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Forord
Bodil Jonsson

Under snart 2 ars tid har jag unnat mig (och haft formanen) att agna bortemot 100 arbetsdagar at
Freja, verksamheten pa Villa 39 och samarbetet med Eve Mandre. Min uppgift har varit att
analysera situationen, forsoka forsta, ifragasatta vad man gjort och gor och bidra med idéer och
I6sningar i skarningen pedagogik - teknik.

En marklig borjan

Nar jag forst kom till Villa 39, 21 december, 1995, var jag ungefar lika oférstaende som alla andra i
omvérlden. Dock med den skillnaden att jag faktiskt tog taget till Alvsjo, gick till Villa 39 och
faktiskt var beredd att gora nagot. Jag motte "Sveriges farligaste kvinna" - men ingen hade hon
mordat, ingen hade hon bestulit. Vad var det egentligen som var sa farligt? Liten och spad var hon.
Hon gick dér pa sin sida om gallret och jag pa min. Vi kunde tala med varandra, hon visade sig
intresserad och hon fragade blixtsnabbt tillbaka sa snart hon inte forstod. Det var inte framst hon
som verkade konstig; det var hela situationen. Ingen som inte varit pa Villa 39 fére sommaren 1996
kan ana sig till hur outsagligt torftig och deprimerande hela miljon var (och forstas fortfarande ér,
aven om en del blivit battre). Till bunkern och cellen och rastgarden och staketet horde en grahet, en
tristess, en slitenhet och en avsaknad av allt som kan gora livet vért att leva. Allt detta praglade
ocksa personalen. Samtidigt som den med sin egen uppgivenhet i allra hogsta grad bidrog till
situationen.

Den ansvarige lakaren, Sven Randén, gick in i ett samtal med mig en halvtimme efter det jag
kommit dit. Han var mycket tydlig i att autismdiagnosen egentligen var ointressant och att Freja
solklart bar pa ett barndomstrauma. Varfor sa han det till mig - efter 30 minuter? Jag forstod inte
nagot. Det enda jag kunde gdra var att svara med: "Vilken diagnos som &n ar den rétta, sa finns det
mycket att gora i Villa 39 som kan forbattra Frejas liv!" Och Sven Randén holl med om att det
kunde vara intressant att se vad t ex en dator skulle kunna innebara for férandring. Fast nagra
resurser till en sadan (i denna dyra verksamhet) fanns inte: dem maste jag sjalv sta for.

Datorintroduktion rakt in i den barndomstraumafixerade miljon

Och sa gjorde jag det. Ja, precis sa: faktiskt gjorde det. For att det var tvunget. Egentligen handlade
det inledningsvis inte om forskning; det handlade om att det bara inte gar att lata en manniska ha det
sd. | nadens ar 1995 utan att atminstone forséka. Man kan inte veta om man inte provat. Och det var
anmérkningsvart, tyckte jag, hur enahanda det verkade vara som man forsokt med Freja. Det var
som om alla varit fjattrade av tron pa ett barndomstrauma och pa alla i mitt tycke fullstandigt
beféangda satt att locka fram detta. Hur kom det sig att man inte ifrdgasatte grunden for hela terapin?

Vad som hande fore och efter datorintroduktionen har Eve Mandre och jag dokumenterat i "Fria
Freja del 1" och "Fria Freja del 2". Foreliggande "Fria Freja del 3" utgdr sista delen av en trilogi dar
den forsta rapporten genom sin blotta existens kom att bli borjan till uppbrottet fran psykiatrin,
medan denna den sista savitt vi kan forsta representerar slutet av uppbrottet. Vi tror namligen att
Freja mycket snart inte langre tillhor psykiatrin.

Denna rapports innehall

Eve Mandre koncentrerar sig i denna rapport pa att beskriva pedagogikens roll och mojligheter for
Freja. Sjalv vill jag i detta forord ge nagra forskarperspektiv som inte direkt handlar om vad vi
tekniskt gjort och uppnatt via tekniken utan mer om de reflexioner jag gjort under hundra dagar av
gladje, vanda, hot, olust, inspiration, trotthet och arbete, arbete, arbete. Det tekniskt-pedagogiska
konceptet "Fraga Freja" presenteras i ett gemensamt kapitel av Eve och mig. | Gvrigt &r denna
rapporten helt Eves, men jag har luslast, kommenterat och diskuterat det skrivna och star helt bakom
det. Jag vill garna har betyga min tilltro till Eves arbete och min beundran infér inte bara hennes
kompetens och kreativitet utan ocksa hennes uthallighet. Den belastning hon utstatt ar knappast



mojlig for en manniska att orka med. Nagon gang bor nagon skriva Eve Mandres historia i detta.
Men har och nu ar det Frejas som géller.

Dokumentation

Till det mest anmarkningsvarda med Frejas diagnoser och behandling hor bristen pa dokumentation.
Det finns knappast nagon psyKkiater i Sverige som inte hort talas om henne under det namn hon da
hade: Elisabeth. Ocksa internationellt forefaller ryktet om Elisabeth, denna psykiatrins gata, ha
flugit vida omkring. Men samtidigt finns det nastan ingenting publicerat om henne. Vad var det
egentligen psykiaterna talade med varandra om? Och pa vilka grunder? Var fanns forskningen? Var
fanns ifragasattandet och sokandet efter klartext? Var publicerade sig t ex Lisbeth Palmgren
vetenskapligt?

Det ar gladjande men ack, sa sent, att Lakarsallskapet nu kommer att ta upp "fallet Elisabeth" den 21
oktober, 1997.

Jag har i annat sammanhang beskrivit hur dokumentationstomhet ofta hdnger samman med
teoriléshet och exempeltysthet (jfr kap 2 i boken "Ge oss bara redskapen™). Ett satt att férsvara en
avsaknad av dokumentation brukar vara att h&nvisa till den enskildes integritet. Men vad &r det for
integritet som Freja antas ha vunnit genom att inte fa sina diagnoser och behandlingar och deras
bevekelsegrunder sa dokumenterade att de gatt att ifragasatta?

Den viktigaste insats, som CERTEC gjort pa Villa 39, ar inte den tekniska utan fastmer den att vi
fran forsta stund insisterade pa att det upp till den forsta datorintroduktionen skulle goras just en
dokumentation. Den kom att heta "Fria Freja del 1". Varje rad i den ar luslast av Freja och hennes
foraldrar. Sa ar ocksa bilderna. Den har (liksom sin efterféljare "Fria Freja del 2") fatt en mycket
stor spridning (den &r f n tryckt i 1200 exemplar). Den har betytt mycket. Dels, forstas, for Frejas
sjalvbild och for hennes foraldrars. Dels ocksa for alla de manga andra manniskor som kénner igen
sig i delar av Frejas reaktioner.

Nagon oppen dokumentation under medverkan av Freja och hennes foraldrar har bevisligen aldrig
kommit till stand tidigare. Ocksa nar vi tog initiativet till en dokumentation och utférde hela arbetet,
var klinikledningen inledningsvis mest ointresserad. Nar rapporten val kommit till, reagerade man
starkt emot det skrivna och ifragasatte i frana ordalag ratten att publicera det hela. Detta trots att
Freja och foraldrarna stod bakom.

Sekretesshanvisningar har varit en av de faktorer som mojliggjort att ett orimligt forlopp kunnat
paga sa lange. | ett radioprogram som var en av flera uppfoljningar till Stripteaseprogrammet 27
augusti, 1997, om Elisabeth, havdade chefen for Socialstyrelsens tillsynsverksamhet att han kunde
medverka i detta eftersom han aldrig handlagt fallet. Daremot var de handldggare som sjalva utfort
tillsynen forhindrade att delta p g a sekretesskal. Om Freja och hennes foréldrar férordar och i
handling visar 6ppenhet - med vilken ratt forordar Socialstyrelsen da sekretess?

Juridiska perspektiv

Jag utgar fran att Freja inte bara kommer att skrivas ut ur psyKkiatrin, och att Socialdepartementet
och Socialstyrelsen kommer att aktivt medverka till detta, utan att hennes "fall" ocksa kommer att
tas upp till skadestandsprévning. Det blir hedrande om initiativet till detta tas fran
Justitiedepartementet, JO och/eller JK. Ocksa juridiskt bor f 6 forskning gora sin entré; vad skall ett
samhalle med en juridisk utbildning och forskning om man inte tar sig an atminstone de mest
flagranta samtida Gvergreppen och samtidigt forsoker analysera hur de kunde uppkomma?

Kan t ex LRV alls ses som tillampbar pa en manniska som har diagnosticerad autism och vars
grovsta brott under hela hennes liv bestatt i att hon slagit sonder nagra fonster?
Rattssociologiska institutionen i Lund &r den enda jag kanner till som hitintills har tagit initiativ till
att borja stalla sadana fragor.



Det finns en rikhaltig dokumentation att falla tillbaka pa hur Frejas foraldrar forsokt och forsokt och
forsokt fa till stdnd en rimligare behandling av sin dotter. De har skrivit papper efter papper efter
papper, men de har hela tiden bemétts framst som rattshaverister. Det ar utmérkt att deras inlagor
finns bevarade liksom svaren pa de samma. Dessa svar liksom de journalanteckningar som rakat
komma i foraldrarnas &go dppnar en avgrund som vanliga medborgare i Sverige inte vill tro kan
finnas i vard och samhalle.

R (i

D

Emil Weiss Ildser Hans Aspergers "Heilpddagogik"

Emil Weiss, Frejas far, har i sin 4go Aspergers bok fran 1943. Hans forstrykningar och
marginalanteckningar visar hur han hela tiden varit sanningen om Frejas diagnos pa sparen. Inte
bara psykiatrin utan ocksa sattet att tillampa LRV har emellertid totalt omdjliggjort for foraldrarna
att komma tillratta med situationen. Ibland, ja, under langa tider, har de inte ens tillatits ha kontakt
med sin dotter. Liksom Frejas ratt till skadestand bor provas, bor ocksa forutsattningarna undersékas
for ett atminstone symboliskt skadestand till foraldrarna.

Y 2w e U eh e e
Aspergers "Heilpddagogik" med Emil Weiss understrykningar



Freja och hennes namn

Freja har s& manga namn. Det &r inte riktigt for att "kart barn har manga namn" utan for att hon velat
skydda sig genom att byta namn.

Hon hette ursprungligen

Elisabeth Weiss.

I samband med tidningsskriverierna om henne i slutet pa 70-talet bytte hon namn till

Stefania Weiss

och kallas till vardags for Steffi.

Nar Eve Mandre och jag arbetade med datorintroduktionen och dokumentationen om henne varen
1996, fanns det en enda helig regel: ingenting skulle goras som inte Steffi ville. Det var vi som forde
pa tal att hon med sina negativa erfarenheter kanske inte ville valsa runt igen under eget namn (nu
Stefania). Hon skulle kanske ha ett alias? Hon valde bland flera namn och fastnade for

Freja.

| "Fria Freja del 1" namngavs inte heller kliniken. Men nar vi skrev "Fria Freja del 2" tyckte bade
Freja och hennes foraldrar att det skulle skrivas ut att kliniken ifraga var "Villa 39, Langbro".
Daremot ville de inte att hennes namn, Stefania, skulle ndmnas. Detta skulle fa vanta tills Steffi
antligen hade sluppit loss fran Villa 39.

Nu &r vi bara nastan dar, men anda tycker Freja och hennes foraldrar att det kan vara dags att skriva
inte blott Freja utan ocksa Steffi eller Stefania. Detta &r som jag ser det ett stort framsteg, for det
betyder att skamstampeln och unikumstampeln &r pa vag att nagot flagna och ersattas av glimtar av
upprattelse.

Socialstyrelsen

Det ar naturligtvis inte meningen i ett civiliserat samhalle att nagon skall behova utsattas for det som
Freja mott. For att undvika situationer av denna art finns det en tillsynsmyndighet: Socialstyrelsen.
Det forefaller mig alldeles nodvandigt att Socialstyrelsen i detta fall trader fram pa ett helt annat sétt
an hittills. Det enda forsvar jag hittills hort for deras agerande gavs av Olof Edhag i ett "Studio Ett"-
program i borjan pa denna manad. Han sade explicit: "Det ar omojligt att vid ett kort besék gora en
helt annan bedémning." Det stamde atminstone mig till eftertanke. Socialstyrelsen har utdvat tillsyn
hela tiden; gor det rimligen fortfarande. De har varit verksamma dar ocksa pa "min" tid, dvs efter 21
december 1995. Vad var det som gjorde att Socialstyrelsen inte sag, inte tog till sig den forandrade
diagnosen, inte sdg Eve Mandres pedagogiska arbete, tillkommet pa initiativ av Steffis foraldrar och
under klinikens motstand. Man sag inte nagot av det som jag sag. Varfor?

Jag ar en av de fa utanforstaende, ja, jag tror den enda, som kan vittna om hurpass latt det faktiskt
var att se till att ens besok inte blev sa korta att man inte kunde gdra en helt annan "bedémning".
Och framfor allt: medverka till helt andra insatser.

Det vore hedrande for Socialstyrelsen om man nu tog initiativ till att Freja garanteras en atminstone
till det yttre varnad sjalvstandighet under resten av sitt liv.



Teknikens roll

Det &r pedagogik och teknik som kommit att 16sa upp de grévsta knutarna for Freja. Eve och jag
beskriver den hopflatade teknik-pedagogiken i ett speciellt kapitel i den har rapporten. Har vill jag
bara ta upp nagra overgripande teknikperspektiv:

1. Tekniken &r arlig

Bade funktionshindrade ménniskor och deras omgivningar kan sjalva vara aktiva i forhallande till
tekniken istéllet for att passivt invanta initiativ fran nagon annan. Tekniken &r vad den ger sig ut for
att vara, varken mer eller mindre.

Alla dessa ganger da Freja sjalv blir s& upprord att impulserna oftast tar 6ver men da
det ibland gar for henne att sdga ""nu &r jag sa upprord, sa nu maste jag ga till datorn!™
- da ar nagot stort pa vag. Och hon skriver: "Viktigt meddelande till all personal”. Och
hon vet att det finns kvar, att det anslas, att det fungerar, att ingen stoppar
meddelandet.

2. Tekniken ar neutral

Det ar svart, kanske omajligt, for en manniska att vara helt neutral. Speciellt viktigt &r det att
erkdnna detta nar ménniskor agerar som stallforetradare for andra ménniskor med t ex problem att
kommunicera eller med andra kognitiva svarigheter. | den situationen kan teknikens neutralitet sta
for en storre respekt for den enskilda manniskans integritet an en aldrig sa valmenande
medmaénniska.

Ett exempel pa detta ar arbetet med expertsystemet "Fraga Freja" och vad detta tvingar
fram for arlighet mellan Freja och personal och mellan olika medlemmar i personalen.

3. Tekniken ar konkret

Speciellt nar det galler manniskor med kognitiva funktionshinder ar det ett maste att ha ett foremal
att visa upp och utga fran nar man forsoker forsta behov, 6nskningar och drommar. Abstrakta
fragestallningar eller tankar fungerar éverhuvudtaget inte.

