha ett arbete.
Som lagfungerande klarar man inte den sociala biten och man har stora problem med

kommunikation vilket gor att man inte klarar av att arbeta.

Mitt liv

Jag ska berdtta om hur det &r att vara storasyster till Kent, idag en kille pd 16 dr med
hogfungerande autism. Jag ska berdtta om hur det dr att vixa upp 1 en familj dar vi ar
fyra syskon, tre tjejer och en kille. Dar var bror har ett funktionshinder som kan stélla till
det 1 vardagen och gor att jag undrar om jag verkligen fick lika mycket uppmarksamhet

som mina syskon.

Jag vet inte riktigt vart jag ska borja, sa jag tar det helt enkelt frdn Kents fodelse.

Idag vill jag minnas att jag var stolt som blev storasyster. Jag hade min storasyster och
hade varit yngst till Kent féddes, atta dagar innan jag fyllde sex ar. Jag vet att min
mormor gjorde mig upprord genom att sdga hon 6nskade att han skulle fédas pa min
fodelsedag, det ville inte jag. Kent féddes pd morgonen veckan innan min fodelsedag, jag
vaknade ndgon ging under natten och visste att mamma var pa sjukhuset med Orjan,
min styvfar for att nu skulle min bror foédas. Jag minns inte sd mycket mer sen ifran den
tiden mer dn att jag och Cecilia var hos var pappa nar Kent tog sina forsta steg, jag var

sur Over att ha missat den hdandelsen och stolt 6ver att Kent nu hade borjat ga.



Jag vet att samtidigt som jag var en stolt storasyster var jag mycket svartsjuk pa min
lillebror som nu fick uppmarksamheten som den yngste och dessutom var han en pojke.
Eftersom jag har vuxit upp med att Kent har autism dr det ndgonting som jag aldrig har
fokuserat pa eller tinkt att min lillebror har ett handikapp. Jag har alltid vetat att han ar
annorlunda och jag har forsokt forklara for mina kompisar om vad autism ar for nagot.
Det jag brukade sdga var “Kent lever liksom i sin egen vdrld ddr det Gr mycket svart att fa
kontakt med honom, jag kan skrika i hans 6ra utan att han reagerar. Jag tror nog att man skulle
kunna sldppa en bomb bredvid honom och han skulle inte reagera.” det var min syn pa Kents
handikapp. Han hade ocksd andra egenheter ocksa som gjorde att vi anpassade vissa
saker efter honom for att slippa omgivningens oforstaelse och ilska mot att vi behandlade
honom sd som vi gjorde. Men det var ju for hans skull som vi gjorde sa. Om vi inte
behandlade honom annorlunda pa grund av hans beteende kunde vi fa problem som
kunde orsaka dnnu vérre situationer dn dem vi redan hamnade 1. Mdnga av dem har
situationerna minns inte jag, men det berodde pa att jag och Cecilia smet ivdg, holl oss
undan nér risken for pinsamheter var stora. Sd jag minns inte att Kent fick utbrott nar
dem skulle prova skor pa honom, for jag holl mig undan. Allting som var nytt avskydde
Kent och jag fick tidigt ldra mig att kOpa kldder till honom var omdgjligt for att han

vagrade anvdnda nya klader.

Under var uppvaxt har jag lekt med honom precis som jag har lekt med mina systrar.
Kent har fatt vara med pa vara villkor och jag tycker att det har fungerat bra. Han var var
nickedocka och gjorde som vi ville. Kan ldta grymt men jag anser att det bara var bra att
han var med och lekte med oss, jag ar sdker pa att det har hjalpt honom att utvecklas.

Att kramas med Kent gar inte, men vi har haft brottningsmatcher dar vi har kittlat
varandra galna. Har det blivit for hardhdnt har man kunnat sdga ifrdn och Kent har
forstatt, men jag har varit tvungen att lara mig hur jag skulle sdga ifran. Att sdga "Sluta
Kent jag vill inte!”” gick inte. Daremot att siga “Aj Kent, det gor ont, sluta!” gick jattebra och

leken kunde kylas ner innan man fortsatte.

Jag har tagit hand om Kent, beskyddat honom ifall jag har kdnt att jag har behovt det och
jag har dven brdkat med honom. Jag har behandlat honom som om han varit en vanlig
bror, men samtidigt har jag alltid haft i bakhuvudet att vissa saker gar inte for att Kent ar

annorlunda, Kent har autism.



Kent fascinerar mig, han ser pa védrlden pa ett helt annat sitt dn vad jag gor. Och han ser
den pa ett logiskt sitt, allting verkar sa sjalvklart for honom. Han ar ocksa tekniskt lagd,
att bygga ihop lego-figurer ar lekande litt, det som tar honom 5 minuter att bygga ihop

tar mig 20 minuter.

Jag tycker att Kent och jag har en bra syskonrelation. Vi kommer bra éverens och har kul
tillsammans dem ganger vi gor ndgonting tillsammans.

Jag skulle kunna sidga att Kent och jag har uppfostrat varandra, han har lart mig att se
bortom det yttre och inte ddma andra fOr att de har handikapp. Visst har jag ocksa
férdomar, men jag forsoker att se bortom fordomarna och behandla alla med den respekt
de fortjanar. Och jag tror att jag har del 1 att Kent dr social dd jag har varit med och sett
till att Kent har gjort saker med oss.

Men som sagt sa ar det inte alltid en dans pa rosor att ha en handikappad bror. Nar jag
kom upp 1 tondren och borjade filosofera 6ver livet, vem jag dr, vad jag vill och s vidare,
har jag manga ganger blivit stord dver att det har kdnts som att jag inte fatt lika mycket
uppmadrksamhet som Kent och véra systrar. Vi ar fyra barn och jag dr nast dldst. Cecilia
har jag alltid varit svartsjuk pd, jag har alltid sett det som att hon har det lekande ldtt med
allt, allt fran skolan till att umgas med kompisar. Sen kommer jag, vad har jag som
utmdrker mig? Ingenting! Jag ar ndst dldst, medelduktig 1 skolan, klarar mig bra och sa.
Inte har jag problem med att f4 kompisar, men jag har aldrig varit populdr och har alltid
fatt kdmpa med att hdvda mig mot andra 1 skolan. Efter mig kommer Kent, ocksa ett
mellanbarn, men han har fatt uppméarksamhet frdn omgivningen péd grund av hans
handikapp. Till sist har vi Elisabeth, lilla gulliga Elisabeth, yngst av oss och alltid
beskyddad av var storasyster nir Elisabeth och jag haft vart tjafs. Ar det undra pa att jag
kant mig bortgldmd nér allt detta virvlar 1 mitt huvud samtidigt som jag ska brottas med
att komma 1 underfund med vem jag ar och vart jag hor hemma 1 var omgivning. Att vara
tondring dr aldrig latt och sérskilt inte 1 borjan av tondren ndr allting hdnder med ens
kropp och man boérjar bli paverkad av omgivningen om vad man ska gora efter

grundskolan.

Eftersom jag madde sa daligt 1 borjan av hogstadiet som jag gjorde bestimde jag mig till
sist for att ta kontakt med kuratorn pa skolan. Med hjalp av henne vdgade jag skriva ett

brev till mamma dar jag berédttade vad jag kdnde och hur jag upplevde situationen 1



familjen. Nar mamma last klart brevet hade vi ett samtal dér vi satt och grat tillsammans
nér vi forsokte komma pa hur vi skulle gora for att jag inte skulle kdnna sa har.
Efter det samtalet har det gatt upp och ner. Ibland har det fortfarande kdnts som att ingen

brytt sig, men samtidigt sd vet jag ju att de bryr sig om mig.

