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Mothers' ability to interpret the children's signals was extremely
context—dependent. The living conditions of the parents were an
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ABSTRACT

Brodin, Jane (1991) To Interpret Childrens Signals. Play and communi-
cation in profoundly mentally retarded and multiply handicapped children.
Ph.D. thesis, Department of Education, Stockholm University

The aim of this study is to describe interaction between mothers/
caregivers and their -profoundly mentally retarded and multiply
handicapped children, and to describe the function of play in
communicative interaction.

In the study I describe the communicative interaction of six children
aged 1:3 to 10 years. The children have been studied in their homes and
preschools or schools. Each child had five or six handicaps in addition to
their profound retardation. The study is based on interviews with parents,
information from naturally-occurring conversations and videoobser-
vations. Meals and play were selected for video-recording.

The results indicate that the most important function of play <5 as a means
of cominunication and learning. Play most often involves sensory
stimulation and body play. Communicative interaction is non-verbal and
described in terms of gaze/eye contact, facial expressions, gestures and
body movements. A pattern of interaction has been found. This consists of
four phases: an impression-receiving phase with orientation, an expressive
phase with motor activity, a pause with processing and preparation of an
answer and finally a break or a %mited reaction. These children have,
however, a communicative competence. The ability of the mothers to
interpret the children’s signals is extremely context-dependent. These
mothers adjust their communicative behaviour to the child and facilitate
the child’s communicative interaction. The ability of the mothers/
caregivers to interpret the signals of these children is often underestimated
by professionals. The living conditions of the parents have emerged as an
important factor for play, communication and the development of the
child.

Keywords: mother-child interaction, non-verbal communication,
augmentative and alternative communication, pattern of interaction,
profound mental retardation, multiple handicaps, play
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FORORD

Jag har i manga &r arbetat pd Handikappinstitutet med forskning och
utveckling av tekniska hjilpmedel f6r barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsittningar. Mitt intresse inriktades tidigt pd de gravt
utvecklingsstorda flerhandikappade barmen och deras familjer. Jag
upplevde deras situation som mycket komplicerad och allt fler frige-
stdllningar om familjernas livsvillkor vicktes inom mig.

Handikappinstitutets arbete med hjidlpmedel har frimst varit inriktat pa
teknikfragor, men for familjer med svart handikappade bamn &r andra
fragor centrala. Jag blev ofta kontaktad av foridldrar som bad om rad
och stdd, vilket jag kiinde mig oformégen att ge. Frimst géillde det
fordldrar med barn med mycket grava funktionsnedséttningar. Manga
av foridldrarna oroade sig dver att deras barn var svéra att sysselsétta pa
ett meningsfullt sitt och att det var svart att kommunicera med dem.
Successivt vixte mitt intresse och mina fragor fram tills jag formu-
lerade frigan om vilken funktion leken har for de allra svérast handi-
kappade barnen och hur kommunikationen mellan forédldrar/virdare
och barn ser ut.

Det 4r ménga personer, som har betydelse for hur arbetet f6rldper nér
man skriver en avhandling. Férst och frimst vill jag framf6ra ett varmt
tack till de sex barnen, som avhandlingen handlar om, och deras
forildrar. Era positiva attityder till min undersdkning och Era generfsa
bidrag har varit ovirderliga. Det 4r min forhoppning att Era erfaren-
heter och kunskaper skall bidra till att oka forstaelsen for familjer med
svart flerhandikappade barn.

Jag vill ocks4 tacka de sex barnens assistenter och lérare for att jag fatt
méjlighet att gora videoinspelningar av bamen i deras dagliga verk-
samhet.

Det finns dven méngs andra personer som haft stor betydelse for mitt
avhandlingsarbete. I férsta hand vill jag varmt tacka min handledare
Birgitta Qvarsell, som med stort intresse och engagemang foljt mitt
arbete och bidragit med ménga goda rad och synpunkter. Birgitta har
haft férmégan att ge mig uppmuntran och kraft nér jag tappat tron pa
m.in egen forméga och haft svart att hitta trdden.

Jag vill ocksd framféra ett varmt tack till alla mina kollegor pé
Pedagogiska Institutionen, som alltid stillt sig till férfogande som
diskussionspartner och generdst delat med sig av sina erfarenheter och
kunskaper. Speciellt tack till mina kritiska ldsare i institutionens “1as-
grupp” UIf Janson och Anders Gustavsson, som: bidragit med vérdefulla
synpunkter. Jag vill dven tacka deltagama i Seminariet Tidig Interaktion
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och Utvecklingspsykologiska seminariet vid pedagogiska institutionen
for givande diskussioner.

Andra personer som haft stor betydelse for mitt avhandlingsarbete och
Idmnat virdefulla synpunkter pa mitt manus dr Eva Bjorck-Akesson och
Karin Paulsson. Eva och Karin har dven varit stimulerande och givande
diskussionspartner och givit mig stort personligt stdd. Eva har ocksé
tillsammans med Iréne Johansson i VAT-gruppen bidragit med
stimulerande diskussioner kring analys och tolkning av videoinspelat
material.