Nyss har vi introducerat digitala bilder pa Villa 39, och Freja haller sa smatt pa att
vanja sig vid att man kan skicka bilder och &nda ha dem kvar. Lang tid framéver
kommer det att vara sa att Freja inte sjalv rent fysiskt kan vara med i alla olika
situationer. Att da enkelt kunna ge henne tillgang till hur mycket bilder som

helst, ar en av teknikens manga konkretiseringsmoéjligheter.

4. Tekniken provocerar

En tanke, ett samtal eller en foreldsning har en viss flyktighet dver sig. Ett tekniskt hjalpmedel
daremot finns kvar och tvingar till slut fram ett stallningstagande. Ibland leder tekniken till att en
tidigare dold motsattning kommer i 6ppen dager och maste atgardas.

Né&r tekniken (och dokumentationen) synliggjorde vad som faktiskt skedde pa Villa 39,
borjade ett personalutbyte. Det &r nu bara tre personer kvar i den ursprungliga personalen.

5. Tekniken 6verraskar
Aven den mest dppna forskningsansats har granser for hur 1ngt den syftar. | forsoken att anvanda

tekniken som ett sprak har vi ofta 6verraskats av hur verkligheten svarat pa helt andra fragor an dem
vi stallt vid teknikintroduktionen.

Freja var darvidlag inget undantag. Vi hade trott att datorn skulle kunna bli ett gott
ensamverktyg for en manniska som hade svart med kontakter, | stéllet blev den en god
motespunkt, en viktig motespunkt for inledningsvis Freja och Eve, efterhand allt fler.

6. Tekniken frigor

Det finns tillfallen da varken den funktionshindrade manniskan eller hennes omgivning
uppmarksammar hinder. Har man inte sett dem, kan man naturligtvis inte heller arbeta for att ta bort



dem. Vid sadana tillfallen kan en teknikinsats fungera som en frigérande pedagogik. Det absurda i
en situation kan avslojas. Genom en vridning pa det valkanda kan det okanda upptackas.

Det gar knappast att exemplifiera detta tydligare &n vad man gér om man pekar pa
skillnaderna mellan Frejas liv fram till vintern 1995-96 (se" Fria Freja del 1'") och
den dérefter kommande utvecklingen (se "'Fria Freja del 2** och denna del,

"Fria Freja del 3").

7. Tekniken ger makt

Var erfarenhet sager att i hela kedjan fran enkla "tryckohanda"-kommandon till avancerad
datorteknik ar det bara den teknik som leder till en funktionshindrad méanniskas empowerment som
ger nagon djupare effekt. Vid "empowerment™ hander daremot nagot helt omvalvande.

Freja ar i allra hogsta grad delaktig i det ovannamnda expertsystemet *'Fraga
Freja". Sa delaktig att hon en dag nyss da hon ansag att personalen inte lyssnade
tillrackligt pa henne och i ett helt annat sammanhang an expertsystemsarbetet, sade:
"Haller vi inte pa med expertsystemet 'Fraga Freja'? Tycker ni inte ni skall gora det,
da?! Fraga mig, alltsa."

Framtiden

Freja ar inte farlig. Hon har impulser sa att hon ibland sparkas, kastar sten, rycker en i haret, slar
sonder saker. Hade jag gjort s&, hade det garanterat varit ett utslag av aggressivitet. Men Frejas
handlingar ar ingen del i en plan; de &r inget annat &n impulser. Hon skulle aldrig kunna skada en
manniska med beratt mod. Aven i detta har hon fallit offer for omgivningens tankeménster om vilka
monster de sjalva hade varit, om de hade gjort som Freja.

Det ar fascinerande att mata hur langtidstrenderna for impulserna hos Freja avtar som en féljd av en
medveten pedagogik. Detta dr sjélva urnyckeln for en positiv framtid. Kommer det bara in en gnutta
eftertanke mellan tanke och handling, & namligen Freja ett under av klarsynthet och logik.

Freja kommer att kunna leva ett mer an dragligt liv i en helt annan milj6é och utvecklas mycket.

Hon kommer att ha kvar sitt handikapp och sdkert vissa av sina impulser och alla dessa vanor, fixa
tankar och oerfarenheter av ett vanligt liv. Hennes hittills livslanga vard har i hog grad bidragit till
detta, i vissa fall rentav skapat problemen. Dit hor t ex hennes nuvarande langvariga viktfixering,
som skapats under de ar da hon forst undanholls mat som bestraffning, sedan sjalv borjade atvéagra,
sedan sattes pa "terapeutisk™ godningskur, sedan svalte sig, etc.

Hon behdver mycket, mycket stod. Jag tillater mig att satta ut nagra "gatan-ar-lost- men-Freja-
behover-ocksa-fortsatt-mycket-stod"-nycklar:

En omgivning som vet att hon inte &r farlig.

Oppenhet, dokumentation och synlighet, synlighet, synlighet.

Specialpedagogik kombinerad med specialteknik.

Utbildad personal stadd i standig utveckling. Med Freja.

En egen boendemiljo pa ljusars avstand fran béltessangar, psykiatrisk vard och medpatienter.
En upprattelse att hanga upp tankarna pa (juridisk och ekonomisk).

Rattigheter till boende och ett atminstone delvis normalt liv som ingen kan ta ifran henne.




Sammanfattning

Freja ar en snart 42-arig kvinna som tillbringat stérsta delen av sitt liv inom sluten psykiatrisk vard.
Hon har framlevt ett mycket torftigt och restriktivt liv bakom stangsel. Manga ars terapi av svenska
och utldndska psykoterapeuter har inte férandrat hennes situation. Foréldrarnas dvertygelse om att
hon har ndgon form av biologisk skada har inte tagits pa allvar, utan de har sjalva setts som orsaken
till dotterns tillstand. Christopher Gillberg lyckades fa traffa Freja ar 1990 och kunde konstatera att
hon hade en autismspektrumstorning. Detta innebar att hon behdvde en pedagogisk behandling i
stallet for psykoterapi.

| denna rapport beskriver jag ocksa pa hur forvanansvart svaga grunder man byggt upp myten
Elisabeth och hur man férvrangt hennes och foraldrarnas levnadshistoria. Man har konstruerat ett
barndomstrauma som man sedan i artionden behandlat med psykoterapi. En s& uppmarksammad
patient som fatt sa kostnadskravande terapier borde hora till de mest valdokumenterade inom
psykiatrin, men en granskning av detta visar att dokumentationen &r i det ndrmaste obefintlig.
Forst nar Freja far specialpedagogisk behandling borjar hon forvandlas fran mansklig gata till en
ménniska som far utvecklas pa egna villkor. Dokumentationen blir ocksa en del av vardagen for
samtliga medarbetare i den nya personalgruppen som bérjar pa villa 39.

Nér jag i juni 1996 blir ledare for ett projekt kring Frejas autismdiagnos forutsatts att det ska ske en
snabb utflyttning fran det specialbyggda huset bakom stangslet till en miljo dar Freja kan ha storre
frihet. Detta visar sig vara svart att astadkomma inom psyKkiatrin och tankar borjar formuleras att
Freja ska skrivas ut fran psykiatrin och fa en mojlighet till ett boende med vardare inom ramen for
LSS-lagen.

Det blir allt tydligare att Freja inte ar ett unikum i kretsar utanfor psykiatrin. | ett stort antal
gruppbostader finner man andra personer som liknar Freja.

Pa villa 39 har nu pedagogik anvéants som metod inom en psykiatrisk verksamhet under 15 manader.
Hur detta utvecklats skildras har med manga exempel som ocksa belyser det komplicerade i att leva
med handikappet autism.

Borjan till Frejas uppbrott ur det "gamla"” livet pa villa 39 bérjade med en datorisering. Hur datorns
roll utvecklats i arbetet med Freja och hjalpt pedagogiken pa traven kommer ocksa att redovisas i ett
kapitel som skrivits gemensamt av mig och Bodil Jonsson.

Freja sjalv bidrar med en egen skrivning av sina framtidstankar.



Insyn i Frejas liv

Boérjan till en forandring

| "Fria Freja del 1" beskrevs hur en mangarig psyKkiatrisk gata far en ovanlig upplésning. Det barn
som sa gackar lakares kliniska fantasi och terapiforsok, att hon upphojs till gata av varldsmatt, visar
sig ha ett neurologiskt handikapp. Hennes liv blir med tilltagande alder allt mer invavt i myter om
hennes farlighet och destruktivitet. Hon flyttas mellan kliniker i olika l&ander och utsatts for
allehanda psykoterapeutiska behandlingsforsok. Trots att expertis fran flera olika lander &r
inblandade, slutar vardforsoken alltid med att lakarvetenskapen ger upp och fjattrar henne eller
bygger hogre och hogre stangsel med fler och starkare vakter.

Sa sent som 1990 byggs ett specialritat hus at henne. Hon far dar tre rum varav ett med inbyggd
sang och hylla och ett fastgjutet badkar. | detta rum framlever Freja sitt liv. Med tiden flyttar en
annan psykiatripatient in i det andra rummet. Det som ar hennes uppehallsrum for sysselsattning
anvands aldrig, utan blir skrapkammare for allehanda brate. | praktiken far Freja bara tillgang till ett
enda rum, trots att ett helt hus byggts at henne.

Véggbekladnaden i hennes enda rum ar avspolningsbar med hégtryck och dér finns varken mobler
eller andra personliga dgodelar. Allt hon behdver av hygienartiklar, klader och brevpapper lamnas in
till henne pa bestamda tider.

Hennes liv ar enahanda och torftigt. Samma tankar mal om och om i huvudet. Ingen ny stimulans
ger henne mdjlighet att utveckla sina tankar eller intressen.

Hon har terapeutiska samtal med sin ldkare nagra ganger i veckan. Hon har en engelsklarare som
samtidigt gar psykoterapiutbildning och som véver ihop engelskundervisning och psykoterapi. En
katolsk pater bestker henne ibland.

Foraldrarna har ingen roll i behandlingen och far inte ens traffa henne under flera ar. De kanner att
den psykosdiagnos deras dotter har inte stimmer med deras uppfattning om henne och séker
standigt hjalp pa annat hall utanfor kliniken. De kontaktar professor Gillberg pa Barn
Neuropsykiatriska Kliniken i Goéteborg efter att ha sett ett TV-program om MBD/DAMP. De tycker
att mycket av symptomen stammer pa deras dotter. Professor Gillberg lyckas fa tillstand att komma
till kliniken och tréffa Freja. Han kan bara konstatera att det inte rér sig om MBD/DAMP utan om
en autismspektrumstdrning.

Trots denna nya diagnos andras, i princip, inget i Frejas vard. Foraldrarna och jag traffas av en
tillfallighet. Jag ar speciallarare inom autismomradet, och ger dem radet att kontakta
Omsorgsnamnden. En psykolog fran Omsorgsnamndens distriktskontor besoker Freja och anser att
den enda sdrskilda omsorg hon for tillfallet behodver ar Sarvuxundervisning. Dessutom beviljas
foraldrarna rad och stod.

Jag borjar arbeta med Freja i oktober 1992, men inte heller jag som har erfarenhet av autism och
arbetar enligt den nya diagnosen far nagot inflytande 6ver varden. Mestadels ignoreras jag, s gott
det gar, av klinikledningen. Freja sjalv tar dock till sig den undervisning hon far och utvecklas pa
manga omraden, trots att den dagliga varden fortsatter att vara den samma som tidigare.

Ett m6te mellan mig och CERTECSs Bodil Jonsson i oktober 1995 blir bdrjan till en vandning. En
rapport fore Frejas datorisering vacker uppmarksamhet och synliggor bristerna kring Frejas vard.

Psykiatrikommittén inom Sodra Stockholms Sjukvardsomrade ger mig och forestandaren Thomas
Turtola i uppdrag att skriva en projektplan som ska ge Freja battre vard och ett vardigt boende for
framtiden.

| "Fria Freja del 2" redovisar vi hur projektet tar sin borjan i juni 1996 och hur Frejas utveckling
snabbt gar framat. Den tar ocksa upp de problem och brister som finns inom undervisningen av
vuxna personer med autism.
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Stripteaseprogrammet om Freja/Elisabeth

TV-journalisten Marianne Spanner har lange intresserat sig for psykiatrin i sina samhéllskritiska
Stripteaseprogram. Speciellt intresserad ar hon av autism och nar hon far veta att den gatfulla
patienten "Elisabeth™ har fatt denna diagnos forséker hon fa tillstand att gora en film om hennes dde.
Detta lyckas inte under den gamla klinikledningen, men vél efter det att det nya pedagogiska
projektet startat. Marianne har under tiden gjort research och ar vél forberedd nér det ar dags att
borja filma under varvintern 1997.

Filmen sands pa TV 2 den 27 augusti och sétter igang en rérelse hos manga manniskor som arbetat
med psykiska problem hos barn och vuxna. Méanniskor fran nar och fjarran ringer och skriver och
séger sig k&nna igen problemen.

En ungdomsvan till mig som arbetat pa Ska-Edeby tillsammans med Gustav Jonsson tidigare ringer
och utbrister:

"Nu antligen har jag fatt den felande biten [...] det &r som om en pollett fallit ner [...]
jag har ju sett barn och ungdomar med Frejas symptom genom alla dren [...] forst nu
begriper jag vad det handlar om!"

En annan av mina bekanta, en dldre estnisk herre, ringer och fragar om vi inte kan ha ett samtal
kring hans forolyckade brorson. Filmens parallellhandling hade foér honom varit brorsonens 6de.
Samma sorts samtal kommer till Bodil Jonsson, som ocks& medverkar i filmen, och till Marianne
Spanner.

20 interner fran fangvardsanstalten i Uppsala skickar Blommogram till Freja.

Lakarsillskapets tisdagsmote i oktober

Bitradande overlakare Gunnar Akner, som pabdrjade undersokningar av Freja i mitten av 1980-talet,
har nu aterupptagit sitt sokande efter den biologiska "felande lanken™ hos henne. Han och hans
kolleger fick avbryta sina provtagningar under 1986, da de ansags stéra den psykoterapeutiska
processen. Freja sjalv undrar éver och vill forsta orsakerna till sitt handikapp.

Gunnar Akner anser ocksa att psykiatrins teoribildningar och metoder varit mer oklara och mindre
foremal for dokumentation och utvardering &n 6vriga grenar av lakarvetenskapen.

Han har darfor intresserat Lakarséllskapet for att d4gna ett av sina tisdagsmoten at "Ett vardkravande
fall". Det ar psykiatrins metoder och speciellt metoderna for Frejas vard som kommer att
skarskadas. Till panelen, dar Gunnar Akner sjalv medverkar, har inbjudits professorerna Christopher
Gillberg och Lisbeth Palmgren, f d dverlakare Sven Randén, Bodil Jonsson samt jag, Eve Mandre.
Moderator ar medicinetiker Tore Nilstun fran Lund.
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Freja pa Internet

Rapporterna "Fria Freja" ar tillgangliga pa Internet via
CERTECs hemsida (http://www.certec.lth.se) och
anvéands som kurslitteratur Rehabiliteringsteknik AK.
Fran och med hostterminen 1997 kommer Freja sjalv att
delta i ett chat med studenterna och svara pa deras
fragor om henne. Jag kommer samtidigt att finnas
hemma vid min egen dator och svara pa samma fragor.
Darmed blir jag for forsta gangen examinerad pa min
Frejakunskap av Freja sjalv.