Sommaren innan jag bérjade nian dkte jag ner till Tyskland. Mamma ldt mig dka ensam
for att under tre veckor bo hos ett tyskt par som hade sin sommarstuga i omradet vi
bodde 1 da. Det var tre underbara veckor som jag aldrig kommer att glomma. Nér jag
kom hem fran den resan kdnde jag att jag visste vem jag var, jag borjade trivas med mig
sjalv och med min omgivning. Jag blev mer 6ppen, gladare och sdg mer positivt pa livet.
Jag fick en béttre relation till min familj och det var ndgon gang hir som jag verkligen
slutade att bry mig om att min bror har ett funktionshinder. Han dr Kent, min lillebror,
att han sen har en diagnos bryr jag mig inte om mer dn att jag vill att han ska fa samma
chanser och mojligheter som mig och vara systrar att klara sig i samhallet.

Jag ar sdker pa att jag inte skulle vara den jag dr om det inte hade varit for Kent. Jag ar

stolt Over att vara hans storasyster och jag gor vad jag kan for att hjdlpa honom.

Kent

S&, vem ar da Kent?

Kent &r en hérlig kille, han dr charmig, rolig, gullig och ett tekniskt mattesnille. Ndr var
syster Cecilia gick pd gymnasiet och ldste matte, c-kursen, hjalpte faktiskt Kent henne vid
ett tillfalle ndr hon satt och pluggade 1 vardagsrummet. Han satt bredvid och tittade pd
vad hon gjorde, faktum var att han satt bredvid och rdknade talen efter att Cecilia kort
forklarat vad hon gjorde. Efter en stund avbrot Kent Cecilia och papekade att hon gjorde
fel. Vi stirrade pd Kent nédr han forklarade hur Cecilia skulle gora. Vid den ar tiden gick
Kent fortfarande 1 femman och laste langt ifrdn sddan hadr avancerad matte. Det var min
forsta insikt 1 hur matematiskt smart Kent dr. Han dr dessutom véldigt duktig pa det

tekniska planet.

Tyvérr forlorar han nér det giller sprdk och socialt samspel. Kent har en sprakstorning

och svart med socialt samspel som dr en del av hans diagnos.



Samtidigt kan vi se att han har vunnit tillbaka mark pa det sociala planet. Han ar
mittpunkten bland killarna 1 sin klass har jag fatt veta. Kent som drar sig undan sin familj
och sitter hellre sjdlv inne pa sitt rum och spelar datorspel dr mittpunkten bland sina
kompisar. Det virmer mig att veta att min bror faktiskt kan skapa sociala kontakter, fa

vanner, trots att han under sin uppvaxt har haft svart med det sociala.

Utredning av Kent hosten 2007

Kent blir 16 ar under varen 2008 och borjar i och med det gymnasiet till hosten. Han har
diagnosen hogfungerande autism och som 11-dring sa han att han tillhor

autismspektrumstdrningsgruppen.

Hosten 2007 gjordes en sista utredning av Kents starka och svaga sidor infGr gymnasiet
for att hans familj ska kunna se till att han far den hjdlp och det stdd som han har ratt till 1
och med hans diagnos.

Da jag varen 2007 ansokte om att fa gora ett projektarbete om autism och dér dven ta
upp asperger gjorde jag valet att utga fran Kent, da han dr min yngre bror, och f6ljde da
med honom till BUH dér utredningen skedde, fOr att se deras tillvigagangssatt och for att

fa hjalp av dem till mitt arbete.

Kent har en sprakstorning, en logoped faststdllde det och hon har dven faststéllt hur ldngt
Kent har kommit 1 sin sprakutveckling.

Kents IQ ligger ndgonstans vid 120-130 men eftersom BUH inte har resurser for att
kunna tala om vilken IQ-nivd Kent har sd vet vi inte det. I den nya beddémningen som

gjordes hosten 2007 faststdlldes Kents sprakutveckling och sociala formaga.

Det vi 1 familjen har kommit fram till 4r att Kent har utvecklats pa ett sadant sétt att han
sjalv planerar vad han ska gora, hur han ska géra och ndr han ska gora det. Oftast
handlar det om fodelsedagspresenter, men ocksa nédr han ska traffa sina vanner eller

ndgonting annat som han sjilv vill.

Med hjélp av Frans Blom har Kent det senaste dret utvecklats annu mer och det ar
sarskilt pa det sociala planet som man marker av den utvecklingen. Jag flyttade hemifran
for snart ett ar sedan och har mdnga ganger de fredagar jag sovit hemma hos mamma
markt av en skillnad hos Kent socialt. Han kommer pl6tsligt till mig och vill berdtta om

spelet han spelar och pekar ut intressanta figurer och annat som finns 1 spelet. For tva ar



sedan gjorde inte han sddana saker. Man var sjdlv tvungen att ga till Kent fOr att fa veta
vad han gjorde, nu ar det tvartom. Nu berdttar han sjdlvmant vad han gér och med en
entusiasm som inte har funnits dar tidigare.

Victoriaskolan har ocksa del 1 hans utveckling. Det dr dar han bérjade knyta sociala
kontakter pa allvar. Innan han borjade pa hogstadiet hade han en max tva vanner, idag

har han fyra, fem.

Kent behovde ett bildschema som yngre och man kunde inte dndra planer utan att Kent
blev hysterisk. Idag behover Kent inget bildschema och vi kan planera vad vi ska gora

under dagen pd morgonen och dndra pa det ifall ndgonting blir fel i planerna.

Kent ar rutinerad och han ar inte impulsiv. Det han ddremot har borjat med ar att utan
att frdga gora saker pd eget bevag. Bland annat hjilpte han mig i mitt arbete utan att
nagon hade bett honom hjalpa till.

Kents mentor beréttade att ndr skoldagen var slut samlades killarna i klassen utanfér och
stod och pratade innan var och en gick &t sitt hall. Det intressanta var att Kent var
mittpunkten och holl ihop gianget, nir han sedan cyklade hem stod killarna kvar en

stund, men utan att prata med varandra som de hade gjort ndr Kent fortfarande stod dar.

Utredningen av Kent skedde i flera delar. En logoped och en psykolog gjorde varsin del 1
flera omgangar.

Under utredningen tog logopeden och psykologen reda pa hur Kent tanker, l16ser problem
pa olika sétt, testade hans minne och hans visuella och auditiva formaga.

De olika omgangarna tar ungefir 30- 40 minuter, tiden varierar beroende pa om Kent
orkade med eller trottnade snabbt och tappade koncentrationen. Uppgifterna Kent fick

gora dr verbala och visuella uppgifter. De testade dven hans siffer- och ordminne.

Den 1/11 var Kent pa sitt forsta mote med logopeden. Hon inledde motet med att
presentera sig sjdlv och stdlla allmdnna fragor om Kent om vart han bor, vilken skola han
gar pa, vad han tycker om att gora med mera. Efter att ha samtalat lite tog logopeden
fram en bildbok. Kent skulle koppla thop bilder med texter. Logopeden ldste en kort text
och sen skulle Kent peka pa den bild som passade bést ihop med texten.

Da och da fick Kent en kommentar som ” Det gar bra det hdir Kent”.

Vissa meningar dr klurigare dn andra och da stannade Kent upp en stund och tinkte efter

innan han kan pekade ut den ritta bilden.



Mot slutet markte jag att Kent borjade bli lite rastlos, han forlorade sin koncentration och

missade dirmed information han fick fran logopeden.

Efter bildboken gick logopeden igenom olika ord for att fd hora Kents uttal. En del ord
har en betydelse och andra inte. Dérefter testades Kents sifferminne, ju fler siffror han
fick hora ju svarare blev det for honom att komma ihag dem.

Naér de blev klara med siffrorna fick Kent svara pa ja- och nej-fragor.

Exempel pa frdgor var: "Kan tandldkare borra?” ”Ja”, "Kan tegelstenar flyta?” "Nej”.