Tack Marianne Lindberg for gott samarbete i de manga projekt, som vi
drivit inom WRP International (Women Researchers in Play and
Disability), och som bidragit till att bygga upp min kunskap. Det har
varit ldrorikt for mig att se saker fran “praktikerhall”.

Jag vill ocksa tacka Bo Friksson pa liromedelscentralen for hjédlp med
kopiering och kodning av videofilmerna samt Joan Test, som lagt ner
ett stort arbete pé att granska och forbittra den engelska texten.

Jag vill dven nimna nigra av mina arbetskamrater frdin Handikapp-
institutet, som haft speciell betydelse fér mina studier. Frémst vill jag
nimna Ame Jonsson, som alltid med stort intresse och virme foljt mina
frainsteg, samt Ingegidrd Nicolaou, som varit min samarbetspartner
inom omrédet utvecklingsstoring under manga ér. Tillsammans har vi
kampat for att forbittra villkoren for méinniskor med utvecklingsstor-
ning.

Tack Olle, Niclas och Mattias for allt stdd ni givit mig och for att jag i
lugn och ro fatt d4gna mig at mitt avhandlingsarbete. En alldeles speciell
glddje kidnner jag Over att fi tacka min kire svirfar Axel Jonson for
ovérderlig hjdlp med korrekturldsning.

Mitt avhandlingsarbete har finansierats av flera olika stiftelser och
fonder. Huvuddelen har dock finansierats med bidrag fran Forsknings-
radsndmnden (FRN) och Socialdepartementet/allméinna arvsfonden.
Bidrag har i tidigare skeden av avhandlingsarbetet dven erhdllits genom
anslag fran Sdvstaholmsf6éreningen, Svenska Centralkommittéen for
Rehabilitering (SVCR), Eva och Oscar Ahréns Stiftelse samt
Handikappinstitutet.

Stenhamra i juni 1991

Jane Brodin
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DEL 1 - BAKGRUND

Kapitel 1

INLEDNING

Bakgrund med problemomraden

I Sverige finns enligt Socialstyrelsen, Meddelandeblad Nr 23/87, 12.373
barn och ungdomar mellan 0-19 &r som #r psykiskt utvecklingsstdrda.
Siffran avser antalet fortecknade och potentiella utvecklingsstorda den 1’
november 1986. Av dessa barn ir enligt Socialstyrelsen (1986:8) cirka
1.600 (cirka 13%) att betrakta som djupt utvecklingsstérda enligt WHOs
(1980) indelningsgrund, vilket innebér att de berdknas ha en IQ under 20.
Kyléns (1981) indelningsgrund for grav utvecklingsstorning, vilken jag
omfattar, innebér att barnen beriknas ha en IQ under 10. Det finns inga
exakta uppgifter pd hur stor denna grupp ir, men det &r rimligt att anta att
antalet barn ligger under 1000. I Meddelandeblad Nr 7/90 anger Social-
styrelsen siffran 8.335 utvecklingsstérda barn och ungdomar, men da
avses endast de som 1988 begirt sirskild omsorg med stéd av omsorgsla-
gen. Detta innebir int. .tt gruppen utvecklingsstérda barn och ungdomar
minskat, utan att de erhaller stdd frin annan instans, t ex habiliteringen
eller far rad och stdd i skolan. Flertalet av de gravt utvecklingsstorda bar-
nen har utdver utvecklingsstdrningen olika tilliggshandikapp och méinga
kan betraktas som flerhandikappade. Skillnaden mellan att vara flerhandi-
kappad och att ha tilliggshandikapp aterkommer jag till i kapitlet om
utvecklingsstordas livsvillkor (sid 19).

Under de senaste tjugo 4ren har livssituationen for manniskor med utveck-
lingsstdrning genomgatt stora fordndringar. Framfor allt giller detta sam-
hillets syn pa utvecklingsstérda och deras mdjligheter till utveckling.
Normalisering och integrering dr honnorsord i svensk handikappomsorg
dven for de allra svarast handikappade. Mélet 4r att ge méinniskor med
funktionsnedsittningar en Skad livskvalitet. Alla ménniskors lika vérde
betonas och de utvecklingsstérdas rittigheter framfors i allt fler samman-
hang. Forskningen kring manniskor med utvecklingsstérning och deras
livssituation har bidragit till en 6kad forstaelse for de vill.or under vilka
de lever, men fortfarande dr mycket ogjort. De gravt utvecklingsstérda
barnens majligheter att fa viixa upp p4 samma villkor som andra barn har
medfort att intresset for deras och familjernas hela livssituation kommit i
fokus.
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Av de gravt utvecklingsstorda &r cirka tva tredjedelar flerhandikappade,
vilket gor deras situation mycket komplicerad. Nagra av de vanligast fore-
kommande tilldggshandikappen &r talskador/kommunikationsstorningar,
synskador, rorelsehinder och epilepsi. Forskning har t ex visat att synen
har stor betydelse for barnets begreppsbildning och interaktion med om-
givningen och méanga forskare har betonat vikten av 6gonkontakt i inter-
aktionen mellan mor/barn. Jag belyser detia nirmare i Kapitel 4. Barn
med omfattande rérelsehinder har ofta svért att visa vad de vill och att
uttrycka sig sa att de blir forstddda. For ménga barn utgor dven den
bristande formagan att forflytta sig ett hinder for lek ocl: kommunikation,
vilket mer utforligt diskuteras i ovan ndmnda kapitel.