Intresset for Frejas 6de och hennes nya liv har spridit sig
sa till den grad att rapporterna under hosten 1997 gors
tillgangliga pa engelska. Den pedagogik och teknik som
haller pa att byggas upp kring Freja ar av ett allmant
intresse. Att det finns andra personer som drabbats pa
liknande sétt som Freja har vi erfarit genom otaliga brev,
fax och telefonsamtal fran anhoriga.

En kvinna som sjélv var mycket néra att bli ett -
Frejafall har hort av sig till Bodil Jonsson. Freja f6r anteckningar fér att minnas.
Likheten ar sldende pa manga sétt.

Den langa processen

Fran vard till pedagogik

Projektet kring Frejas nya boende skulle byggas upp inom en psykiatrisk organisation men ha
pedagogisk ledning. Nér jag bérjade som projektledare den 1 juni 1996 géllde det att klargdra vad
pedagogik betyder nar den ska inforas i den dagliga livsforingen pa en psykiatrisk vardavdelning.
Pedagogik ar for manga manniskor detsamma som undervisning i skolamnen. For en sa intellektuell
person som Freja, som varit sysslolos och isolerad sa lange, behovs givetvis lasning for
kunskapsinhdmtande, underhallning och sysselsattning eftersom detta roar henne mycket, men den
pedagogik som behovs i Frejas dagliga liv ar nagot helt annat.

Det dagliga livets pedagogik

Det dagliga livets pedagogik gar ut pa att fa Freja ut ur sitt stereotypa tankande och ur sina
mangariga oandamalsenliga ritualer. Den ska finnas som en genomgaende struktur i allt som hon
gor, sa att livet blir mer begripligt for henne. Den ska inte baras skotas av en pedagog utan

av all personal som finns i huset. Pedagogens roll ar att utbilda den dvriga personalen i pedagogiskt
tdnkande i alla vardagslivets situationer.

Det forsta aret blir mycket annorlunda for Freja. Hon far daglig sysselsattning och upptacker hur
roligt det &r att sy. Hon ldser mycket, 1&r sig att vistas inomhus, har faxkontakt med flera viktiga
personer, spelar boll ute och inne, badar i sin pool pa sommaren och lar sig mycket om umgéanget
med manniskor. Freja har varit isolerad lange och har svart med viss sprakforstaelse. Sadant som
overford betydelse, dubbeltydigheter mm leder ofta till feltolkningar och missforstanden gor henne
upprord.

"Fruktpasen"

Ett vanligt sprakligt missforstand intraffar en morgon da Freja stadar sitt rum. Eftersom hon nu
klarar av fler och fler moment skriver jag en ny instruktion till hur hon ska rensa gallret utanfor
dorren, dar allt skrdp brukar samlas.

Forsta steget ar att hon ska trd en liten plastpase, typ "fruktpase", pa handen innan hon bérjar rensa.
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Freja blir upprord och kréaver att jag ska ta bort ordet "fruktpase". Jag ber henne forklara varfor det
inte far finnas med. Enligt min mening ar det lampligt att personalen vet vilken sorts pase hon ska
ha. Freja sjalv uppfattar ordet "fruktpase" som en pase som det finns frukt i och hon vill inte ha
nagon extra frukt. For att hon ska forsta att ingen manniska tror att hon ska ha frukt i den pase som
hon trar pa handen, gor vi nagra prov med en tom "fruktpase". Forst da forstar Freja att en fruktpase
ocksa kan vara tom pa frukt och att den kan anvéndas till annat.
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Resonemang mellan Freja och Kenneth A

Att resonera och diskutera

Att resonera ar svart. Freja ar inte van vid att hitta kompromisser. Hennes invanda sétt att paverka
sitt liv ar att tjata tills manniskor trottnar. Hon tjatar allt mer hogrostat tills hon blir sa upprord att
hon river klader. Nu forsoker vi lara henne ett nytt satt att fa vara med och bestamma.

Vi Ovar hur det &r att turas om att prata och att lyssna till samtalspartnern. Det behdvs mycken
ovning i att forsta vad det betyder att resonera. Det blir inte automatiskt sa som man sjalv 6nskar
bara for att man har formulerat ett onskemal.

Man maste ocksa ta hansyn till den andras argument.

Frejas strategi ar att hoja rosten och bli upprérd om inte hennes argument vinner.

En av mina lektioner till Freja i &mnet later salunda:

"En diskussion ar ett slags samtal dar man far sdga sin mening om nagot. Man har réatt
att tycka vad man vill. Man ska turas om att lyssna pa den andra. Det &r inte meningen
att man ska 6vertala den andra att tycka samma som man sjalv tycker. Det viktiga ar
att bada far prata och att man turas om att lyssna."

Freja lar sig med tiden att man i en dialog ska turas om att prata. Hon far ocksa vara med om att det
gar att gora kompromisser. Ibland uppstar dnda svarigheter, darfor att man anvéander uttryck som
Freja inte forstar. En fredagseftermiddag har jag inte velat gd med pa ett andringsforslag fran Freja.
Jag trodde att jag kunde krangla mig ur situationen tillfalligtvis genom att sdga det vaga "det tal att
tanka pa!" och sedan ga hem for helgvilan.

Ur mina anteckningar den paféljande mandagen kan man lésa:

"Pa mandagsmorgonen sade Freja att hon inte tankte vara med pa stadningen om hon
inte fick ett klistermarke i protokollet som beléning. Hon hanvisade till
overenskommelsen med mig pa fredagen, men jag kunde inte minnas nagon sadan
Overenskommelse. Jag sade att jag menat precis tvdartom, att jag inte tankte ga med pa
klistermarken som beléning for sddant som redan var sjalvklarheter i hennes dagliga
livsfoéring.
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Hela denna formiddag blev sdndertjatad och jag var tvungen att forklara ca 286 ganger
vad det betyder ndr nagon sager "Det tal att tdnka pa!" Gang pa gang propsade Freja
pa att fa resonera med mig. Hon ville efter en stund inte ens ga med pa att fa ett
klistermarke for att pa sikt vinna vaskan i TV-luckan. Hon ville ha vaskan omedelbart.
Hon kunde inte vanta en dag till. Hon ville kopa den av mig. Hon maste fa den sa att
hon inte blev sa upprord att hon rev klader. Argumenten var manga och jag forsokte
paminna om vad det betyder nar man resonerar. Det betyder inte att man alltid far
som man vill. Det betyder att bada har ratt att uttrycka sina asikter och att man
forsoker komma Overens. Det finns nagot som heter kompromiss. En kompromiss
hade vi gjort veckan innan, nar vi bestamde att det behovdes 14 klistermarken for att
vinna vaskan och inte 30.

Dessa resonemang, varvade med hot om att riva kldader om det inte blev som hon hade
tankt sig, holl pa fran kl 10 till 12 och aterupptogs med férnyad kraft klockan 14. Jag
var till slut tvungen att ta till milt hot genom att sdga att jag riskerade att bli lika trott
och arg pa tjatet som de tva ganger da jag inte orkat umgas med henne pa en lang
stund forran ilskan gatt 6ver. Freja mindes mycket val dessa ganger, da jag tigande och
med snabba steg vandrat fram och tillbaka i bortre andan av rastgarden och sett ut
som ett askmoln i ansiktet. Hastigt trappade hon ner sina ansprak pa klistermarken
och klockan 15 kunde vi borja lasa den bok som vi skulle ha last kl 10."

Om kliadtvatt

Till sddant som hor till det dagliga livets
pedagogik hor att komma dverens om hur
ofta klader ska tvattas. Om Freja sjalv fick
bestdmma skulle de tvattas varje dag. Om

vi en dag kom ddarhan att de tvattades

en gang om dagen, skulle hon troligtvis
finna att de kunde raknas som smutsiga
redan efter en halv dag osv. Mycket av
pedagogiken bestar i att framhérda och
argumentera kring sadant som andra
manniskor inte ens funderar sérskilt

mycket Over. De flesta av 0ss vet nar

klader &r smutsiga och nér de behdver tvattas
och behover vanligtvis inte skapa nagra
ritualer kring det. Manniskor som har ett tvang att skapa ritualer gor det standigt om vi inte hittar pa
satt att undvika det. Freja har darfor fatt kompromissa nar hon bestamt sina regler for kladtvattning:

Felix med fredagstvditten

"Viktigt meddelande till all personal!
Mina kldder ska tvittas mdndag, onsdag, fredag och Iérdag!"

Ibland hander dock olyckor som kréaver extratvatt. Vid dessa tillfallen maste Freja motivera varfor
kladerna behover tvéttas. Har skriver Freja ner vad som hant under dagen:

"Klddtvdtt i kvdll torsdag. Anledning: brottning i grdset."

Denna gang har Freja kastat sig pad marken vid joggingen i parken eftersom hon inte ville lata mig ga
pa ett mote efter motionsrundan.
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Freja far medinflytande

Freja har till en bérjan svart med sitt nya medinflytande. Hon far sd manga nya saker som hon inte
haft tillgang till. Hon far en sadan bla filt som bara personalen har nar de sover jour. Hon ar mycket
radd om den. En dag har nagon ur personalen lagt en annan nytvattad bla filt pa banken i Frejas
uppehallsrum som ligger intill tvattstugan. Freja lagger beslag pa den i ett obevakat égonblick.
Ingen marker det men Freja far daligt samvete. Nasta morgon vill Freja skriva pa datorn. Det ar pa
datorn som alla viktiga meddelanden skrivs under den perioden. Nu skriver Freja:

"Viktigt meddelande till all personal!

Jag hittade en bl filt till pG bdnken och tog in den till mig. Jag férséker nu évertala Eve
att fa behdlla dom bada. Det gér jag genom att jag lovar att det inte blir mer tvdtt. Jag
tvdttar den andra bld filten istéllet fér madrasskyddet pG onsdagarna. Sa blir det inte
mer tvdtt.

Jag tycker det ér JATTESKONT att ha 2 rena filtar éver mig.

Om de blir smutsiga mellan onsdagarna fdr jag inte tillbaka den férrén kommande
onsdag."

Freja den 18 december 1996

Freja skriver under denna period standigt nya instruktioner om hur allt det nya ska tvattas. Hon har
sytt sig en madrass av en bla filt med skumgummiinlagg:

"Madrassinstruktioner:

1. Madrassen tvittas den 13:e varje méanad.
Om den 13:e infaller pd en lérdag eller séndag tvittas den pd fredagen innan.
2. Samma gédller fér madrasskyddet."

Freja den 19 december 1996

Ibland blir det for mycket tjat kring allt som ska tvattas pa olika dagar. Freja har plotsligt s& mycket
klé&der i sin hylla. Hon har flera filtar, madrass, madrasskydd, lakan och séngdverkast.

Aven om vi tycker att det ar ett stort framsteg att hon lyckas ha sd mycket saker, blir vi anda trotta
pa tjatet om hur allt ska tvattas.

En dag &r jag trott och orkar inte svara annat &n genom datorn:
Det diir dr tjat.

Jag sldr dévérat till.
Skriv pa datorn i stdllet!

Ldsning av Susanne Schéfer med Kenneth N
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Att bryta med ritualerna

Freja har varit van vid att vanka fram och tillbaka langs med rastgardens stangsel i aratal och blir
ibland nervos Gver att hon sitter stilla. Hon har i manga &r vistats utomhus en stor del av dagen.
Tiderna har varit 10.00 - 12.00 pa formiddagen och 14.00 - 16.30 pa eftermiddagen. Detta innebéar
att hon varit berdvad all slags sysselsattning som kréver inomhusvistelse. Datoriseringen blev den
vandpunkt som under korta stunder fick in Freja for att skriva fax eller e-post till Bodil Jonsson och
for att skriva ner viktiga meddelanden till personalen. Den forsta hésten och vintern vande hon sig
att vara inomhus allt langre stunder. Hon fick sadana sysslor som att vika sin egen tvétt nar den kom
fran tvattstugan, sortera in tvatten i hyllorna, laga sadant som var trasigt, falla lakan och sy nytt. Den
forsta hosten fanns ocksa ett mycket intressant dataprogram i naturvetenskapliga amnen pa
engelska, som Freja ville ha utskrifter av. All denna inomhusvistelse gjorde att Freja ofta blev orolig
Over sin vikt.

Jag skriver en av mina manga historier till Freja for att forklara hur verkligheten ser ut:

"En kvinna som &r van att motionera pastar att hon varit alldeles for stillasittande en
dag. Hon tror att hon kommer att 6ka i vikt av att ha suttit och sytt i uppehallsrummet.
Hela formiddagen.

Jag tror att den syende kvinnan har helt fel. P4 formiddagen var hon ute i parken och
gjorde sin vanliga motionsrunda. Sedan gjorde hon lite gymnastik inomhus innan hon
borjade sy.

Efter lunch, ndrmare bestamt 14.30, gjorde hon Burolympiaden pa egen hand och
fyllde i sitt protokoll mycket ordentligt.

Dérefter sydde hon och en av hennes trogna vanner pa hennes brollopsklanning. Efter
det slog hon sin kompanjon i basket med 10 - 8.

Klockan 16.20 har hon dessutom planerat att sparka fotboll utomhus.
Vem som helst kan se att det inte dr nagot stillasittande liv denna kvinna lever."

15 oktober 1996

Nér Freja l&ser detta, ler hon fornojt och konstaterar sedan: "Det dr bra... Det dr bra!"

B whw WROm eaiid e

Eve och Freja joggar i rastgdrden
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Fran bastukassa till egen budget

Under sommaren 1996 borjar Freja spara pengar till en bastu. Denna bastukassa blir ett forsta
incitament for henne att |ata bli att riva klader. Hon har en lista i sitt rum dar det star vad varje plagg
kostar. Hon genomgar flera stadier i sin kladrivning:

* Hon river billiga plagg som trosor och strumpor nér hon blir ledsen eller frustrerad.
« Hon river bara sémmarna, sa att plaggen gar att laga.
« Hon ber om en tidning att riva, sa att hon ska slippa riva klader.

Under hosten och vintern river Freja obetydliga mangder klader. Pa varen far Freja en egen budget.
Hon far en 16n pa 2000 kronor i manaden som ska racka till klader, hygienartiklar och bocker eller
prydnadssaker.

De forsta manaderna bestammer hon langt i forvag vad som ska handlas. Hon gor listor som standigt
andras anda fram till inkdpsdagen. Hon borjar vélja klader med omsorg och tittar pa personalens
klader for att fa uppslag och idéer. I borjan raknar hon ocksa fel och missbedomer utgifterna. Da far
hon lana fran husets handkassa och betala tillbaka nasta avloningsdag. Det blir dags att borja tala
med Freja om sadana begrepp som skuldfallan.

Freja sjalv ar med pa noterna och resonerar sig manad for manad med stérre och stérre realism fram
till sina verkliga behov.
Ur ett samradsmotesprotokoll mellan mig och Freja kan vi se hur det sag ut den 18 juni 1997:

81. Hur prioritera manadens I6n pa 2000 kronor ?
1312 kronor finns kvar nér skulden till handkassan &r betald och 500 kronor till
hygienartiklar och annat nédvandigt ar bortraknat.

§2. De 11 kvarvarande frimarkena fran forra manaden far racka. Det ar onddigt att skriva
brev dar jag upprepar samma dumbheter. Det kostar mer &n det smakar!