Sedan fick Kent rabbla upp vilka ord han ville under 60 sekunder. Darefter var det djur,
det foljdes av utomhusord, som var svarast och sist fick han rabbla upp kroppsdelar, dar
overraskade han logopeden med att siga batbenet. D& Kent inte kunde forklara var han
lart sig ordet flikade jag in, efter att fatt tillatelse fran logopeden att sdga nagot, att Kent

hade lart sig det 1 spelet Backpacker som vi spelade mycket for médnga ar sedan.

Darpa fick Kent hora olika ordsprdk som han skulle forklara. Kent kom med bra och
smarta kommentarer.

Men nér han inte forstod ett ordsprdk rynkade han ihop 6gonen av frustration.

Naér ordspraken var avklarade laste logopeden en text som Kent sedan skulle aterberatta.
Han hade svart att aterberdtta texten pa egen hand och maste fa hjalp. Sista delen av
texten var lattare att komma 1thdg och han kunde sjdlv dterberdtta den delen pa ett bra
satt. Kent traffade logopeden flera ganger efter det hér forsta motet, men jag foljde inte

med dd jag har mina studier att tdnka pa.

Den 5/11 trédffade vi psykologen for forsta gdngen, hon hade hand om den andra delen 1
bedémningen av Kent. Det psykologen borjade med var att presentera sig sjdlv och
berdttade for Kent om vad som skulle hdnda. Kent fick en skriftlig planering dar det stod
vad de skulle prata om och om vad de skulle gora for ndgot. Kent fick berdtta om sig
sjalv, sina intressen och om sin familj. Han fick dven berdtta om skolan, kompisar och

vad han vill gora 1 framtiden.

Hans forsta uppgift blev att titta pa en bild som saknade en del och sedan vilja ut den
delen av fyra pusselbitar som passade bast in 1 bilden. Uppgiften visade att Kent dr bra pa
visuella uppgifter. I den andra uppgiften skulle Kent sdga vad det var for ndgot som

fattades. Den tredje uppgiften innebar att han skulle svara pa fragor.



Nasta mote som jag var med pa startade pd ungefdr samma sdtt som det forsta.
Psykologen borjade med att smdprata med Kent innan de satte iging med dagens
uppgifter. Kent fick hora tio ord som han sedan skulle upprepa, 1 vilken ordning han vill,
tills han kunde alla tio orden. Psykologen behdvde bara sdga orden tva gdnger innan

Kent kunde alla.

Dagen innan hade Kent lést berdttelser fran en bok och den hér dagen fortsatte han.

Nar Kent hade last fardigt skulle han svara pa frdgor om berattelsen. Han svarade pa
frdgorna utan stOrre svarigheter. Nar det hade gatt 30 minuter bad psykologen Kent sdga
de tio orden. Han rabblade upp dem utan problem. Sedan fick han fortsdtta med
lasningen. Nar det hade gatt ungefiar en timme frdn starten fick Kent en kvarts paus och
efter pausen fick han fortsiatta med ldsningen. Det sista Kent fick gora den dagen var att

ater igen rabbla upp de tio orden.

Efter att utredningen blev klar av bdde logopeden och psykologen, kallades mamma till

ett mote. Jag och mamma gick dit for att traffa dem.

Bade psykologen och logopeden gick igenom vad de hade gjort med Kent.

Bada hade kommit fram till att Kent genomforde uppgifterna mycket bra, férutom
verbala uppgifter. De visuella uppgifterna gick mycket bra. Kent ar bra pa att tyda bilder
men har ingen utvecklad fantasi for att utveckla det han ser mer. Nar Kent val lagrar
ndgonting i sitt minne har han inga problem med att plocka fram det. Kents starka sida ar
det visuella och han dr svag nér det géller flexibilitet och emotionellt. Han har ocksa

grammatiska svarigheter.

Kent uppfyller de flesta autistiska kriterierna och han far darfér diagnosen hogfungerande

autism.

Mammas hjalp till arbetet

Vad har min mamma gjort, under var uppvéxt och nu for att hjdlpa mig i mitt
projektarbete?

Mamma har hela tiden kdmpat for Kent och hon kimpade lange for att Kent skulle fa sin
diagnos. Hon har vid varje vagskal sett till att Kent har kunnat gd vidare 1 sin utbildning

genom att kimpa for att han ska fa ga pa en skola som ar anpassad for honom. Och for



ett ar sen bestimde jag mig fOr att hjdlpa henne 1 kampen for att fa in Kent pa den

gymnasieskola han vill gd.

Under hela mitt arbete har mamma hjdlpt mig pa olika sdtt. Hon har hjilpt mig att ta
kontakt med olika personer som har varit viktiga for mig for att kunna fora projektet
framdt. Genom henne har jag fit kontakt med personer som jag annars kanske inte
kunnat eller tdnkt pa att kontakta. Hade inte hon tipsat mig om Lars Stjernkvist hade jag
aldrig skickat ett mail till honom och pa sa satt fatt svar pa fragor som jag kanske inte

hade fatt svar pa annars.

Aven om jag manga ganger inte sett det s& har mamma alltid funnits dir under hela min

uppvaxt.

Projektet

Det ér har mitt projektarbete kommer in. Varfor har jag valt att gora det har, varfor star

jag hdr idag och berdttar om mig, mitt liv och min bror?

For snart ett ar sedan satt jag pd taget hem fran Link6ping. Jag satt och stirrade ut genom
fonstret och borjade fundera pa vad jag skulle kunna tdnka mig att gora som
projektarbete. Skulle jag starta ett UF-foretag, hélla pd med ndgonting inom biologi,
historia? Jag hade ingen aning. Det kdndes bokstavligt talat som att jag blev traffad av
blixten fran en klar himmel. Det var sd sjalvklart! Jag skulle gora ett arbete om autism
och ta upp dven asperger da de ar narliggande. Jag skulle inte bara skriva om
funktionshindren, jag skulle ocksa berdtta om hur det dr att vara storasyster till en kille
med autism och hjdlpa honom att komma in pa den skola och den linje han vill gd pa 1
gymnasiet.

Jag har 1 mitt projekt gjort studiebesOk pd Victoriaskolan och pa Frans Bloms
neurologiska center. Jag har intervjuat larare och elever och dven Lars Stjernkvist. Men

det dterkommer jag med senare.



Gymnasiet

Kent har sokt in pa gymnasiet, och faktiskt inte vilket gymnasium som helst. Han har
sOkt in pd den datatekniska utbildning som finns pd Ebersteinska, skolan som jag sjdlv

gar pa och som var mamma har gatt pa.

Efter att ha pratat med bade var syo och studierektor kdnner jag att Kent kommer att bli
val omhdndertagen pd skolan och att han kommer fa den utbildning han vill ha med

deras hjalp.

Men det har varit en kamp for att komma hit dir vi dr idag. Manga samtal och besok pd
olika skolor och 6ppet hus. Vi besokte IT-gymnasiet och pratade med rektorn diar. Han
var intresserad av att fa dit Kent som en elev, men varken Kent, hans ldrare, jag eller
mamma kdnde att det var ndgon bra skola for Kent, och darfor borjade vi bearbeta
Ebersteinska. De tva studierektorerna och den studievédgledaren vi pratade med blev
intresserade och sa att de gdrna skulle gora vad de kan for att Kent ska klara av att ga pa
Ebersteinska.

Det ar dar vi dr idag, ett steg ndrmare den utbildning Kent vill ha pa Ebersteinska med

fullt stod fran studierektorerna och studievagledaren.

Kommunen

Jag intervjuade Lars Stjernkvist for att ta reda pd vad kommunen gor for att forbattra
situationen fér de ungdomar och vuxna som har ndgon form av diagnos. Det jag fick veta
ar att de inte gor sa mycket och att frigan inte diskuteras. Sa det jag nu hoppas pa ar att
efter min foreldsning kommer fler férdldrar och syskon hjdlpa sina ungdomar som
behover hjdlp och stéd och fortsiatta kampen for att kommunen ska stdlla upp och hjélpa
till.



Omgivningen

Jag gick ut 1 media for att f4 uppmarksamhet om vad jag gor och for att fa upp 6gonen pd
andra 1 var omgivning om vad som behovs gora i vart samhalle. Dessa ungdomar har
ingen sjukdom man kan bota, de har ett livsldngt handikapp eller funktionshinder och
behover darfor vart stod for att kunna leva som vi. For manga kan det med vart stéd. Och
de som inte kan det trots att vi gor allt for att hjdlpa dem, de behdver ocksa stod fast pa
ett annat sdtt av samhaéllet.

Tisdagen den 4/3 var jag pa studiebesok med min socialpsykiatrikurs pa ett stélle dar
man arbetar som stod for psykiskt handikappade méanniskor. De har inriktat sig pa
personer med autism eller asperger och dven de sdger att kommunen behdver gora mer,

det som gors idag racker inte.

Under projekttiden har jag varit ute pa en del hemsidor for att fa fram fakta och for att
helt enkelt se vad folk skriver om autism och asperger. Nagonting som stor mig valdigt
mycket dr att det allt for ofta dyker upp att autism och asperger dr ndgon form av
sjukdom. Det dr ju totalt fel och som storasyster till Kent blir jag upprord. Min lillebror ar
varken sjuk eller kndpp! Han kan inte ta nagon medicin och sen bli av med det
funktionshinder han har. Han kommer alltid ha problem med sociala ndtverk och
kommunikation. Han kommer antagligen alltid beh6va ndgon som hjadlper honom pa
ndgot sdtt. Sa att sdga att min bror ar sjuk gér mig vansinnig!

Om jag inte ser honom som sjuk eller handikappad, varfor gor dd andra det?

Jag vill med mitt projektarbete fa upp 6gonen pa omgivningen av flera orsaker. For det
forsta sa betyder det inte att man dr ointelligent eller sjuk bara for att man har en diagnos
eller ett handikapp. For det andra sd behdver samhallet stidlla upp mer for de har
personerna! Varfor ska de behova ga hemma for att dem inte klarar av vissa saker? Jag
vill inte att Kent 1 framtiden ska fa aktivitetsersattning eller liknande bara for att
arbetsgivare inte vagar eller klarar av att anstdlla honom. Skulle jag ha ett dataforetag
skulle jag mer dn gidrna anstdlla Kent efter att han har blivit utbildad eftersom han

kommer klara av det arbetet battre 4n mdnga andra!



Intervjuer och studiebesok

Det jag har gjort ar att ga pa studiebesok, pa BUH dar jag var med ndr Kent blev utredd
en sista gang infér gymnasiet, jag har besokt Victoriaskolan dar Kent gar, jag intervjuade
larare och elever ddr for att ta med mig det 1 arbetet. Jag har besokt Frans Blom dit Kent
gar tva ganger 1 veckan. Utan Frans Blom skulle Kent antagligen inte ha utvecklats sa
mycket som han har gjort sista aret, sjdlvfallet har Victoriaskolan del 1 hans utveckling

ocksa.

Eleverna pa Victoriaskolan:

Jag intervjuade 4 elever fran Kents klass pa Victoriaskolan. Jag har valt att bara skriva
den forsta bokstaven i ungdomarnas namn for att de ska fa behalla sin personliga

integritet.

A ar 15 &r gammal och har asperger syndrom, han gillar datorspel och tv-spel. I skolan
tycker han bdst om sl¢jd och hemkunskap. Det som dr jobbigast d4r matte och NO. Som
vuxen vill A bli bagare. Han ar fullt medveten om sin diagnos men tycker inte att han ar
sd olik andra ungdomar som inte har nagon diagnos. Han dr den ende av sina syskon

som har ndgon form av diagnos.

S dr 14 &r gammal och har diagnosen autism. Han tycker om att se pa filmer och att spela
pa sitt game boy. I skolan tycker han om bild och musik medan matte ar trdkigt. Han vet
inte riktigt vad han vill gora som vuxen. S dr inte riktigt saker ndr jag frdgar honom om
vad han vet om sin diagnos. Men det marks att han dr medveten om den. S har fler

syskon men han kan inte svara pa om nagon av dem ocksa har ndgon diagnos.

C dr 15 &r gammal och har precis som S autism, han fick sin diagnos nar han var runt 6-7
ar. C tycker om datorspel, game boy, Pokeémon, ga pad bio och dka till Frans Blom. Det
han tycker bast om i skolan ar rasterna, slojd och geografi. Det han inte tycker om ar de
elever som retas. C dr fullt medveten om sin diagnos och han kan uppleva att han dr

annorlunda mot andra ungdomar. Hans syskon har ingen form av diagnos.



R dr 14 &r gammal och har diagnosen autism, hon fick diagnosen nagon gang i fyran. Det
R tycker om att gora ar att spela basket, umgas med sina kompisar och spela datorspel.
Det R tycker om i skolan ar sl§jd, annars tycker hon att den ar allméant tradkig. Som vuxen
skulle R gédrna vilja bli ndgon form av speciallarare. Hon har fullkinnedom om sin
diagnos men upplever inte att hon dr olik andra ungdomar 1 sin omgivning.

R har en yngre halvsyster men systern har inte ndgon diagnos.

R vill gora omgivningen medveten om att bara for att man har en diagnos sa betyder inte

det att man ar annorlunda.

Lararna pa Victoriaskolan:

Jag intervjuade tre larare som arbetar med ungdomarna pa Victoriaskolans autism- och

asperger-enhet.

M ér utbildad till forskoleldrare och har varit det 1 19 dr. Sen 2000 har hon arbetat pa
Victoriaskolan.

Anledningen till att hon har valt att arbeta hér dr att hon tycker om att jobba med dessa
ungdomar, de ér intressanta och man lir sig ndgot nytt hela tiden. Varje mdnniska dr unik'.
Det som kan vara negativt dr att man maste kampa for dessa ungdomar for att de ska fa
samma chanser och mdjligheter som andra ungdomar. Sarskilt for de ungdomar med
diagnos som gar i en vanlig klass, de behover mer hjédlp och stdd och det ar inte alltid de
far det 1 en vanlig klass.

M vill att politiker ska fd& mer kunskap om dessa ungdomar och deras situation 1
samhallet, sdrskilt nir det galler utbildning pa alla nivaer. Hon tycker ocksa att
politikerna borde ga utbildningar for att fa ldra sig mer om olika diagnoser och vad de
som har en diagnos behover for hjadlp och stod. Och det géller inte bara de som har
autism eller asperger, det géller alla diagnoser.

Det M ocksa vill for att ungdomarna, framfor allt, ska fa det battre 1 skolan ar laglig ratt
till assistent om de behover det. Att det ska finnas fler mgjligheter till sma grupper och att

kommunen ska satsa mer resurser pa att ge stod och hjalp till de som behover.

A dr SO-lédrare 1 dk 4-9 och har varit larare 1 ett ar. Att hon valde att jobba pd

Victoriaskolan med dessa ungdomar beror pd privata skal.



Det basta med att jobba med dessa ungdomar ar deras otroliga personligheter. Men det
kan vara svart, vilket ocksd kan vara positivt. Men det som dr svarast dr att hitta material
som passar och att sitta betyg pa ungdomarna.

A tycker att fler skolor borde ha som Kungsgard, IVAK (ett individuellt valbart program
for autism och asperger). Kompetensen borde bli battre, och klasserna borde bli mindre
istdllet for dem stora pa 30-40 elever 1 varje klass.