§3. Dockor, plyschdjur och dylikt vill jag prioritera bort. Om jag far sadant gratis &r det
OK.
Nagon enstaka gang kan man unna sig roligheter.
Jag prioriterar bort Svarte Petter och bollar.
Man kan spela med tallkottar pa landet. Det blir billigare.

84. Foljande inkdp prioriteras:
1. Seglarvést
2. Vindjacka (likadan som Eves)
3. Armbandsur, helst rosa Barbie, annars sportklocka med rosa urtavla och grént
armband
4, Lakan

Allt fungerar bra till augusti 1997. Da blir oron éver problemen kring den tilltankta flyttningen sa
stor att Freja pa en natt river klader for bortat 1000 kronor. Hon ar sjalv fortvivlad men kan inte
hjélpa att skracken griper henne nar hon tanker pa hur hon tidigare har flyttats utan férvarning. Nu
gar tiden och vi har annu inget hus att flytta till. Planer och diskussioner drar ut pa tiden och ingen i
huset kan lugna henne med nagot tillfredstallande besked. Alla ar lika maktlosa infor skeendena.
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Frejas samradsmoten med mig och Kenneth

Som alltid nar nagot &r pa tok och Freja har problem inbjuder jag henne till ett samradsmote.
Forutom dessa krismoten har vi samradsméten ungefér en gang i veckan for att forekomma att sma
problem blir for stora och olosliga. Nar jag ar borta tar skotaren Kenneth dver dessa moten med
Freja. De &r en tankehjalp at henne. Nar hon presenterar ett problem far hon hjélp pa traven att lara
sig problemlésningsstrategier. Det galler att inte ge henne féardiga lésningar utan att lara sig tanka
sjalv.

Dagen &r den 29 augusti 1997 och ur protokollet saxar vi:

1. Viktigast denna dag ar den egna budgeten, forraden och kladinkdpen.
Dagen innan hade Freja blivit valdigt orolig och rivit kl&der.
Hur ska man nu goéra?
Ska Freja ta steget tillbaka och inte bestdmma sina kladinkop sjélv?
Ar det fel att hon far veta hur mycket klader hon har i hyllorna?
Allra viktigast ar att ta reda pa varifran oron kommer. Vad &r Freja orolig for just nu?
Sa har sager Freja:

Mina foraldrar ska ka till Osterrike. Tre veckor &r l&ng tid. De tanker inte &ndra sin resa
fast jag ar orolig!

Flyttningen oroar mig. Jag tanker pa den flera ganger om dagen. Det kanske kan handa att
chefer kommer och hamtar mig till en annan psykklinik eller na nstans.

Jag mdrker ju att ni dr oense om Y... det dr det som oroar mig. Jag vet att de kan kdra dver
Eve och Thomas och gdra som de sjalva vill. Den oron kan jag inte géra nagot at. Jag kan ju
inte sdga det till cheferna...

2. Freja undrar:

Hur ska man veta hur mycket klader man ska ha i hyllorna och i forradet?
Hur mycket klader behdver man? Jag vet inte hur man brukar téanka?

Freja far hjalp med att tanka:

Det maste finnas ombyten av alla klader.

Normalt har jag en troja hela dagen. Om det kommer flackar pa den under dagen da behover
man byta ocksa.

Jag tror att fyra pa hyllan och en i forradet racker. Da racker de aven for ovantade situationer.
Ovantade situationer kan vara nar tvattmaskinen gar sonder till exempel.

3. Frejaundrar:
Hur ska jag gora nar jag blir orolig och inte vill riva klader?

Freja far tankehjalp och svarar:
Man kan ha gamla klader i en kasse och riva om det blir oroligt. Da ar ingen stérre skada skedd.

4. Freja undrar:
Hur ska man tanka nar man bestammer kladforradet?

Efter tankehjalp kan Freja sjélv svara:

Man maste ha klader for alla séasonger:
sommarklader fér sommarsasongen,
hostklader for hostsasongen,
vinterklader for vintersasongen,
varklader for varsasongen.

5. Freja fragar:
Hur gér man med gamla klédder? Ska man kasta bort kladerna nar sasongen ar slut?
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Efter mycket resonerande har Freja forstatt att:

Nej, man ska inte kasta bort de nyaste. Man kan sortera ut de slitna sommarkladerna nar det ar
sa kallt att det ar dags att kdpa hostklader. DA kan man sortera ut en del till en rivningspase och
en del som ska sparas till nasta sasong. Viktigast &r att man har de nya kladerna innan man river
de gamla.

Vad kan sparas till ndsta vinter? Vad kan sparas till ndsta sommar?

Freja och problemen kring mat och vikt

Det mesta i Frejas dagliga liv bestar av pedagogiska problem. Det ar mycket hon inte kan reda ut
sjalv utan maste ha hjalp med. Att gora matsedlar dr nagot nytt for Freja. Hon har alltid varit van vid
att hon inte far blandas in i diskussioner om mat eftersom hon &r sa orolig 6ver att ga upp i vikt. Att
man gatt med pa att hon inte far prata om mat, att ingen far prata om mat, att hon inte far se mat och
inte kdnna matlukt har begransat hennes liv oerhort.

Sa har sager Freja om sina problem kring mat och vikt nér jag intervjuar henne:

E:
F:

Nar borjade du tanka s mycket pa mat och vikt?

Det var flera perioder 70 - 73 nér jag forst blev svélt som straff och sedan gédd som
terapi och bara frossade. Sedan gick jag ner till 36 kilo for att jag rdknade kalorier.

- Det har med att du ibland spottar ut mat, kan du saga hur du tanker da?
. Det var jobbigt nar jag hade bestamt korv och sill samma vecka pa matsedeln. Nu

har jag 10st det sjalv den har veckan genom att ta mager fisk och fiskbullar, for da
vet jag att jag haller vikten. Jag kom sjélv pa att jag skulle ta en annorlunda matsedel
den hér veckan.

. Hur kéanns det att avsta fran sa mycket for viktens skull?
: Man kan inte fa allt gott om man vill vara smal och snygg. Det ar snyggare att vara

smal. Man far vélja.
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Nu ar Freja sjalv med om att gora sin veckomatsedel. Under hdsten och vintern gér hon den med
Thomas. Fran sommaren tar Kenneth over.
Sa skriver Kenneth om Frejas vikt och matproblemen:

"Frejas idealvikt enligt henne sjalv ligger vid 32 kilo. Hon anser sjdlv att hennes
huvudstorlek passar bast till en kropp av den storleken. Sedan flera ar har hennes vikt
legat ganska stadigt kring 48 kilo. Vikten har bestdmts i samrad mellan Freja och
hennes omgivning. Freja kontrollvdger sig var fjortonde dag. Vid viktokning pa % kilo
maste det finnas en sarskild handlingsplan.

Nar Freja gor sin veckomatsedel finns det mycket att ta hansyn till. Hennes tankar
kring mat ar outsinliga.

Matsedeln fér en vecka ska bestd av mat som har féljande egenskaper: naringsriktig,
innehaller ej mer fett an vad vissa vitaminer behover for att kunna frigbras i kroppen,
omvaxlande, utan socker, den ska helst ha fast konsistens. Det kan vara puddingar,
lador, pannkakor och liknande. Hon tycker om pulverpotatismos som kan kombineras
med korv eller kéttfars. Agg dr hon skeptisk mot pa grund av kolesterolet. Till varje
lunch och middag ater Freja ungefar ett kilo farska gronsaker och frukt.”

En veckomatsedel av nedanstaende utseende har stétts och blotts mycket innan den blivit verklighet
och sitter pa koksvaggen:

Mandag lunch: 1 kroppkaka
middag: havregrynsgrot

Tisdag lunch: potatismos med mager korv
middag: champinjonsoppa

Onsdag lunch: rddbetspaj
middag: mannagrynsgrot

Torsdag lunch: tjockpannkaka
middag: sparrissoppa

Fredag lunch: potatismos med 3 sillbitar
middag: ragmjolsgrot Frejas séndagsmiddag

Lordag lunch:  makaronlada med linser
middag: kesosallad

Sondag lunch: fiskpudding
middag: grahamsgrot

Freja &ter aldrig tillsammans med andra ménniskor. Hon tycker inte om att veta vad andra ater.
Speciellt viktigt &r det for henne att andra inte talar om sadan mat som hon tycker om. Daremot
alskar hon att bjuda pa kalas med bakelser eller annat som innehaller fett och gérna sprit. Ett av
hennes stora néjen pa utflykterna till landet &r att bjuda skétarna pa hallonbatar och arraksbollar till
kaffet.
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Belysande for matritualernas oerhdrda kranglighet ar foljande dokumentation fran den 23 november
1996:

Frejas foraldrar har varit pa besok och de hade med sig en pase charonfrukter, som ar Frejas
absoluta favorit. Till lunchen har personalen givit henne ett apple i stallen for charon. Den byts ut
men efter lunchen river hon sonder klader, skrivblock och tepasar. Hon forklarar sig pa féljande satt
pa eftermiddagen:

"Alla mina reserver ar nastan borta. Jag bytte bort dpplet mot charonfrukten. Sjalva
bytandet ar svart. Jag vill ju ha bada. Far jag bada blir jag orolig 6ver min vikt. Om jag
bara far en tanker jag att det finns frukt kvar som kan ruttna om jag inte dter upp den.
Det var bra att Gothe holl pa att jag bara fick en frukt och bytte ut den. Annars hade
det blivit anda svarare.

Jag ténkte sa har nar jag forstérde: Det som &r dyrast vill jag inte forstéra Helly
Hansendrakten och de nya stovlarna ar dyrbara och fina. Dom far jag inte ha s6nder.
Det ar battre att ta nagot gammalt som anda ska slangas. En T-shirt, ett par trosor och
ett par strumpor. Béckerna har jag haft i viaskan flera manader. Jag har dem inte
langre. Jag ar valdigt ledsen 6ver det!"

Frejas vag att sluta upp med kladrivandet och forstorelsen av sina kéra agodelar ar lang och svar.
Det forsta steget till en forandring ar att se till att Freja ar i jamvikt och att stressmomenten blir s& fa
som mojligt. Okad stress, upprordhet Gver nagot som blir fel eller nagot hon inte forstar, okar
spanningarna i kroppen och de maste fa nagot utlopp. Under hésten och vintern kommer vi langt
med detta. Under varen och sommaren upphdr kladrivandet néstan helt och hallet, men sa fort det
kommer ett storre orosmoln pa himlen ar det fardigt igen! | den ovanstaende skildringen kan man
anda se att medvetenheten 6kar och att Freja stegvis trappar ner forstorelsen, sa att skadan ska bli sa
liten som mdjligt.

En person som inte &r bekant med Frejas matritualer kan bli helt matt infér uppgiften att handskas
med hennes mat, men det scenario som ovan beskrivits ar oerhort mycket flexiblare an bara for ett ar
sedan.

Idag gar det att kompromissa. Man kan erkanna att man har gjort fel och ratta till det i efterskott.
Man kan byta en dalig eller illasmakande gronsak mot nagot annat utan att katastrofen standigt
hénger i luften.

Men att det intraffar tva fel vid samma maltid ar annu for mycket i borjan av september 1997. En
dag har jag glomt att ge Freja spenat, samtidigt smakar ett salladsblad daligt. Freja spottar ut
salladsbladet och vill ha ett nytt. Hon paminner ocksa om spenaten. Allt ser bra ut dnda till
eftermiddagen, da Freja kommer ut och &r upprord. Hon har funderat pa om inte det salladsblad som
jag gav henne i ersattning var storre an det hon lamnade ut. Minst 20 ganger far jag forklara for
henne att ett salladsblad som redan var tuggat och utspottat utgér en mindre méngd &n ett otuggat
salladshlad. Efter manga omtagningar ar Freja ndjd med svaret.

Hennes oro over att hastigt ha gatt upp till 49 kilo &r for tillfallet borta!
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Att vara nira andra

Ett drygt ar har nu gatt sedan vi regelbundet bérjade vara tillsammans med Freja i rastgarden,
inomhus i hennes rum och i uppehallsrummet. Vi gjorde en motionsrunda i parken med Freja fran
sommaren 1996 till varen 1997. Den gamla kliniken revs under varen, betongen krossades och lades
som en jattelik hog pa var narmaste grasmatta, sa att vi inte langre kunde komma ut i parken med
Freja.

Kenneth Agren gick helt resolut in till Freja i rastgérden

Under hosten och vintern hade vi stor personalomséttning, da praktiskt taget hela den gamla
personalstyrkan slutade. Vi hade under en Iang period enbart tillfalliga skotare pa timanstallning. De
flesta av dessa kunde inte ga nara Freja och under den perioden var tva Thomasar, Géthe och jag
hennes viktigaste personer. | mars/april bérjade en ny personalstyrka formeras och Freja accepterade
en del av dem férvanansvart snabbt. Kenneth Agren gick helt resolut in till Freja i rastgarden en av
sina forsta arbetsdagar, som om det var den naturligaste sak i vérlden. Freja kom sig inte ens for
med att undra om det fanns nagot onaturligt i hans satt att bara finnas hos henne. Efter ngon vecka
med Kenneth bérjade Freja undra om jag inte hade mycket skrivarbete att utratta. "Jag vill ju inte att
du ska bli uttréttad av att vara sa mycket med mig!" meddelade hon finkansligt. "Kenneth kan vara
med mig nu!"

Sé& kom det sig att Freja kunde acceptera fler och fler nya personer i sin narhet. De "elektriska"
benen fanns knappast alls nar man var med henne utomhus. Daremot kunde det hdnda att Freja
inomhus i uppehallsrummet kunde kasta sina stovlar, skor eller nagon annan sak nar hon blev spand
eller nervos for nagot.

Det visade sig ocksa att det var lattare for nya man att vara nara henne dn kvinnor. Hon &r annu inte
saker pa att kvinnor beharskar hennes impulser om hon skulle fa sddana. Denna hennes radsla har
ocksa gjort att tva av de provanstéllda kvinnorna inte har kunnat fortsatta arbeta.

Freja hallfasthetstestar alla nya personer och kanner sig trygg enbart om man tydligt visar att man
inte backar och inte ar radd for henne.

Flexibiliteten okar

Freja har under en stor del av sitt liv varit fixerad vid olika ritualer och rutiner som begrénsat hennes
liv. Allt har gjorts pa bestamda tider och bara ndgon minuts forskjutning har inneburit panik. En av
dessa ritualer hdnger samman med utldmnandet av kldder och skor efter utevistelsen. For att kunna
lamna ut dem till personalen var hon tvungen att byta dem mot ett tidningsblad. Detta blad rev hon
sedan och kastade bort.

Ett forsok att bryta denna ritual borjade nar Freja sjalv fick komma till uppehallsrummet och hanga

upp ytterkladerna pa kladhyllan och stalla skorna utanfor dorren. P& datorskapet stallde vi en
kartong med tidningspapper som hon kunde riva. Freja har manga ganger sa mycket pyssel med
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kladerna eller med att pAminna personalen om nagot, att hon gldmmer bort att ga till kartongen och
riva papper. Pa det sattet hoppas vi bli av med den ritualen.

Tidsfixeringen har vi ocksa lyckats bryta sa till vida att 10 - 15 minuters tidsforskjutning kan
accepteras utan panik. Den enda tid som &nda till helt nyligen varit livsviktig att passa ar
foréldrarnas telefonsamtal.