A tycker att bade kommunen och regeringen borde gora mer for att hjdlpa dessa
ungdomar att komma ut i arbetslivet ndr de har kompetens for att kunna klara av ett
jobb. Hon tycker ocksa att manniskor med funktionshinder borde fa béattre status dn vad

de har idag.

Den tredje larare jag intervjuade valde att bli anonym. Ladraren bad mig att skriva
pedagog 1 resursgrupp vilket jag véljer att forkorta till P.

P’s inriktning dr engelska, idrott och dr &ven mentor. P har varit ldrare 1 2 ar och har
jobbat pd Victoriaskolan sen dess.

P har jobbat med ungdomar som har autism och asperger 1 tio ar. I fem ar pa ett boende
innan P blev larare. Att P valde att jobba med dessa ungdomar ar for att P tycker om att
komma pa 16sningar och hjalpmedel for att stotta ungdomarna 1 deras vardag.

Det basta P tycker om med att jobba med ungdomarna &r att ingen dag dr den andra lik
och ungdomarna ar hérliga. Det som kan vara negativt dr att kraven kdnns for stora,
betygshetsen och att det ar for mycket skola. Det P vill att jag tar upp i1 mitt projektarbete
ar att betydelsen av anpassning dr enorm. Individualisering och att vdga tinka
annorlunda, vaga bryta fran traditionerna for att kunna hjalpa ungdomarna.

P tycker precis som A att det borde finnas fler anpassade program som pa Kungsgard, fler
sma klasser och att man ska ldgga fokusen pa att fordndra pa gymnasiet eftersom det dr

dar dessa ungdomar fastnar.

Att prata med lararna pa Victoriaskolan gav mig en battre inblick 1 hur det ar for
ungdomarna 1 skolan och vad som behdvs goras 1 samhdllet for att de som har en diagnos
ocksa ska kunna fa bli en del av samhallet. P4 grundskolan finns det resursgrupper for
ungdomar med autism och asperger men pd gymnasiet mdste de 1 varsta fall klara sig
sjdlva for att de inte far nagon assistent. Ungdomarna véljer ocksd gymnasium utifrdn om
skolan har ett utbud som passar dem. De valjer alltsa oftast en skola och ett program for

att skolan &r liten och lugn eller for att skolan har ett anpassat program som de kan ga.



Detta maste dndras! Alla har rétt att g den utbildning de vill g& och har betyg for. S& om
man har bra betyg ska man kunna vélja vilken skola man vill med vilket program man
vill for att f4 den utbildning man vill ha och det galler alla ungdomar inte bara de som

klarar av att ga 1 skolan utan extra stod och hjélp.

Intervju med Lars Stjernkvist:

Pa alla hjdrtans dag traffade jag Lars Stjernkvist for att intervjua honom. Jag berédttade
om mitt arbete och varfor jag gjorde det. Lars Stjernkvist blev genast intresserad av min
bror och var situation och ville gdrna komma pa min foreldsning och gora vad han kunde

for att hjalpa oss.

Jag hade forberett sju frdgor som jag hoppades att jag skulle kunna fa svar pa. Tyvarr
kunde jag inte fd svar pa alla mina fragor men genom att han ringde upp Ingegerd

Comstedst fick jag svar pd dom fradgor han inte var saker pa.

Det jag fick svar pa var att kommunen férsoker ge samma stod till alla men de vet inte
om resurserna racker till.

Det dr osdkert om kommunen tédnker satsa pa att starta ett individuellt anpassat program
for autism och asperger pa fler skolor 4n Kungsgdrd. Men malsédttningen ar att alla ska fa
samma mdjlighet till att gd pa den skola och det program dem vill g& pa. Pa frdgan om
det 6verhuvudtaget diskuteras i kommunen om hjilp och stod till de ungdomar som har
autism och asperger sa fick jag svaret att ja det diskuteras. Meningen &r att skolan ska
anpassas till eleverna, det ska verkligen inte vara tvartom. Alla har ratt till utbildning

oavsett bakgrund, handikapp.

Det man far idag som person med ett handikapp ar 16nebidragsanstdllning, statligt stod.
Men da det finns personer som har handikapp men dnda kan arbeta borde kommunen
jobba mer for att fa ut de 1 arbetslivet. De personer som dr arbetsfora men istéllet gar
hemma pa grund av sitt handikapp mar daligt och det finns de som ger upp nédr de inte

far hjalp och stdd fran omgivningen.



Studiebesok pa Frans Blom:

Den 28 mars foljde jag med Kent till Frans Blom for att se hur dem arbetar och vad

ungdomarna gor for nagot nar dem ar dar.

Frans Blom é&r ett kompetenscenter och ett korttidsboende for ungdomar med
neuropsykiatriska funktionshinder. Det man far gora pd Frans Blom kan vara att man ar

med 1 idrottsgrupper, en tjejgrupp, dka iviag pa utflykter och pa sommarliger.

De ungdomar som kommer till Frans Blom har autism, asperger syndrom, ADHD och
damp.

Sex stycken jobbar heltid, en 80 %, de har vikarier och det finns alltid nagon som sover
jour ndr det behovs. De ar utbildade till socionomer och socialpedagoger.

Idag har Frans Blom 35-40 ungdomar som kommer dit. Men det &r manga fler i

Norrk6épings kommun som stdr 1 k6 och behover en plats.

Korttidsboendet dr dopt efter Frans Bloms gata som det ligger pd. Byggnaden ér ett
ombyggt radhus med ett par mindre lagenheter i for att ungdomarna ska kunna sova over
och ldra sig ta eget ansvar. Huset dr frascht inuti och har en mysig atmosfar, ungdomarna
kan samlas 1 olika rum for gemensamma aktiviteter eller for att sjdlva ta det lugnt med en
bok. Det finns ett konferensrum dar ett schema ar uppskrivet, den dagen jag kommer star
det att de ska fa besOk for att ungdomarna ska vara beredda pa att jag kommer.

Det ér inte manga ungdomar dar ndr jag kommer, och de som ar dar tittar upp en sekund
innan de atergar till sin aktivitet. Jag gar darifran glad 6ver att det finns manniskor som

bryr sig och gor ndgot for att gora samhallet till en battre plats.

Foreldsning

Den 12/3 holl jag en foreldsning 1 filmsalen pa Ebersteinska. Jag berdttade infér ungefar
100 stycken personer om mitt arbete och om hur det dr att vara storasyster till Kent.
I min foreldsning 1t jag publiken ta del av mitt liv och min uppvaxt och mina kdnslor om

hur det &r att vara ett syskon till en funktionshindrad person.



Jag var nervos samtidigt som jag var ndjd med mig sjalv for att jag gjorde det. Efter att ha
hallit 1 foreldsningen kdnner jag mig stolt dver mig sjdlv och min prestation. Jag har ocksa
fatt bra feedback fran dem som var dir och lyssnade.

Aven min bror och mamma var dér och horde mig foreldsa. Jag fick efterat veta hans
reaktion pa det jag berdttade och visade 1 power point. Kent dr en stolt lillebror, han

tyckte om min fOoreldsning.



Kaillforteckning

Internet
Nationalencyklopedin ~ www.ne.se

Autismforum http://www.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/

Marie Bodelsson http://www.google.se/search?hl=sv&g=marie+bodelsson&meta

Studiebesok

Victoriaskolan autism- och asperger-enheten
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Frans Blom kompetenscenter for ungdomar och unga vuxna med neuropsykiatrsika

funktionshinder

Notforteckning

1[1]Citat hamtad fran intervju med ldrare pa Victoriaskolan




Bilagor

Bilaga 1. Norrkopings tidningar

"Kommunen gor for lite for autistiska barn™

Kommunen gor inte tillrackligt for hennes autistiska bror. Nu tar Therese
Bodelsson saken i egna hander. Projektarbetet ska hjalpa honom till ratt
gymnasieprogram.

Alla manniskor har en grad av autism eller Aspergers syndrom i sig, enligt Therese
Bodelsson. Hon gar tredje aret pa gymnasiet pa Ebersteinska gymnasiet i Norrképing
och hennes lillebror har diagnosen autism.

-Det ar sa spannande, for alla kan kanna igen sig i tecknen, sager hon.

Vill hjalpa sin bror
Nar hon skulle bérja med sitt projektarbete i hostas, blev det plotsligt sjalvklart vad
hon skulle gora: hjalpa sin autistiska bror, som ska borja i gymnasiet i ar. Pa
kommunens hemsida star att alla ungdomar har rétt till den utbildning de vill ga. Men
i hela Norrkoping finns bara ett gymnasieprogram som &ar anpassat for elever med
autism eller Aspergers syndrom.

Behdver stod

-Programmet som finns &r samhélle-media. Men min bror & mer intresserad av
teknik och datorer. Ska inte han f ga det da?

Therese Bodelssons bror har svart att tolka kroppssprak och ibland &r det svart med
den sociala biten. Darfor maste han fa stod och hjalp i skolan.

-Det viktigaste ar att det finns kunskaper hos lararna sa att de kan ge honom
information pa ratt satt, sager hon.

| mars haller Therese Bodelsson en forelasning om hur det ar att vara syster till
nagon med autism. Hennes mal ar att ta bort fordomar om att autism och Aspergers
syndrom &r sjukdomar som gar att bota med mediciner. Men ocksa att hjalpa sin bror
att fa ga den gymnasieutbildning han vill.

-Det ar manga fran kommunen som har anmalt sig till forelasningen. Jag hoppas att
de borjar diskutera den har fragan mer efter det, sager hon.

Norrkdpings kommun gor for lite, tycker Therese och hon beréattar att hon stott pa
andra som varit missnojda. Men for hennes bror verkar situationen vara pa vag att
l6sas. Hon har namligen pratat med studierektorn pa Ebersteinska gymnasiet. De &r
intresserade av att ta emot honom pa teknik-data-programmet och ge honom en
assistent och extra stod.

Stolt syster

Therese Bodelsson &r noga med att papeka att hon tycker om sin bror som han ar



och vill inte att han ska behtva andra pa sig. Det ar skolan som ska anpassa sig,
tycker hon.

-Jag ar jattestolt 6ver honom. Jag vill inte ha ndgon annan bror.

DEBATTERA
Skriv debattinlagg nedan

"Kommunen gor for lite for autistiska barn”

Debatten startad av maddis
Startad: 2008-03-03 12:12:57

Totalt 4 inlagg
Annkal (2008-03-05 09:46:20)

HejlJag haller med Therese om att det gors for lite for dessa personer, framforallt s forsvinner all
form av stod nar de gétt ut skolan.Da forvantas de klara sig sjalva. Var son kampar for en draglig
tillvaro, vi forsoker forjaves hjalpa honom , men det verkar inte finnas nagot att erbjuda. Arbetsform
har inga pengar till praktikplatser, psyk har 1 &rs ko for att f& lakartid.Vi &r villrddiga och maktlésa.

(flagga som olampliq)

Djavulens advokat (2008-03-03 17:43:22)

hej therese. jag har féljd dina artikeln har och i folkbladet, forstar precis vad du menar nar du sager att
"Alla manniskor har en grad av autism eller Aspergers syndrom i sig”, jag sjalv har Asperger och har
forskat mycket om autism och asperger syndron, kanske kan hjalpa till i din forskning. for 3 manader
sedan har jag startad en ny forening i norrkdping for att hjélpa barn och ungdomar som har problem i
skolan och i samhallet for béttre alternativ i framtiden och for ett battre varld. allt fran autism, asperger,
dyslexi, adhd, add, etc. féreningen heter Alternative Future, titta pA min websida, det kan vara
intressant; www.freewebs.com/alternativefuture

(flagga som olampliq)

DodeN (2008-03-03 17:07:43)

Kanonbra att du lyfter fram det som behdvs goras. Jag har en sambo med asperger som precis som
din bror tycker om datorer, han férsokte plugga men utan stéd s& gick det inget bra och idag sitter han
hemma och forsoker fodriva sin tid. Han far ingen hjalp att f& papper pa det han kan, och utan
gymnasieutbildning ar det nastan omdjligt att fa jobb.

Komunen séger att dem har aktiviteter, men det racker inte att erbjuda aktiviteter, dessa personer
maste fa stod att ta sig till aktivitererna och strukturara upp sin vardag.

(flagga som olamplig)

maddis (2008-03-03 12:12:57)

Therese:

Tycker du gor en jattebra sak och aven om det ar en sjalvklarhet for dig att hjélpa din bror sa ar du
beundransvard. Manga far sig en tankestéllare bara av att lasa artikeln har, har man det inte nara sa
tanker man oftast inte pa hur illa det ar.

Minns nar jag for ett tiotal ar sedan hade praktik i en femteklass. Tror det var forsta aret 5:or fick valja
tillval till &k 6, spanska har jag for mig men en tjej kunde inte valja det for hon hade dyslexi och det
hade man inte tankt pa - att dyslektikerna med skulle vilja lasa det som erbjdds.

(flagga som olampliq)




Bilaga 2. Folkbladet

"Min lillebror ar inte knapp"

NORRKOPING

I Norrkopings kommun finns bara ett gymnasieval fér ungdomar med autism, samhall- och
medieprogrammet pa Kungsgard. Therese Bodelsson, 21 ar, har en lillebror med autism som
snart ska borja gymnasiet.

- Det ar inte ratt att han ska tvingas ga samhall nar det ar datorer han ar intresserad av, sager
hon.

Fakta
Autism ar ett allvarligt funktionshinder som beror pa en medfodd eller tidigt forvarvad storning i
hjarnans funktioner.

Personer med autism har svarigheter att bearbeta och forsta information s& att de far helhet och
sammanhang i sina upplevelser om informationen inte ar anpassad efter deras personliga behov.
De har en bristande féormaga att forsta och leva sig in i andra manniskors tankar, kanslor och
behov.

Aspergers syndrom beskrivs ofta som en lindrig form av autism. Men verkligheten ar mer komplex
an sa och forskare tampas fortfarande med att reda ut skillnaden mellan autism och Asperger
syndrom.

Omgivningens kunskap och bemdtande anses vara viktig foér hur de olika symptomen yttrar sig.

- P& kommunens hemsida star det att alla har ratt att valja program efter eget intresse, men det
stammer ju inte om alla med autism bara kan lasa samhall-media, sdger Therese.

Hon tanker kampa for att hennes lillebror ska fa en personlig assistent och valja vilken skola och
vilket program han vill.

- Jag hoppas att han ska hamna i en vanlig teknik och data klass, det ar ju det han ar bra pa och
det han vill jobba med, sager Therese.

Méote med politiker
Att den utbildning som erbjuds ar samhallsinriktad tycker hon ar markligt.

- Manga som har autism eller asperger &r duktiga inom naturdmnen och ar bra pa logiskt
tankande, da ar det ju inte samhall de ska g&, sager hon.

For att fa sin vilja igenom har Therese valt att gora sitt projektarbete i skolan om autism och
Aspergers syndrom. Bland annat haller hon en forelasning om autism och asperger ur en
storasysters synvinkel i mars for alla som &r intresserade.

I foérra veckan hade Therese ett méte med Lars Stjernkvist (s) om vad kommunen kan géra for de
barn och ungdomar som har autism eller Aspergers syndrom.

- Lars Stjernkvist var sjalv valdigt intresserad och han skulle forsoka fa fler politiker att komma pa
min forelasning.