Det var darfor med stor férvaning som vi konstaterade med vilken ro Freja kunde tolerera en
utebliven telefonsignal fran foraldrarna en eftermiddag i mars. Freja satt redan beredd vid telefonen
och véantade pa signalen. Hennes anteckningar dver viktiga samtalsamnen var framme, men signalen
som vi vantade pa kom inte. Vi forsokte ringa upp foraldrarna, men fick inget svar. Efter 10 minuter
gav Vi upp och forstod att det maste ha blivit ndgot missférstand mellan oss och foraldrarna. Freja
packade ner sina anteckningar och fragade vad vi skulle hitta pa den sista halvtimmen fore
middagen. Denna handelse kdandes mycket stor!

Frejas kvillskalas

Flexibiliteten i fraga om tider har gjort att Freja velat vara i uppehallsrummet pa kvéllarna néar hon
inte har nagra brev att skriva. Hon vill komma ut och hoppa studsmatta, sy, skriva pa datorn, dansa
till musik som finns pa datorn eller annat.

Nar Bodil Jonsson fyllde ar pa hosten ville Freja att det skulle firas hos henne pa kvallen, nar Bodil
var i Stockholm nagra dagar efter fodelsedagen. Detta kalas holls i Frejas rum mellan 18 och 19.30.
Inbjudna var ocksa jag och tva Thomasar samt hunden Julia. Gasterna fick ata bakelser och dricka
kaffe. Freja sjalv matade Julia med sin bakelse. Sedan fick hon en fysikbok och en fysiklektion av
Bodil.

I november hade Freja bréllopsfest, da hon ville gifta sig med sin egenhéandigt sydde make Tizian.
Min son Benjamin blev inbjuden som brdllopsvittne, medpatienten P var inbjuden samt Felix, som
var i tjanst pa kvallen. Efter brollopsceremonin dracks det kaffe med bakelser och sedan spelade alla
Svarte Petter. Brudparet fick kortleken i bréllopspresent.
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Svarte Petterspel utan brudgrum

| januari inbjod Freja Lena Andersson (psykolog pa Foreningen Autism) pa ett likadant kvallskalas.
Medpatienten P var inbjuden aven denna gang tillsammans med mig och Ewa som arbetade under
kviéllen. Denna gang var det premiar med duk pa bordet och den héll hela kvallen ut. Denna kvall
var ocksa dorren mot koket 6ppen, sa som den allt oftare brukade vara. Freja forsokte gora en
avstickare dit men blev snabbt tillbakaférd mot sin vilja. Hon klarar &nnu inte av alla de frestelser
som finns i ett kok.

Freja tycker mycket om dessa kvallskalas och vill helst ha sadana varje manad.
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Fran impuls till handling

Frejas vag fran impuls till handling har nastan alltid varit kort under hela hennes liv. Den har blivit
an kortare under alla de ar da hon varit isolerad fran andra manniskor. Vi har forsokt bearbeta detta
bl a genom att vara med henne och finnas till hands nér de impulsiva handlingarna intraffar. Det ar
genom att ingripa i 6gonblicket och hindra Freja att utféra de impulsiva handlingarna som det gatt

att sla in en liten kil mellan impuls och handling.

Det har troligtvis ocksa hjélpt att i upprorda stunder sta vid datorskarmen och vara tvungen att
skriva ner sina tankar. D& har koncentrationen funnits pa att hitta adekvata uttryck for tankarna och
nar meddelandet varit fardigskrivet har upprérdheten gatt 6ver. Freja har ocksa lart sig resonera
betydligt béttre och hitta I6sningar pa problem, sa att enda séttet att bli av med spanningar och
upprordhet inte langre ar forstorelse.

Ett utmarkt exempel pa detta gav Freja forsta veckan i mars, da hon berattade féljande pa
morgonen:

"P skrek i natt sa att jag inte kunde sova och da tankte jag att jag inte ska behdva
drabbas av hans skrikande genom att riva sonder mina saker. Det ar battre att jag blir
arg och kastar grus pa honom i morgon i stallet!"

Denna natt rev hon inte sénder nagon av sina saker, vilket hon annars alltid gjort nar medpatienten P
hallit henne vaken pa natten. Gruskastandet pa P forsoker vi avstyra sa gott det gar.

En annan gang kommer dock impulsen som en blixt fran klar himmel: Freja stadar sjalv pa
morgnarna och frukosten har darmed forskjutits. Hon har sjalv kommit pa idén att borja spara ett par
brédskivor dagen innan, sa att hon inte ar alltfor hungrig medan hon stadar.

Detta blir senare ett problem nar hon stadat ovanligt fort en morgon. Da slar henne tanken att
frukosten kommer for nara intaget av de tva brédskivorna. Denna tanke ar sa plotslig och inger
henne en sadan skrack att golvskrapan hon har i handen flyger ivag och skaftet studsar mot
Kenneths panna. Resultatet blir en praktig bula!

Om att skriva till Lansrdtten, Kammarritten och Regeringsratten

Freja har varit en notorisk brevskrivare under sina manga sysslolésa ar. Hon har inte dragit sig for
att skriva skamtsamma brev till sdval myndighetspersoner, som lakare och sléktingar. Den adressat
som oftast fick Frejas brev var Lansratten. Ungefar en gang i veckan har hon skrivit och ansokt om
permission pa egen hand. Lika ofta har Lansratten svarat och alltid anfort samma skal till varfor hon
inte kunde beviljas sddana permissioner. Freja har da med samma automatik 6verklagat till
Kammarrétten och Regeringsratten.

Dessa skriverier har blivit till en flerarig ritual. I februari skedde dock en forandring. En dag laste
Freja svarsbrevet fran Lansratten nar hon och jag gick i rastgarden. Hon forundrades Gver att svaret
alltid var det samma. Jag forklarade da for henne att det var helt naturligt att hon alltid fick samma
svar. Hon hade visserligen gjort stora framsteg, men framstegen var inte av det slaget att hon kunde
ga ut pa staden utan sin personal. Freja forsokte argumentera kring detta, men nagonstans inom
henne vaknade en insikt.

Ndagon dag darefter skrev jag en av mina sedeldrande berattelser till Freja. Den borjar med vad som
hande vid krossandet av ett fonster och slutar salunda:

De trogna vannerna som tycker att kvinnan gor framsteg ar inte beredda att slappa ut

henne i en oberaknelig varld, dar det finns fonsterglas, blomkrukor, manniskor som
sdljer mat och manniskor som dter mat och mycket annat som kanns svart att passera
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helt oberérd. De trogna vannerna ar av exakt samma asikt som Lansratten i det
avseendet.

Att dverklaga till Kammarratten eller Regeringsratten kommer inte heller att hjalpa
denna kvinna till storre frihet pa egen hand.

Det enda som kommer att hjdlpa ar att kvinnan gor sddana framsteg i sina hemtrakter
att de trogna vannerna ocksa ar beredda att halla med henne om att hon bor fa
permission. Dessa framsteg kommer inte att ske forran den dag da hon kan aka bil
utan bilsdck och ga pa egna promenader i sina hemtrakter.

4 februari 1997

Denna berittelse tog Freja till sig. Nagon tid darefter hojdes ocksa brevportot och nér Freja horde
talas om att det kostade 5 kronor att skicka ett brev till Lansratten, utbrast hon:

"Fem kronor fér dom dumheterna? Det vill jag inte betala!"

Sa kom det sig att en av de flerariga ritualerna avvecklades och att Freja inom en néra framtid har
mojlighet att fa sin rattspsykiatriska vard omprovad. Vad Freja inte visste nar hon skrev dessa
vanemassiga brev till Lansratten var att hon darmed forlorade sin ratt att fa LRV-domen (Lagen om
Rattspsykiatrisk Vard) provad varje halvar. | och med att hon hade fatt ett avslag pa sin
permissionsansokan, raknades det som om hon hade fatt sin sak prévad. Ingen hade forsakrat sig om
att Freja forstod inneborden i avslagen eller hur det forholl sig med prévningen av tvangsvarden.
Nar hon fick forhallandena klara for sig kunde hon ocksa agera pa ett annorlunda satt och borja
tdnka i andra banor.

Pedagogik som genomsyrar det dagliga livet

En sadan vardagslivspedagogik som ovan beskrivits kan inte bara utforas nar andan faller pa eller
nar man har lite tid 6ver. Den maste inga i all daglig verksamhet och genomsyra hela arbetet. Ett
sadant arbetssatt forutsatter ocksa att de ratta forutsattningarna finns i form av planeringstid,
motiverad personal och kunskap om saval autism som om det som ar individuellt for Freja. For att
Freja ska kunna fungera béttre i sin vardag maste vi som finns kring henne hjélpa henne att utveckla
sina tankar och sitt sprak. Hon maste ocksa ha hjalp med att steg for steg hitta ut ur sina
oandamalsenliga ritualer sa att hennes varld kan vidgas men med bibehéllandet av en struktur kring
verksamheten. Rutiner kravs for att gora tillvaron trygg och foérutsagbar.

Forutom denna form av pedagogik behover Freja ocksa lara sig nya saker genom att samtala med
maénniskor och ldsa sig till ny kunskap. Dessutom behdver hon lara sig reglerna for hur man
uppratthaller kontakter med manniskor utanfor sin egen begransade varld. Freja har haft mycket
brevvaxling med olika manniskor och myndigheter genom aren, men hennes satt att skriva har varit
mycket stereotypt under senare ar. Hennes skamt ar av sadant slag att fa manniskor kan forsta
hennes skamtsamma avsikter.

N&r man jamfér med de brev som hon skrev i sin barndom, visar dessa en mycket stérre rikedom i
ordval och teman.
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Att forsta autism

Frejas handikapp maste forstas pa ett annorlunda satt 4n psykiska sjukdomar. Hennes tidigare
behandlingar har utgatt fran att det fran bérjan fanns nagot friskt hos henne, som med hjalp av terapi
och medicinering, aterigen kunde goras friskt. Vad som i sjalva verket hande var forbryllande: alla
lugnande mediciner hade motsatt verkan pa henne. Behandlingarna slutade mestadels med
tvangsatgarder som ingav henne en panisk skrack. Trots manga ars olika terapier blev Freja allt
samre och samre, sa lange hon fanns i for henne obegripliga och ostrukturerade miljoer. En viss
forbattring kan man se hos henne nar hon flyttar in det specialbyggda huset. Dar ar miljén
overskadlig. Hon har dar sa fa handlingsmajligheter att valet aldrig blir svart fér henne. Ritualerna
ar nu sa manga att de helt styr hennes liv. Hon har en rastgard dar hon far ga for sig sjalv den mesta
tiden och fa oférutsedda handelser intraffar.

Barndomens Italiensemester

Mycket av det som idag ar den vuxna Freja bar spar av de manga arens hospitalisering.
Det som fanns hos henne som barn var:

Perceptionsstorningar:

Hon var radd for hoga ljud och hade taktilt forsvar, dvs tyckte inte om att frammande
manniskor tog i henne eller kom néra henne.

Freja sjalv forklarar att intrycken ofta kunde vara sa starka att hon trodde att hon skulle
forlora medvetandet. Av den anledningen var hon radd for att ga nagonstans utan sina
foraldrar. Hon minns att hon redan som mycket litet barn ténkte att hon inte ville bli
liggande medvetslds utan sina foréldrar.

Selektiv mutism:

Freja vagrade prata med andra &n sin familj. Detta drag marks fortfarande i viss man, da
Freja ska tala med Overlékaren eller med verksamhetschefen. Hon kan i den ena stunden,
nér de inte ar narvarande, vara fullt pa det klara med vad hon vill saga till dem. I nasta
stund, nar de ar narvarande, blir hon tyst och vagar inte prata.

Bristande impulskontroll:

Redan som barn hade Freja svart att kontrollera sina impulser, vilket ledde till att hon
kunde gora de mest ovantade saker. | sandladan kunde hon blixtsnabbt ha sénder de andra
barnens sandslott. Nar hon gick éver en bro, kunde hennes sandaler férsvinna i vattnet
innan foraldrarna hann reagera osv.

Ett annorlunda satt att uppfatta varlden:

Freja kunde inte leka med andra barn ndr hon var liten, trots att hon var intresserad av dem.
Hon forstod inte vad deras lekar gick ut pa. Annu som vuxen minns hon hur andra barn
kunde samlas kring henne och skratta utan att hon sjalv forstod varfér. Hennes egna lekar
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bestod i att hon radade upp dockor och nallar och latsades mata dem. Hon lekte mycket
ensamlekar, var intresserad av att rita, skriva, lara sig siffror. Hon tyckte inte om sagor,
utan uppskattade mer rytmiska ramsor och visor.

Forandringsangest:
Freja hade svart att stalla om sig till nya situationer. Hon tyckte inte om éverraskningar
eller fordndringar. Detta gjorde att hon redan tidigt i livet skapade ritualer.

Nar man nu inom psykiatrin omdiagnosticerat Freja, maste man ocksa forstd hennes beteende pa ett
helt nytt satt. Idag ar hon vid 41 ars alder praglad av alla de rutiner och ritualer hon genom arens
lopp vavt in sig i. De ar inte omajliga att forsta och behandla. Dock maste man titta pa hennes
beteende fran ett nytt hall.

Hur ar det med valdet?

Freja har i manga ar betraktats som en oerhort farlig psykiatrisk patient. Detta har lett till att hon
isolerats, bundits till hdnder och fotter och till slut hamnat bakom ett 4,5 meter hogt sténgsel. Det
ligger bara nagra ar tillbaka i tiden da jag for forsta gangen steg in till henne bakom stangslet. Det
skedde en liten bit i taget och Freja fick sjalv bestimma avstandet. Pa forvanansvart kort tid gick det
att komma nara henne bade i rastgarden och inomhus.

Dérmed kan man nog konstatera att det inte var en inneboende aggressivitet i Freja som gjorde att
hon gjorde utfall mot andra ménniskor.

Det maste alltsa handla om nagot annat som har att géra med behandlingen av henne och synséttet
pa henne. Freja, som andra manniskor med autism, har nagra egenheter som kan vara svara att forsta
om man inte har kunskap om autism. Personer med autism har ett oerhort konkret tankande, som
utgar fran har-och-nu-situationer. Man maste forklara allt for Freja pa ett konkret satt och vara saker
pa att hon forstar. Da hon dr osdker pa nagot kan ett for oss bagatellartat problem torna upp sig och
kannas som helt oldsligt for henne. Det kan i sin tur leda till upprérdhet som hon inte kan
kontrollera. Alla starka kanslor maste hos henne fa kroppslig/motorisk urladdning. Det

handlar inte om aggressivitet/ilska da hon river sonder nagot eller sparkar omkring sig, utan om att
ladda ur kanslor.

Réadslan har varit Frejas foljeslagare i artionden. Hon kan sjalv mycket utforligt beskriva hur radd
och panikslagen hon varit da hon inte forstatt manniskors avsikter. Hon har lart sig att sla forst innan
hon blir slagen eller 6vermannad. Nér vi borjade ndrma oss henne var hon i bérjan mycket spand.
Dessa spanningar utloste reflexer i benen. Det vi da kallade for de elektriska benen finns nu
knappast langre.