Syskonets synvinkel
Som syster till en kille med autism har Therese under sin uppvaxt brottats med varfér hon inte fick
lika mycket uppmarksamhet som sin bror.

- Min lillebror fick diagnosen nar han var sex ar, innan dess hade jag inte tankt s& mycket pa det
eftersom jag aldrig sett honom som annorlunda, jag har lekt och brakat med honom precis som
alla syskon gor, sager Therese.

Men som ett av fyra syskon upplevde Therese att hon hela tiden fick sldss fér omgivningens
uppmarksambhet.

- Jag var hela tiden avundsjuk pa min lillebror for att han fick s& mycket uppmarksamhet, sager
hon.

Det var inte forran pa hogstadiet som Therese forstod att det var bra att hennes lillebror fick ta den
plats han behévde.

- Annars hade han inte utvecklats s& bra som han gjort och blivit sa sjalvstandig som han ar i dag,
sager Therese.

Ingen skillnad
Nar hon val accepterat att hennes lillebror behdvde mycket uppméarksamhet kunde hon slappna av
och komma honom nara.

- | dag har vi valdigt bra kontakt, sager hon.

Therese tycker att det ar viktigt att samhallet forstar att sa lange man &ar klar och tydlig med vad
man menar behéver man inte goéra skillnad pa en person med autism.

- Det ar viktigt for mig som storasyster att omgivningen forstar att min lillebror inte ar knapp,
sager hon.

"Var stolt"
Hon blir upprord nar hon hor folk prata nedséattande om personer med autism och hon tycker inte
om nar folk ser pa hennes bror som sjuk.

- Jag vill f& bort sjukdomsstampeln, min bror ar inte sjuk, han kan inte ta ndgra mediciner och blir
frisk. Han &r den han ar och bara for att han har ett handikapp betyder det inte att det ar nagot fel
p& honom, sager Therese.

Hon ar 6vertygad om att det finns manga manniskor runt omkring henne som sjalva har en
narstdende med diagnosen autism eller Aspergers syndrom som sjélva upplevt det hon gatt
igenom. Therese skulle gérna vara en forebild for andra ungdomar med syskon med en diagnos.

- Det ar viktigt att inse att man inte ska skammas for sitt syskon utan vara stolt for att de klarar av
vardagen sa bra som de gor.

Matilda Wiman
Folkbladet



Bilaga 3. Diagnoskriterier for Autistiskt syndrom
Autistiskt syndrom

DSM-kod: 299.00
ICD-kod: F84.0

Har presenteras diagnoskriterierna for autistiskt syndrom som de ar formulerade i
diagnosmanualen DSM-IV-TR fran ar 2000.
Diagnoskriterierna i DSM-1V-TR

A. Sammanlagt minst sex kriterier fran (1), (2) och (3), varav minst tva fran (1), och ett
fran vardera (2) och (3):

(1) Kvalitativt nedsatt formaga att interagera socialt, vilket tar sig minst tva av foljande
uttryck:

(a) patagligt bristande formaga att anvanda varierande icke-verbala uttryck
sasom odgonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i

den sociala interaktionen

(b) oférmaga att etablera kamratrelationer som &r adekvata for

utvecklingsnivan

(c) brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med
andra (t ex visar inte, tar inte med sig eller uppmarksammar inte andra pa

sadant som ar av intresse)
(d) brist pa social eller emotionell 6msesidighet

(2) Kvalitativt nedsatt formaga att kommunicera, vilket tar sig minst ett av foljande
uttryck:

(a) forsenad talutveckling eller talar inte alls (gor inga forsok att
kompensera for detta via andra kommunikationssatt, t ex gester eller

pantomim)

(b) hos personer med adekvat utvecklad talforméga en patagligt nedsatt
formaga att inleda eller uppratthalla samtal med andra

(c) stereotypt tal med manga upprepningar eller idiosynkratiskt sprak

(d) brist p& varierad, spontan latsaslek eller socialt imitativt lekbeteende
som ar adekvat for utvecklingsnivan



(3) Begransade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter

vilket tar sig minst ett av féljande uttryck:

(a) omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begransade

intressen som ar abnorma i intensitet eller fokusering
(b) oflexibel fixering vid specifika, oandamalsenliga rutiner eller ritualer

(c) stereotypa och upprepade motoriska manér (t ex vifta eller vrida
handerna eller fingrarna, komplicerade rorelser med hela kroppen)

(d) entragen fascination infér delar av saker

B. Forsening eller abnorm funktion inom minst ett av foljande omraden med debut fére
tre ars alder: (1) social interaktion, (2) sprak som syftar till social kommunikation, (3)

symboliska lekar eller fantasilekar.

C. storningen forklaras inte battre med Retts syndrom eller desintegrativ stdrning hos

barn.

(Publicerat med tillstand av forlaget Pilgrim Press, Box 42, 182 11 Danderyd.)

Ansvarig webbredaktor: = SvenOlof Dahlgren

Uppdaterades: 2007-02-23

Granskad av: Jorgen Herlofson

Kéalla: American Psychiatric Association (APA). (2002). MINI-D IV : diagnostiska kriterier
enligt DSM-1V-TR (J. Herlofson, Overs.). Danderyd: Pilgrim Press.




Bilaga 4. Diagnoskriterier for asperger syndrom

Diagnoskriterier for Aspergers syndrom

Vid diagnostisering av Aspergers syndrom finns fyra olika uppsattningar av diagnoskriterier
att valja pa. Skillnaderna mellan kriterierna &r sma. Tva har utvecklats av organisationer och
tva av forskare som aven arbetar kliniskt. | Sverige &r det vanligast att man anvéander de
kriterier som finns i fjarde upplagan av Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM-1V, APA 1994) och International Classification of Diseases (ICD-10, WHO 1993).
Christoffer och Carina Gillberg i Sverige och Peter Szatmari med kollegor i Kanada har
utvecklat kriterier som ocksa anvands i Sverige och utomlands.

Diagnoskriterier for Aspergers syndrom (DSM-1V) (Mini-D-1V, diagnostiska kriterier
enligt DSM-IV-TR, 2002, Pilgrim Press, Box 42, 182 11 Danderyd)

A. Kvalitativt nedsatt formaga till social interaktion, vilket visar sig pa minst tva av foljande
satt:

(1) patagligt bristande formaga att anvanda varierade ickeverbala beteenden sasom
ogonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i den sociala interaktionen
(2) oférmaga att etablera kamratrelationer som ar adekvata for utvecklingsnivan

(3) brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med andra (t ex visar inte,
tar inte med sig eller uppméarksammar inte andra pa sadant som &r av intresse)

(4) brist pa social eller emotionell 6msesidighet

B. Begransade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter vilket
tar sig minst ett av féljande uttryck:

(1) omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begransade intressen som dr abnorma
I intensitet eller fokusering

(2) oflexibel fixering vid specifika, oandamalsenliga rutiner eller ritualer

(3) stereotypa och upprepade motoriska manér (t ex vifta eller vrida handerna eller fingrarna,
komplicerade rorelser med hela kroppen)

(4) entrdgen fascination infor delar av saker

C. Storningen orsakar kliniskt signifikant nedséattning av funktionsférmagan i arbete, socialt
eller i andra viktiga avseenden.

D. Ingen kliniskt signifikant férsening av den allmanna sprakutvecklingen
(t ex enstaka ord vid tva ars alder, kommunikativa fraser vid tre ars alder).

E. Ingen kliniskt signifikant forsening av den kognitiva utvecklingen eller i utvecklingen av
aldersadekvata vardagliga fardigheter, adaptivt beteende (utéver social interaktion) och
nyfikenhet pa omgivningen i barndomen.

F. Kriterierna for nagon annan specifik genomgripande storning i utvecklingen eller for
schizofreni &r inte uppfyllda.

Diagnoskriterier for Aspergers syndrom (ICD-10) (World Health Organisation, The ICD-
10 classification of mental and behavioural disorders, 1993). Oversattning Eric Zander,
faktagranskning Anne-L.iis von Knorring



Autistisk psykopati
Schizoid stdrning i barndomen

A. Ingen kliniskt signifikant allman forsening av spraklig eller kognitiv utveckling. For
diagnos kravs att enstaka ord skall ha uttalats vid tva ars alder eller tidigare och att
kommunikativa fraser har anvants vid tre ars alder eller tidigare. Férmaga att klara sig sjalv,
adaptivt beteende och nyfikenhet pa omgivningen under de forsta tre aren skall ligga pa en
niva som overensstammer med normal intellektuell utveckling. Den motoriska utvecklingen
kan emellertid vara nagot forsenad och motorisk klumpighet ar vanlig (dock inget nédvandigt
diagnostiskt kriterium). Isolerade specialformagor, ofta relaterade till onormala intressen och
sysselsattningar, &r vanliga, men krévs inte for diagnos.

B. Kvalitativa avvikelser i dmsesidig social interaktion (samma kriterier som for autism).

(1) Kvalitativa avvikelser i 6msesidigt socialt samspel tar sig atminstone tva av foljande
uttryck:

(a) oférmaga att adekvat anvanda blickkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester for
att reglera det sociala samspelet;

(b) oférmaga att etablera kamratrelationer med jamnariga (pa ett aldersadekvat sétt och trots
rikliga mojligheter déartill) som innefattar ett 0msesidigt utbyte av intressen, aktiviteter och
kanslor;

(c) bristande modulering av socio-emotionell 6msesidighet som visar sig genom nedsatt eller
avvikande gensvar pa andra manniskors kanslor, eller bristande anpassning av beteendet till
det sociala sammanhanget, eller en dalig integration av sociala, emotionella och
kommunikativa beteenden;

(d) brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med andra manniskor (till
exempel visar inte for andra, lamnar inte fram eller pekar pa sadant som &r av intresse).

C. Individen uppvisar ett ovanligt intensivt, avgransat intresse for nagot omrade eller
begrénsade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter (samma
Kriterium som for autism. Det &r emellertid antagligen mindre vanligt att dessa innefattar
varken motoriska manér eller att man sysselsatter sig med delar av objekt eller leksakers
ickefunktionella delar).

Atminstone ett av foljande uttryck:

(a) omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begrénsade intressen som ar abnorma
(6verdrivna) i intensitet och fokusering; eller ett eller flera stereotypa och begransade
intressen som &r dverdrivna i intensitet och snav natur men inte till innehall eller fokusering;

(b) uppenbarligen tvangsmassig fixering vid specifika, oandamalsenliga rutiner eller ritualer;

(c) stereotypa och repetitiva motoriska manér som inbegriper endera att vifta eller vrida med
hé&nderna eller fingrarna, eller komplicerade rorelser med hela kroppen;



(d) fascination infor delar av féremal eller icke-funktionella delar av leksaker (sdsom deras
lukt, hur materialet de &r gjorda av kanns, eller ljudet eller vibrationer som de avger).

D. Storningen gar inte att hanfora till andra varianter av genomgripande
utvecklingsstorningar: vanlig schizofreni (F20.6), schizotyp stérning (F21), tvangssyndrom
(F42.-), anankastisk personlighetsstorning (F60.5), reaktiv stérning i kansloméssig bindning
under barndomen (F94.1) eller distansloshet hos barn (F94.2).

Gillbergs diagnoskriterier for Aspergers syndrom (Gillberg, C & Gillberg, IC, Asperger’s
syndrome. Some epidemiological considerations. A research note. Journal of Child
Psychology and Psychiatry, 1989, 30:631-638)

1. Stora svarigheter ifraga om omsesidig social kommunikation:
(minst tva av foljande)

(a) oférmaga till kontakt med jamnariga

(b) likgiltighet ifrdga om kontakt med jamnariga

(c) oférmaga att uppfatta sociala umgéangesnormer

(d) socialt och emotionellt opassande beteende

2. Monomana, snadva intressen:

(minst ett av féljande)

(a) som utesluter alla andra sysselséttningar
(b) som stereotypt upprepas

(c) med inldrda fakta utan mening

3. Tvingande behov att infora rutiner och intressen:
(minst ett av féljande)

(a) som paverkar den egna personens hela tillvaro
(b) som patvingas andra manniskor

4. Tal och sprakproblem:

(minst tre av foljande)

(a) sen talutveckling

(b) ytligt sett perfekt sprak

(c) formellt, pedantiskt sprak

(d) egendomlig rostmelodi: résten entonig, géll eller pa annat sétt avvikande
(e) bristande sprakforstaelse, inklusive missforstand i fraga om ordens
bokstavliga/underforstadda innebord

5. Problem i frdga om icke - verbal kommunikation:
(minst ett av foljande)

(a) begransad anvéndning av gester

(b) klumpigt, tafatt kroppssprak

(c) mimikfattigdom

(d) avvikande ansiktsuttryck

(e) egendomlig, stel blick

6. Motorisk klumpighet:
daligt resultat vid utvecklingsneurologisk undersokning



Diagnoskriterier for Aspergers syndrom enligt Szatmari, Bremner och Nagy.
(Szatmari, P, Bremner, R & Nagy, J, Asperger’s syndrome. A review of clinical features.
Canadian Journal of Psychiatry, 1989, 343:554-560)

1. Solitary:

(at least two of the following)
No close friends

Avoid others

No interest in making friends
A loner

2. Impaired social interaction:

(at least one of the following)

Approaches others only to have own needs met
A clumsy social approach

One-sided responses to peers

Difficulty sensing feelings of others

Detached from feelings of others

3. Impaired nonverbal communication:

(at least one of the following)

Limited facial expression

Unable to read emotion from facial expression of child
Unable to give messages with the eyes

Does not look at others

Does not use hands to express oneself

Gestures are large and clumsy

Comes too close to others

4. Odd speech:

(at least two of the following)
Abnormalities in inflection
Talks too much

Talks too little

Lack of cohesion to conversation
Idiosyncratic use of words
Repetitive patterns of speech

5. Does not meet the DSM-I111-R criteria for
Autistic Disorder

Oversittning fran Aspergers syndrom. En 6versikt av Stephan Ehlers & Christoffer Gillberg,
Riksforeningen Autism

1. Social isolering:

(minst tva av foljande)

Inga nara vanner

Undviker andra

Ointresserad av att skaffa vanner
En enstdring



2. Nedsatt formaga till social interaktion:

(minst ett av foljande)

Vander sig till andra enbart for att fa sina egna behov tillgodosedda
Klumpiga sociala kontaktforsok

Enkelsidiga villkor gentemot jamnariga

Svarigheter att uppfatta andras kanslor

Likgiltig infor andras kanslor

3. Nedsatt formaga till icke-verbal kommunikation:
(minst ett av féljande)

Sparsam ansiktsmimik

Gar inte att avlasa barnets kanslor genom ansiktsuttrycken
Kan inte ge menande 6gonkast

Tittar inte pa andra

Anvander inte hdnderna for att uttrycka sig

Gesterna &r stora och klumpiga

Kommer for tatt inpa andra

4. Udda tal:

(minst tva av féljande)

Avvikande tonfall

Pratar for mycket

Pratar for lite

Saknar samband med samtalsamnet
Egenartad anvéandning av ord
Aterkommande sprékliga schabloner i talet

Sammanstallt av Anna-Karin Ostlin, Institutionen for neurovetenskap BUP, Akademiska
sjukhuset

Faktagranskad av: Anne-Liis von Knorring, professor i barn- och ungdomspsykiatri
vid Akademiska Sjukhuset

http://www.lul.se/templates/page 5031.aspx