De starka kéanslorna av besvikelse, upprordhet, radsla for att 16ften inte ska infrias, ovantade
overraskningsmoment, &r alla sadant som fortfarande kan fa henne att riva eller forstora nagot. Vi
har borjat hindra henne da hon river eller forstor, vilket gor att det ibland kan uppsta tumult. Vid ett
sadant tumult kan man bli sparkad pa benet eller, som i ett sallsynt fall, bli biten i armen.

Glasogon &r sadant som aktiverar hennes impulser och flera par glaségon har bojts eller krossats
sedan hon bérjade vara nara andra manniskor. De nya vardarna som borjade i mars/april bar
samtliga glasdgon och har nu fatt bidrag till linser av arbetsgivaren for att inte i onédan utmana
Frejas impulser.
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En av de glasdgonbc'-irande Kennetharna

Det viktigaste for att komma till ratta med hennes kanslomassiga urladdningar ar att man undviker
overraskningar, onddiga andringar i rutiner, oklart sprak, vaga svar eller 16ften. Med detta
underlattar man livet betydligt for henne och undviker sadana situationer som kan leda till vald.
Inte ens manniskor som har goda kunskaper och insikter i det autistiska tankandet klarar det helt.

Precis som i alla andra kulturkrockar gar det inte att undvika feltankande eller felhandlingar i motet
mellan var normalkulturs och den autistiska kulturens tankesatt. Genom att vi borjar dokumentera
olika situationer dar nagon form av vald forekommit, kan vi delge varandra vara erfarenheter av hur
Freja reagerar och lara oss att handskas béttre med hennes spénningar och starka kénslor.
Expertsystemet "Fraga Freja" ar ett satt att dokumentera sadana handelser och ger pa ett
lattatkomligt satt ny personal bra handlingsalternativ innan de skaffar egen erfarenhet.

Spdnningar och tankevakuum

For dem som inte har nagon erfarenhet av personer med autism kan det vara svart att forestélla sig
varfor en intelligent vuxen manniska kan bita sig fast i nagons arm eller forstéra sina klader och
kéraste dgodelar. Basta sattet att forklara detta &r genom en 6gonblicksbild ur verkligheten.

Foljande hdande den 10 mars:

Freja far under en period sma beloningar pa morgnarna for att klara av att halla rummet rent. Jag
visar en morgon Freja en pase med parlor i form av hastar. Sadana parlor har hon tidigare tyckt om,
men kastar sig nu 6ver pasen och sliter upp den sa att parlorna far 6ver hela golvet. Jag maste ta
ifran henne pasen med de sista resterna.

Freja sager att hon inte hade vantat sig att fa parlor. Hon hade forestallt sig ett plyschdjur. Eftersom
vi tva aldrig talat om plyschdjur som bel6ning, kunde jag inte ens ha kommit pa tanken. Frejas
forestallning &r att det hon vet, vet ocksa alla andra och blir nu mycket besviken.

Kombinationen 6verraskning och besvikelse blir sa stark att hon inte kan halla inne impulsen att riva
sonder parlpasen. Denna gang ar kanslorna sa starka att det inte racker med att riva den lilla
plastpasen. Ett dgonblick senare rusar hon till sin tvatthog som ligger pa banken och vantar pa att
vikas. Hon borjar riva i en av sina tennistréjor. Jag vet att hon tycker mycket om den tréjan och att
hon kommer att bli mycket ledsen om den blir sonderriven. Darfor ingriper jag. Jag forsoker ta
tréjan fran Freja, som klamrar sig fast. Vi ar jamstarka i detta 6gonblick. Ingen kan rubba den andra,
men plotsligt biter Freja sa hart i min arm att det bloder. Hon blir sjalv forskrackt och slapper taget
och vill sedan ga ut, da hon forstar att hon gjort mig illa och inte vill riskera ytterligare skador.
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Efter lunch forklarar Freja for mig:

"Det blev en sddan 6verraskning att du hade képt pdrlor, s jag kunde inte tédnka klart.
Jag hade inte vintat mig pdrlor eftersom jag redan hade gjort ett pdrlhalsband Gt
mamma. Jag visste inte vad jag skulle géra med dem och blev besviken! Nu har jag
tdnkt efter och vill ha pdrlorna. Jag kan géra ett pannband dt mig. Jag kom inte pd det
sd plétsligt i morse."

Hon insag att hon handlat férhastat och att hon borde ha tankt sig for. Jag fick ocksa en viktig insikt,
namligen den att alla 6verraskningar, hur sma och obetydliga de &n kan forefalla oss, forsatter Freja
i ett tankevakuum. Freja kan inte lika snabbt som de flesta av oss ta fram kunskap ur hjérnans
minnesforrad och anvéanda det for att 16sa problem. Den processen tar mycket langre tid for henne.
Sadana handelser som denna kommer att dokumenteras i expertsystemet under rubriken "lyckade
handgemang" eller "misslyckade handgemang". Denna handelse sag jag som bade lyckad och
misslyckad. Den gav stora insikter i hur Freja tdnker och fungerar, men den svullna armen ké&ndes
inte sérskilt lyckad.

Specialpedagogik och specialteknik

Bodil Jonsson och Eve Mandre

Det borjade med en dator till Freja - for att skriva pa och for fax och mail och Internet i 6vrigt. Pa
sistone har ocksa bildanvandning och bildhantering tillkommit. Redan fran borjan fanns tankarna pa
en kombination av specialpedagogik och specialteknik speciellt gjord for Freja. Denna har
successivt forverkligats i ett ndra samarbete mellan Eve Mandre, Villa 39, Charlotte Magnusson och
Bodil Jonsson, CERTEC.

Individuella program for individuella behov

Varje manniska har ratt till att bli sedd for den hon ar (detta skall galla for alla, redan nar de ar sma
barn. FNs barnkonvention slar fast: "Varje barn har ratt till ett namn och en identitet"). CERTEC
forsoker ta med sig det individuella in i teknikutvecklingen. Enligt var erfarenhet ar det ofta battre
med en total individanpassning (sa att det hela atminstone blir bra fér nagon!) &n vad det ar att fran
borjan forsoka gora nagot generellt bra for en diffus skara manniskor. Manga exempel redovisade
under http://www.certec.Ith.se visar det viktiga i detta. | det multimediala programmet "Guns
tradgard", t ex, var det inte bara for Gun det var bra att tradgarden var hennes egen. Ocksa for
omvérlden blev det lattare att ta till sig idén just genom att den utvecklats for en individspecifik
tillampning.

Med Freja handlade det om att géra ndgot som hon (och personalen) tyckte kunde vara roligt och
utvecklande. Det viktigaste bidraget skulle vara att gora Freja sjalv mer synlig, bade sa som hon ser
sig sjalv och sa som omvarlden ser pa henne. Tanken &r forstas att somliga missforstand och
vanforestéliningar kan bli sjalvforstérande om de syns tillrackligt tydligt. En annan viktig avsikt &r
att Freja och personalen skall bli 6verens om vilka problemen egentligen &r och vilka mojligheter
det finns att 16sa dem.

Har man svart att forsta en manniska med avvikande tanke- och handlingsménster, ar den mest
narliggande metoden den som i Frejas historia ar sorgligt underrepresenterad: man kan fraga henne
sjalv. Gar inte detta, far man forsoka fraga och sammanfora olika omvarldsrepresentanter. Sedan &r
det aterigen den berdrda manniskan sjalv, i detta fallet Freja, som ar den mest trovardiga och den
som maste fa ta stallning till det foreslagna. Hon har ofta kristallklara tolkningar och
orsaksforestéliningar.

Samlingsnamnet pa specialteknikpedagogiken har darfor blivit "Fraga Freja!™
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Fraga Freja
Vi har hittills utvecklat 2 delar av Fraga Freja:

"Fraga Freja, Del 1: Fragor och Fragment"
"Fraga Freja del 2: Framsteg for Freja"

Expertsystem "Frdga Freja!"

"Fraga Freja del 1: Fragor och Fragment" o e —

3 R 2 u . [tvagn _Lecja, del's:
"Fraga Freja del 1: Fragor och Fragment" &r avsedd for
personal. Den &r utformad tillsammans med Freja och hon
har godkant alla fragor och svar.
Man kan ga in under respektive

» Handgeméng
» Fel pa maten
* FOrstort
* Sparkar

Lat oss ta ett exempel.
Harmed visas en fragment av beslutstradet fran expertsystemet "Fraga Freja".
Foljande skarmbilder illustrerar hur det ser ut n&r man faktiskt anvénder programmet:

Har Frags spottat ut maten kastal den | fake och
e 1 bedik?

| dialogrutan star:
Har Freja spottat ut maten, kastat den i taket och stdllt till brdk?
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G e herne mndre porhones hadanatier, Vi har

12 631 mad pd at hon skal hita vikten,

Mon $3Q i hennd att portonenas storkek

afroaru $1911angn. Ibland & do stea
och itand o do sl

| dialogrutan star:

Ge henne mindre portioner hédanefter. Vi har
ju gdtt med pa att hon skall hdlla vikten, men

sdg till henne att portionernas storlek jimnar
ut sig i ldngden. Ibland dr de stora och ibland

dr de sma!

De 6vriga rubrikerna kan analyseras pa motsvarande satt.
Man kan ocksa inuti programmet inhamta information om sadant som man kan ha svart att forsta om
Freja och som handlar om respektive:

e rutiner

« tankande
* sprak

e mat

e ritualer

« konflikter
* impulser

Ténkande

Innghalisfortackning;

Text

(21|

Konkrettankande =
Tankar som fasinar

Nya tankar

Gruskastende

Problem som tycks olosliga

Iblend fastner Frejas tenkarvid ndgot som hon har svért at
slappo. Hon kan alte det om och om igen tills omginingen
blir utmattad. Det galler att stalsatta sig och bena upp
tankegéngama sa atthon 1&r hjalp med att { en 16sning pé
sill problem. Ibland méste man ta det hela frin borjan
Arskilliga gdnger. Detvikliga & atthanes problem blir [6st
eller att hon fér et svar som hon blir ndjd med. Om hon far et
svavande svar som “vi 18r se” eller *kanske” s& har man
bara skjutid Gver problemet pa nasta person!

Hon kan ocksa bli sé upprord atthon river klader eller forstor

Ibland nar hon blir mer och mer upprord 1 sddana
diskussioner 8r det bra att ta henne till datomn och be henne
skrivaner sinatankegéngar. | skiift brukar de klama (61
henne och upprordheten gdr latare dver.

M

=] |n&gotannat
Lagg till I
Spara
Tabor l
| Stang och spara I Avbryt

=

Under "Dokumentation" kan var och en av personalen delge varandra sina erfarenheter. Systemet
fyller olika funktion for olika personalkategorier. Det har varit ett mycket bra sétt for nyanstélld
personal att snabbt fa en aning om vad det kan handla om. Nar man blir mer van i personalrollen, ar
systemets viktigaste funktion att det dels strukturerar upp de egna tankarna och dokumentationen,
dels gor det enkelt att dela information med andra och ta till sig deras framgangar och
misslyckanden. Eftersom stora delar av personalen &r ovan vid att skriva, &r det av speciellt vérde att
ocksa kortfattade, 16sryckta noteringar har kommer in i sitt sammanhang. For 6vergripande
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utvardering, slutligen, av vilka metoder som ar framgangsrika och vilka som ar meningslosa, ar
systemet helt dverlagset vanliga daganteckningar.

De delar av programmet som Freja vill gora publika kommer att goras tillgangliga pa natet. De kan
ytterligare bidra till att fa fler att forstd mer om Freja.

"Fraga Freja del 2: Framsteg for Freja"

Denna del &r mer explicit avsedd for Freja sjélv. Hon har satt upp ett utvecklingsprogram i riktning
mot hennes livsmal: hon vill bli forskare. | programmet far hon ta stallning till ett antal olika
pastaenden och kan kontrollera hur langt hon kommit i utvecklingen och hur hon kan ga vidare.
Beldningar forekommer. Hennes framsteg sparas, och hon kan nar som helst jamféra dessa med
framstegen for 1 manad sedan eller 1 ar sedan.

Programmets viktigaste funktioner &r att:

* rikta uppmarksamheten

* ge synlighet

* ge en kontinuitet och en riktning i tiden: detta har hant
« ge en framforhallning: detta vantar om hornet

Aven for detta program galler att de delar som Freja vill géra publika kommer att géras tillgiangliga
pa natet. Detta kan ytterligare bidra till att fa fler att forsta mer om Freja.
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En tillbakablick

Skapandet av myten Elisabeth

Freja har varit patient pa nuvarande klinik i flera omgangar. Den senaste perioden har varat i
ungefar 10 ar. Hennes diagnoser har varierat, men sa gott som samtliga experter har gjort
bedémningen att hennes storning fanns att soka inom psykosomradet. | ett expertutlatande fran 1977
har en ldkare haft en avvikande mening och anser att det &r fraga om en hjarnlesion.

Foraldrarna anser inte att psykosdiagnosen stammer och vill hitta andra forklaringar. Fadern har da
redan last Hans Aspergers bok fran 1943 i original och anar att forklaringen &r en annan an den som
alla experter vill padyvla dem. Annu en undersokning paborjas pa foraldrarnas initiativ i slutet av
1980-talet och ger en del resultat som publiceras i British Journal of Psychiatry (Wetterberg, Akner,
Saaf 1988 samt Wetterberg, Akner et al 1992). Allt pekar pa att det finns biologiska avvikelser.

Kliniken avbryter dock undersékningarna med hansyn till att sadana undersékningar inte gar att
férena med den terapeutiska processen.

Kliniken som fatt hand om Frejas vard och behandling utgar fran en beskrivning av henne dar
hennes psykotiska drag framhévs och dar hennes vanférestallningar och skrackupplevelser blir
foremal for terapeutiska insatser.

Pastaendet om hennes skrackupplevelser gor att man borjar leta efter mojligheter till trauman i
barndomen. Foréldrarnas liv skarskadas for att hitta mojliga uppslagsandar. Nagra
journalanteckningar har hamnat hos foréaldrarna och de forvanas éver hur man tolkat ett antal
pastaenden om dem och deras liv i dem. Faderns uppfostran och krigsplacering som tolk i andra
varldskriget, en avlagsen slaktings hjarntumor blir foremal for granskning och antas vara
forklaringen till hennes trauma:

... fadern ska ha fatt ...

... en slékting ska ha haft ...

... fadern har deltagit i kriget ...

... det kan antagas att en del av de upplevelser han varit med om kan ha prdglat hans
kontakt med dottern ...

... det finns sdledes fullt tillrdckliga orsaker for att forklara patientens nuvarande
tillstand ...

Man radar vaga antaganden pa varandra och drar av dem slutsatsen att man har fatt fram en sanning
som kan ligga till grund for en terapi. Foraldrarna sjalva vill diskutera ett eventuellt
hjarnskadesyndrom eftersom de &r synnerligen palasta om sadan litteratur. Aven deras forsok att fa
till stdnd en opartisk utredning misstankliggors och ses som en ovilja att acceptera sin skuld i
dotterns felutveckling.

Hur kan man hitta en forklaring till att man pa sa l6sa antaganden och hypoteser bygger upp en
beskrivning av en person som varken stammer med hennes egen eller de anhdrigas bild av henne?
Freja och hennes foraldrar anvénds som informationskallor, men man plockar sedan ytterst selektivt
ut information som enbart bekraftar de egna teorierna.

En forklaring till ett sadant forfarande skulle kunna vara den kulturkrock som sker mellan tva olika
satt att forhalla sig till kunskap - den positivistiska och den hermeneutiska. Den positivistiska synen
pa vetenskapande ar den radande inom den medicinska disciplinen. Alla ldkare och dvrig
sjukvardspersonal utbildas i denna skola.
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Positivismen ser vetenskapsmannen som den objektiva iakttagaren. Han ser fenomenen sadana som
de verkligen &r. Eftersom medicinen stoder sig pa data som erhallits genom biologisk forskning
finns denna grund som en sjalvklar grundférutsattning for fortsatt kunskapande och tankebygge.

Denna syn finns i grunden dven inom psykiatrin, men kompliceras dar av att en psykodynamiskt
orienterad psykologi trangt in med sina hermeneutiska teorier. Hermenutiken bygger pa att
vetenskapsmannen &r ett subjekt med ett eget satt att forsta och tolka sin omgivning. Nar lakaren
moter en patient, méter han ett annat subjekt som har sin egen forstaelse och sin egen tolkning av
sig och sina symptom.

Det naturvetenskapliga kunskapandet observerar fenomenen och sdker orsakssamband. Detta satt att
se pa verkligheten kan svarligen Gverflyttas till det manskliga omradet. Hos den biologiska
manniskan finns en del klarlagda orsakssamband, medan andra samband &r uttolkningar eller
hypoteser. Inom det psykiatriska faltet grundar sig mycken kunskap pa hypoteser, eftersom man har
en annan manniska, patienten, som sin kunskapskalla. De biologiskt grundade sambanden kan man i
det sammanhanget se som en kunskap som troligtvis &r sann. Hela tiden maste man reservera sig for
att ny forskning forandrar sanningen.

Den psykologiska sanningen, som ar den som skapas i kontakten mellan lékare och patient vilar pa
en mycket I6sare grund och dar maste man umgas mycket forsiktigt med sina egna tolkningar. Man
kan ibland betrakta en foreteelse utan att forsta, sa som Frejas lakare, éverlakaren UIf Lindewall,
forklarar i Stripteasefilmen:

"Jag stod infor problemet att ge vard at en patient vars like jag aldrig hade sett forut
[...] Jag fick inga som helst kliniska associationer och anda var jag tvungen att ge henne
vard..."

Denne lakare deklarerar arligt att han aldrig tidigare sett nadgon liknande person och att han med den
utgangspunkten gor vad han kan utifran sin oforstaelse.

| radioprogrammet "Studio Ett" den 29 augusti utgar en annan av Frejas lakare, Lisbeth Palmgren,
fran att hon har forstatt Frejas behov av pedagogik och forklarar det med att Freja ju tycker om att
lasa bocker inom olika &mnen och att hon har fatt tillgang till undervisning. Hon tycker inte heller
att man behdver ta nagon hansyn till Frejas autismdiagnos nar man lagger upp en pedagogik. |
diskussionen med professor Gillberg uppvisar professor Palmgren bade en okunskap om vad
pedagogik vid autism ar och en ovilja att ta in ndgon annan kunskap &n den som utgar fran hennes
variant av de psykodynamiska teorierna.

Om man, som vi ovan sett, gor tolkningar fran material som man inte genuint forstar ar risken for
feltolkningar mycket stor. Om man har sa losa grunder for vard och behandling, far man inte
dogmatiskt halla fast vid sin uttolkning, utan vara beredd pa att standigt soka nya fakta och ompréva
tolkningen.

Om man ser pa hur man gar till vaga for att hitta orsaker till Frejas tillstand ar det tydligt hur man
blandar ihop de bada forskningskulturerna. Som lakare & man den objektiva, som har
tolkningsforetrade framfor patienten. Patienten blir objektifierad, samtidigt som den
psykodynamiska modellen sager att man ska forsta och tolka patienten utifran ett subjekt-
subjektperspektiv.

I alla satser dar ...fadern ska ha fdtt ..., ...en slikting ska ha haft..., ...det kan antas att... finns bara

hypotetiska data, men i sin slutledning drar man anda slutsatsen att det finns saledes fullt tillrackliga
orsaker for att forklara patientens nuvarande tillstand.
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Det finns en annan kunskap som inte tillvaratas, darfor att den inte passar in i den fardiga bild man
redan har av orsakerna till Frejas tillstand, namligen:

e att det tidigare i ett expertutlatande funnits asikter om att Frejas tillstdnd beror pa en hjarnlesion
o att detta senare bekréftats av andra l&kare

o att det kan finnas en genetisk predisposition genom att en slakting ska ha haft en odiagnosticerad
hjarnsjukdom

o att Frejas foraldrar inte k&nner igen henne i de beskrivna symptomen
o att Frejas foraldrar inte ens k&nner igen sig sjalva i beskrivningarna nér de laser journalerna

e att Freja sjalv vet att hon varit skrackslagen under langa perioder under sin vardtid och att detta
ar orsaken till att hennes tillstand forvarrats under olika sjukhusvistelser bryr man sig
dverhuvudtaget inte om.

Ett sadant kunskapsbygge som skapat en ny verklighet i stéallet for att beskriva den utifran Frejas
egna upplevelser, foraldrarnas beréttelser och sina egna iakttagelser har ocksa skapat myten om
Freja som den gatfulla, farliga, aggressiva patienten som inga medikamenter och inga terapier rar

pa.

Foraldrarnas misstanke om en mojlig hjarnskada, tas 6verhuvudtaget inte i beaktande for att fa fram
en mangsidigare bild av patienten. En av psykiatrikerna har ju ocksa tidigare patalat att han anser
det vara fraga om en hjarnlesion.

Foraldrarna sjalva kommenterar sitt sokande efter hjarnskada med att de ju visste att de inte var
nagra onaturliga foraldrar och att de standigt sokt hjalp for att fa veta vad som felades dottern.
Utifran en ofdrstaelse av patienten har man inom psykiatrin varit tvungen att ge henne vard. For att
kunna ge vard har man varit tvungen att tolka henne och hennes beteende. Naturligt nog tar man tag
i de delar man forstar utifran sin egen verklighetshild och later det passera som man inte forstar. Det
resultat man far &r att hon utifran psykiatrins verklighetsbild ar en fullstandig gata.

Den stora vreden

Nar Freja borjar forsta att den bild som psykiatrin skapat av henne har givit henne en helt felaktig
vard, grips hon av en stor vrede. Hon ser nu att hon varken var en gata eller psykiskt sjuk. Hon
borjar uppleva sig sjalv som en av manga med samma psykiska funktionshinder - autism. Hon far
kontakt med andra som har autism, bl a Gunilla Gerland. Hon laser bécker om méannsikor som liknar
henne. Hon ser hur hennes liv kan forandras och hur hon kan utvecklas utan att nagon medicin
andrats. Den stora vreden har tagit sig olika uttryck, bl a har hon skrivit ett hotbrev till en av de
tidigare lakarna. Hon tycker att hon forlorat s3 manga ar av sitt liv i onddan och vill att de skyldiga
ska straffas.
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Freja - patient enligt LRV eller boende enligt LSS?

Frejas medpatient

I de tidigare rapporterna har vi inte talat om
medpatienten P. Detta har bl a att géra med
sekretessen. Freja har valt att framtrada,
medan P inte har anledning att gora det. Det
har darfor framstatt som om Freja fanns
ensam i huset. | sjdlva verket har vi haft en
dubbel arbetsuppgift med en otydlig
blandning av autismpedagogik och
psykiatrisk verksamhet. P blev kvar inom
projektet eftersom han bodde i huset. Han
hade bara nagra ar tidigare fatt en egen
tillbyggnad till huset. Det var svart att
placera honom pa annat hall och vi ansag att
han behdvde ytterligare utredning innan man
definitivt bestdmde hans framtid.

Medpatient P

Aven han utvecklades under tidens gang pa ett sédant sitt att han kravde mer och mer av personalen.
Han kravde ocksa standig uppmarksamhet och ville ha storre inflytande 6ver sitt liv. Detta gjorde att
vi under sommaren 1997 hade natt en grans dar det blev tydligt att de tva verksamheterna var
ofdrenliga och maste splittras upp. Projektet ska fortsatta att bygga pa autismpedagogik. Den andra
delen ska besta i psykiatrisk verksamhet utifran P:s psykiatriska diagnos och vardbehov.

Pedagogiken stiger in i psykiatrin

Psykiatrin har under de senaste artiondena genomgatt stora forandringar. Nya vardideologier har lett
till att man omorganiserat verksamheten och brutit ner de stora mentalsjukhusen till mindre enheter.
Den nya vardpolitiken forordar idag integrering i samhallet och eget boende och ett storre
medbestdmmande for patienterna.

En sadan total omsvéangning innebar att all personal maste svanga om i sitt tankesatt. Det &r en
oerhort svar process att samtidigt andra s& manga manniskors invanda tankestrukturer.

Nar man sedan ser pa psyKkiatrin sldas man som en utomstaende av att det &r ett stort glapp mellan
den teoretiska forskningen och den kliniska verkligheten. Psykiatriska facktidskrifter har en dvervikt
av artiklar som har en positivistisk/ naturvetenskaplig inriktning. Genetik och neurologi dominerar
som hjalpdiscipliner at psykiatrin nar man studerar de vetenskapliga artiklarna.

Enligt Bengt-Erik Eriksson (Hur skall sjalen lakas. Férandringar inom den psykiatriska varden,
Natur&Kultur 1997) forefaller klyftan mellan teoretisk vetenskap och praktisk vard att oka for
narvarande. Han anser att den psyKkiatriska varden pa klinikniva utvecklas till stor del oberoende av
vetenskapen. Eriksson anser att "ett systematiskt studium av den komplicerade relationen mellan
vetenskap och vard inom psykiatrin borde vara av principiellt intresse saval ur vetenskapshistorisk
som vardpolitisk synvinkel."

Nar man betraktar den kliniska verkligheten inom psykiatrin slas man av hur stor plats
hjalpdiscipliner som psykologi och psykoanalys tar. Psykoterapins historia inom psykiatrin ar
tdmligen kort och har utgjorts av olika, ofta sinsemellan stridande, teoribildningar. Trots den stora
plats den tar har dess roll inom den psykiatriska varden i stort sett blivit outforskad och
odokumenterad.

Sa ar fallet dven da det galler en av psykiatrins storsta utmaningar - Elisabeth. Hon har fatt
mangariga, dyrbara terapier som borde vara dokumenterade och utvérderade, men inget av detta
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finns. Gaetano Benedetti har lamnat efter sig nagra korta brottstycken i en av sina bocker. Dar
uttrycker han sina subjektiva kanslor kring patienten, men har ingen pusselbit att lagga till gatan.

Just detta fall borde ha varit det mest valdokumenterade i modern psykiatri, men allt som finns &r
subjektiva omddémen som vittnar om maktldshet.

Nar en ny disciplin, pedagogiken, steg in i psykiatrin och omdefinierade den gatfulla patienten
utbrot forst forvirring. Sedan forsokte man latsas som om den inte fanns. Den var ju ocksa fran borja
nagot patvingat fran Omsorgsnamnden.

Den psykodynamiskt orienterade terapin som Freja hade vid sidan om autismpedagogiken fram till
juni 1996, var lika oftérenlig med pedagogiken som med de biologiska utredningarna som avbrots tio
ar tidigare. Ett enogt stirrande pa fiktiva barndomstrauman omajliggjorde alla andra infallsvinklar.

Né&r Freja fick mojlighet att borja formulera sin egen identitet blev hennes sjalvbild en helt annan.
Hon var inte en gata utan en av manga som hade samma slags handikapp. Hon sag inte heller nagot
dramatiskt i att ha ett livslangt handikapp. Hon sag i stallet mojligheter att lara sig leva med sitt
handikapp och sag att livet kunde ga vidare pa ett nytt satt. For forsta gangen pa lange sag hon ett

hopp.

Det projekt som skapades kring Freja vid omorganisationen valkomnade pedagogiken som metod.
Dock blev det en dverraskning for den psykiatriska verksamheten att pedagogiska metoder skulle
betyda en sa stor forandring.

Det tog tid for den nya organisationen att forsta vad som behdvdes for att projektet skulle kunna
fungera.

De problem som fanns och maste losas var foljande:

o Projektet var byggt kring Frejas autismdiagnos men blandades med psykiatrisk verksamhet.

o Det visar sig med tidens gang att dessa verksamheter ar svara att bedriva tillsammans.

e Freja och P tolererar varandra allt samre med tiden.

o Det specialbyggda huset ar en oldamplig boendemiljo for bade Freja och P.

e Huset ar ocksa olampligt som arbetsmiljo.

o Flyttningsplanerna drgjer.

o Freja blir nervds och orolig for osdkerheten kring flyttningen.

e Den gamla personalstyrkan ar inte beredd att &ndra sitt arbetssatt utan féredrar att sluta.

e Jag och Thomas maste arbeta orimligt mycket for att Freja och P ska ha valbekanta personer hos
sig.

o Det drojer lange med anstallning av ny personal.

e En helt ny personalgrupp ersatter sa smaningom den gamla och maste arbeta ihop sig och fa
utbildning.

e Den personalstyrka som var tillrackligt stor da det enbart bedrevs forvaring av Freja ar alltfor
liten da det ska bedrivas pedagogisk verksamhet.

o Pedagogisk verksamhet kraver noggrann planering, férberedelser och dokumentation. Till detta
krévs tid.

e Det hinner ga ett drygt ar innan utbildning och gemensam planering kommer igang i en sa sarbar
och svar verksamhet.
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Fran tvangsvard till eget boende?

Nér Freja omdiagnosticerdes och hennes
autismdiagnos erkandes av psykiatrin foredrog
Sodra Stockholms Sjukvéardsomrade att behalla
henne inom psykiatrin. Det pagick en
omorganisation da Omsorgsnamndens
verksamhet forst overflyttades fran landstinget
till kommunens socialdistrikt och sedan
delades upp pa ett antal stadsdelsnamnder. Det
forefoll olampligt att flytta dver ansvaret for
Freja pd annan huvudman under en sadan
uppbyggnadsperiod.

Né&r omorganisationen var klar och det blev avgjort vilken stadsdelsndmnd som skulle ha ansvaret
for Freja, forblev ansvarsfragan fortfarande oklar och ar annu inte fardigbehandlad. Till stor del
beror detta pa att de nya tjansteman som blev ansvariga for LSS-lagen maste ha en inkdrningsperiod
i sina nya arbetsuppgifter innan de anser sig kunna ta stallning till Frejas problematik.

Planeringsmoten forekommer med jamna mellanrum mellan psykiatrin, vuxenhabiliteringen och de
LSS-ansvariga fran stadsdelsnamnden. Dessa moten tillkom for att diskutera kommunens framtida
Overtagande av ansvaret for Frejas boende.

Fortfarande betraktas hon, av dem som inte &r speciellt insatta i autism-problematiken, som nagot av
ett unikum for den personkrets som far sitt boende och sin dagliga verksamhet enligt LSS-lagen. Jag
har dock en helt annan erfarenhet av hur det ser ut i kommunerna kring Stockholm. Med min
kannedom om autismomradet vet jag ocksa att finns ett tamligen stort antal personer som ar lika
Freja. Jag har aldrig sett henne som en gata.

Freja har en LRV-dom (Lagen om Rattspsykiatrisk Vard) som for narvarande hindrar hennes
flyttning till ett annat boende. Den domen finns inte pa grund av att hon begatt nagot brott utan av
den anledningen att det vid arsskiftet 1991/92 skedde en lagandring for tvangsintagna
psykiatripatienter.

Frejas LSPV (Lagen om Sluten Psykiatrisk Vard) omvandlades till LRV, for att hon aven i
fortsattningen skulle kunna tvangsvardas. De specialindikationer som fanns for att man skulle kunna
vardas enligt LSPV var foljande:

¢ Medicinska indikationer.

o Farlighetsindikationen for annans personliga sakerhet, fysiska eller psykiska halsa eller for eget
liv.

o Hijalploshetsindikationen som galler langvarig oférmaga att sjalv skaffa sig mat, klader och halla
sin bostad beboelig mm.

o Stdrandeindikationen. Géller grovt och upprepat storande levnadssatt.

o Kriminalitetsindikationen.

Som man kan se av ovannamnda lista passar flera av dessa indikationer in pa en person vars
handikapp bestar i att hon ar impulsstyrd, har daligt omdéme om sociala situationer och har
svarigheter att planera sitt dagliga liv.

De flesta personer med forstandshandikapp och/eller autism som befann sig inom psykiatrin vid
tiden for stiftandet av 1986 ars Omsorgslag, skrevs ut till kommunerna aren efter lagens tillkomst.
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Lagen foreskrev att dessa personer skulle hora till Omsorgsnamndens "personkrets” och skulle fa
sitt boende och sin dagliga verksamhet tillgodosedda genom gruppbostader och dagcenter/daglig
verksamhet.

Vid det tillfallet hade Freja &nnu inte fatt sin autismdiagnos och kunde darfor inte skrivas ut.
Nu har LSS-lagen ersatt 1986 ars Omsorgslag och dess intentioner ar desamma - personer med
livslangt funktionshinder ska ha sitt boende utanfor psykiatrin om de inte har psyKkiatriska
tillaggssymptom som enbart kan behandlas psykiatriskt.

| Frejas fall &r det en konsekvent pedagogik som kan hjélpa henne att utvecklas.

Det enda som psykiatrin kan hjalpa henne med &r att skriva ut den medicin hon har haft sedan 1979.
Hon vill dessutom prova en ny, svaratkomlig medicin inom den narmaste tiden och har av den
anledningen t4ta samtal med sin nuvarande lakare.

For att fa en uppfattning av hur det faktiskt forhaller sig med sadant vi diskuterat kring Freja
skickade jag ut enkater till atta gruppbostader i Stockholmstrakten och till en specialskola i juni och
augusti. Det som kandes viktigast att f& veta var: Ar hon ett unikum vad galler kostnader,
valdsamhet, impulsivitet?

Nedan féljer ett sammandrag av min sammanstallning av enkatsvaren samt fran nagra studiebesok.

Sa lever andra vuxna med autismdiagnos

Av de enkatsvar som kommit in framgar att arbetet pa dessa gruppbostader kraver mycket av bade
den yttre och den inre miljon. Bostadernas lage &r i allmanhet Iangt utanfor tatbebyggelse. Ett
undantag utgor gruppbostad D, som ligger i ett radhusomrade pa gangavstand fran T-bana och
affarscentrum. Déar bor ocksa vuxna utan allvarligare valdsproblematik.

Samtliga gruppbostader &r personalkravande. De &r ocksa kostnadskravande av andra skal.

Valdet &r standigt éverhingande pé alla gruppbostider utom en. Aven gruppbostader dar samtliga
personer kan fara till daglig verksamhet pa annat hall har vissa problem med vald och impulsivitet.
Samtliga, utom en gruppbostad, har problem kring lasning av dorrar, forstorelse av saker, rymningar
m m. Sétten att I0sa dessa problem ar lite olika.

Personerna som bor i dessa gruppbostader ar alla vuxna. En stor del av dem har aratals psykiatrisk
vard bakom sig pa slutna avdelningar. En ung man har ront samma 6de som Freja, da han varit
fjattrad, i stort sett, i fyra ar pa ett stort mentalsjukhus.

En tydlig struktur ar nédvandig och klarhet och tydlighet hos personalen ett maste.
Man namner ocksa att det ar av sarskild vikt att:

« personalen har adekvat utbildning sa att verksamheten har bra kvalitet;

« verksamhetsledningen kan omradet;

« man far handledning;

« man far planerad fortbildning;

» man har arbetsuppgifter for de boende.
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Gruppbostad A

4 vuxna personer mellan 25 och 40 ar. 3 av dem ar manliga, en kvinnlig. Enbart en av dem
har ren autismdiagnos. Samtliga andra har tillaggshandikapp som forstandshandikapp och
epilepsi.

Bostaden ligger i ett stort, fristdende hus i utkanten av ett sjukhusomrade. Huset gransar pa
ena sidan till skog och pa andra sidan till sjukhusparken. Framfcr huset finns en stor
stenterrass som ar upphojd fran marknivan.

Personalen &r f n 17, varav 2 nattvak.
Krav vid anstallning klarhet och tydlighet som slar ut utbildning och allt annat.
Valdet finns standigt narvarande, eftersom samtliga boende ar mycket impulsdrivna.

Nar verksamheten startade hade man kring 100 skadeanmalningar per manad. Efter att ha
bytt ut personal samt dndrat arbetssatt ar man nu nere i ungefar 3 anmélningar/manad.

Egen skraddarsydd utbildning som varvas med handledning varannan vecka.
Samtlig personal ar samlad 3,5 timmar per vecka.

Kostnaden ar 1,5 miljoner /person och ar for boendet + 525 000 kronor per person och ar for
den dagliga verksamheten som finns inbyggd i gruppbostaden. Nagra bérjar dock tranas in
pa dagcenter och annan verksamhet tillsammans med personal.

Gruppbostad B

10 personer med autismdiagnos, ytterligare 1 med annan psykiatrisk diagnos och anses som
medicinskt fardigbehandlad av psykiatrin.

2 personer réaknas som sarskilt vardkravande och har standigt var sin person hos sig. De
delar pa ett fristdende hus som har specialarrangemang av olika slag.

De tva husen ligger mycket avlagset fran annan bebyggelse.
Dar finns bade boende och daglig verksamhet.

Tre personer bor utanfor sjélva gruppbostaden i ndrmaste tatort. De har lagenheter med egna
kontrakt, men behover stdd fran gruppbostadens personal.

Personal: 20 heltidstjanster, 10 deltider. Boendet och den dagliga verksamheten har olika
ansvariga ledare. Resten ar vardpersonal.

Valdet som tidigare har varit dagligen forekommande ar nu nere i omfattningen "ofta men
inte dagligen".

Kostnaden per person &r 824 000 kronor per ar. Det ar en genomsnittskostnad som omfattar
alla fran den lindrigast handikappade med egen bostad till de mest vardkravande.

Gruppbostad C

12 personer bor i gruppbostaden, ytterligare 1 kommer till den dagliga verksamheten som
finns inbyggd.

Alla har inte autismdiagnos, men det som &r gemensamt for alla ar att de har allvarliga
beteendestdrningar.

De flesta av dem (9) har vardats pa slutna psykiatriska avdelningar mellan 12 och 40 ar.

Gruppbostaden skapades av Omsorgsnamnden efter 1986 ars Omsorgslag som foreskrev att
samtliga personer inom psykiatrin som horde till Omsorgsnamndens "personkrets” skulle
skrivas ut och fa ett boende och en daglig sysselséttning som var lampade for dem.

40



Vald forekommer dagligen, men minskar allt eftersom tiden gar och personerna kanner sig
tryggare.

Ytterdorrarna maste hallas lasta pa grund av att en del personer &r mycket impulsdrivna.
Personalen bestar av 9 heltidstjanster i den dagliga verksamheten, samt 26 i boendet.

Till detta kommer deltidsanstallda som ar 8 personer pa 75%, 12 personer 65% pa natten
samt 4 personer 50%. Samtliga dessa finns pa boendedelen.

Det finns personer som tidvis behdver personligt stod dygnet runt. FOr narvarande finns en
man som under de senaste 6 manaderna standigt haft en manlig vardare hos sig.

Kostnader: De 12 platserna kostar 15,5 miljoner per ar. Den externa platsen kostar 1,3
miljoner.

Gruppbostad D

4 personer med autism lever i nagra radhus insprangda bland annan radhusbebyggelse. Var
och en har en egen lagenhet bestaende av sovrum, vardagsrum, kok och badrum. Dessutom
finns gemensamma lokaler for umgénge.

2 av personerna har gravare beteendestorningar, 1 har dessutom forstandshandikapp.

Vald forekommer ofta, men inte dagligen. Dorrar halls lasta bade pa grund av att nagra
personer ar impulsdrivna och for att det &r stor risk for stolder.

Samtliga personer ar pa daglig verksamhet utanfor gruppbostaden. 3 av dem gar pa samma
specialverksamhet for personer med autism. Den fjarde arbetar i en afféar, som &r filial till ett
dagcenter. De ar borta hemifran ca 8.30 - 15.30. 2 personer har fardtjanst, 2 aker med
kommunala fardmedel.

6 vardartjanster finns.
Det finns en sarskilt vardkravande person som behdver standig tillsyn.

Kostnad: Enbart personalkostnaden ar 1,8 miljoner kronor per ar. Till detta kommer
lokalkostnader, taxiresor och kostnader for den dagliga verksamheten.

Gruppbostad E
4 personer med autism. Samtliga med grava beteendestdrningar.

Vald forekommer ofta, men inte dagligen. En person &r sa impulsdriven att han inte klarar
Oppna dorrar. Man handskas med det genom att standigt ha personal till hands som

"hjalpjag"”.
3 personer har sin dagliga verksamhet pa platsen. Den fjarde aker ivag fran bostaden till
annan verksamhet.

Personal: 8 heltidstj&nster och 8 deltider.
En person kraver dagtid (8.00 - 16.00) en egen resursperson.
Kostnaden &r preliminart utraknad for ar 1997 till 1,2 miljoner per person och ar.
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Specialskolan

Detta ar en internatskola for hela landet. Man tar emot elever i skolaldern upp till 21 ars
alder.

De har elever med handikapp som DAMP, ADHD, autism/Asperger. Alla dessa stérningar
ar forenade med svara beteendestorningar, vilket gor att skolan har en del mycket
kostnadskrévande elever.

Jag citerar ur brev fran skolan:

"Vi har for narvarande 5 elever med egen personal. Av dessa bor 3 pa samma elevhem.
De har 3 personal var. Dessa 9 gar ringturer som vi kallar det. Det innebaér att de gar in
som vikarier for varandra vid sjukdom eller annan tillfallig bortovaro. De far
kompensation for detta genom att ha kortare arbetstid pa sina 100% tjanster.

De 2 6vriga bor tillsammans pa ett annat elevhem. Den ene har 6 personal och den andre
3. Aven dessa gar pa ringturer.

Samtliga dessa jobbar bade i boendet och skola/daglig verksamhet. Nattjanster
tillkommer.

Kostnaden for dem med 3 personal ligger pa ca 3 700 per dygn for boende och daglig
verksamhet/skola. For den som har 6 personal ligger kostnaden pa 7000 per dygn totalt.
Vi har inga egentliga gruppbostader. Dock har vi ett antal vuxna, 9 personer, som efter
avslutad skolgang av olika anledningar inte har kunnat flytta hem. Dessa bor i vara olika
elevhem med 2 - 4 i varje.

Vald forekommer dagligen hos oss i olika former. Vi inser att vald ar en del av var
vardag eftersom det &r det enda sdtt manga av vara elever har att uttrycka sitt missnoje
eller sin angest pa. Vart satt att forhindra vald ar att strukturera vardagen sa noggrant
som mojligt och stélla adekvata krav. [...] Vi har ocksa elever som é&r sa impulsstyrda att
de inte klarar 6ppna dorrar. Detta handskas vi med pa olika satt..."

Gruppbostad F
8 personer bor i 2 hus. Var och en har sin egen lagenhet med tva rum, badrum och litet kok.
Alla personer har inte autism, men 6 av dem har gravare beteendestorningar.

Vald férekommer ofta, men inte dagligen. Numera finns ingen som ar sa impulsstyrd att
man maste halla dorrarna lasta. Boende och daglig verksamhet ar kombinerade.

Antal tjanster: 12 heltids vardare, 8 deltids vardare, 2 personer for den dagliga
verksamheten. Dessutom finns en forestandare och en bitradande férestandare och
grupphandledare.

Pa denna gruppbostad finns ingen som &r sa vardkravande att det behévs egen personal.
Ungefarlig kostnad per person och ar & 800 000 kronor.
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Frejas framtid

Freja sjalv, hennes foraldrar och personal hoppas nu att hon inom en snar framtid kan bli av med sin
LRV-dom och flytta ut fran det specialbyggda huset och fran den slutna psykiatriska varden dar hon
tillbringat sitt liv sedan 12 ars alder. Det har inte gatt att fa fram ett acceptabelt boende for Freja
inom psykiatrin och det ar egentligen inte heller dar hennes framtid ska vara.

Freja har med tiden forstatt att hon ar sa pass gammal och har ett sa svart liv bakom sig att hon inte
langre vill bo tillsammans med andra ménniskor som har psykiska handikapp. Hon vill ha lugn och
ro. Hon vill inte bli stérd av ndgon utan enbart tanka pa sitt eget valbefinnande.

Dessa tankar gjorde att hon en dag bestdmde sig for foljande liv i framtiden (texten har bearbetats av
Eve Mandre):

Jag har inte forstatt tidigare att jag sjalv maste skaffa mig ett hus. Det skulle récka for
mig om jag hade ett sovrum, badrum med toalett och ett vardagsrum. Sedan behdvs
ett rum for personalen och kok. Det behovs ocksa en stor tradgard eller skog
runtomkring.

Ett stenhus &r det basta for det ar mer hallbart. Jag ar radd for eldsvada om det borjar
brinna i trahus. Man dor ju av roken, innan elden hinner fram. Ett stenhus ar sdkrare
pa det sattet.

Jag har en bra idé hur man ska géra med impulserna. En specialtranad hund som
hjalpte mig nar jag far impulser vore bra. Da blir det inget problem med maten heller.
Jag blir inte sugen pa Doggy eller annan hundmat. Det skulle ga bra .

Det kunde kanske spara in pa personal ocksa. Alla tanker ju bara pa pengar...

Hundar ar till storre nytta dn en get. Den kostar bara pengar och man har ingen nytta
av den.

Freja och hennes mor pG promenad med hunden Julia
Frejas egen idé torde inte vara nagon omajlighet! Hon &r medveten om att hon for all framtid
behdver leva med personliga assistenter/vardare. Hon behdver leva lite utanfor en tatort i ett hus
som hon kénner ar hennes eget. Dér ska hon kunna glémma artiondens skrackupplevelser och leva
med naturen inpa knutarna, sin impulshund och sin personal... Forhoppningsvis dr dessa drémmar

snart forverkligade!
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