Min avhandling handlar om gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barn
som utdver utvecklingsstorningen har rérelsehinder, partiellt nedsatt syn,
kommunikationsstérning, inkontinens, epilepsi eller andra medicinska
handikapp. Négra av barnen har horselskador och ett barn har cystisk
fibros. Det Overgripande syftet med avhandlingen ir att oka forstaelsen
for och kunskapen om familjer med gravt utvecklingsstérda flerhandikap-
pade barn. Jag har valt att gora detta genom att beskriva det ommunika-
tiva samspelet mellan gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barn och
deras foréldrar/vardare och beskriva vilken funktion leken har i inter-
aktionen. Jag anvénder sa l4ngt som mojligt termen ”mor”- barn i beskriv-
ning av interaktionen, men avser dven far, lidrare eller annan vardare.

Som en framtridande del i alla barns liv finns lek och méinga pedagoger
och psykologer har betonat dess betydelse fér barn och menar att leken r
den dominerande aktiviteten under uppvixtaren och central i barns ut-
veckling. Under 1980-talet kunde man notera en avsevird 6kning av
forskningen kring barns lek (t ex Almqvist, 1988; Brockstedt & Lindquist,
1981; Knutsdotter Olofsson, 1987; McConkey, 1986; Newson & Newson,
1982; Sinker, 1985; Sutton-Smith, 1986). Lekens stora virde for barns
utveckling fordes fram som en sjdlvklarhet och ytterst sillan ifrigasattes
lekens betydelse. Forildrar till barn med handikapp borjade ocksé ta fasta
pa leken som en méjlighet till utveckling. Bland dessa foréldrar fanns dven
négra, som hade mycket gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barn.
En del av dessa barn hade tidigare bott pad virdhem, men bodde nu hemma
hos sina fordldrar. Den nya virdideologin har medfért att institutionerna
ldggs ned och att barn med utvecklingsstorning, som ett resultat av detta
flyttade, och alltjimt flyttar, hem till sina forildrar eller till elevhem.
Tidigare hade fordldrar till utvecklingsstdrda barn i allmédnhet haft upp-
fattningen att barnen fitt det stod de behdvde for sin utveckling pa
vardhemmet, men upplever sig idag, niir barnen bor hemma, ha ett storre
personligt ansvar for sina barns vard cch utveckling.
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Tidigare probleminventering

Med gravt handikappade barns leksituation som utgéngspunkt genomforde
jag 1985 projektet "Probleminventering om gravt utvecklingsstorda fler-
handikappade barns leksituation sedd ur forildraperspektiv” (Brodin,
1985). I undersokningen, som bygger pa enkiiter besvarade av 38 familjer,
sex forildraintervjuer samt videoinspelning av ett barn, framkommer
ménga nya frigestillningar. Flera foréldrar ansag sig t ex inte orka leka
med sina barn, eftersom den praktiska omvardnaden var sa tids- och
arbetskrivande. Undersokningen visar att familjerna upplever det stod de
far fran samhillet som mycket bristfilligt och att ndgra omraden dr mer
eftersatta 4n andra.

Som framgér av nedanstdende figur var inte leken och lekradgivningen det
enda skilet, som forildrarna angav till att de inte lekte med sina barn, utan
det fanns dven andra problem. Ett av dessa var att fordldrarna inte anség
sig ha tillrickligt mycket praktisk hjdlp med avlosning, ett annat att de inte
fick hjilp att finna bra metoder for att kommunicera med sina barn och ett
tredje var bristen pa sjukgymnastik. Alla dessa delar sig fordldrarna som
forutsitiningar for att familjen skulle kunna leva ett normalt liv och ge
barnet en god livskvalitet. En kortfattad beskrivning av problemomré-
dena, som forildrama relaterar till leksituationen, presenteras nedan. De

utgdér forildrarnas synpunkter och 4r himtade frdn ovan nimnda
undersokning.

Probleminventering
Leksituationen

Lek och Avlosning \.Kommunikation Sjukgymnastik

lekradgivnin och trining

Figur . Problemomraden avseende leksituationen enligt fordldramas
mening (Brodin, 1985)

Nir det giller lek och lekrddgivning har fordldrarna framfort att de inte
vet hur och med vad de ska leka med sina bamn (se Kapitel 5). Barnen ir
ofta passiva och tar inga egna initiativ. Fordldrarna anser att de har déligt
stéd fran pedagoger. For de barn som har passerat forskoledldern intréder
ytterligare en forsimring for familjerna, eftersom de inte léngre far besoka
lekoteken som primért vinder sig till forskolebarn (se Kapitel 5 om Leko-
tek). Vid sju ars alder tar skolan i princip Over det pedagogiska ansvaret
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fér barnen, men méanga av foridldrama upplever i realiteten inte att de far
detta stéd fran skolan.

For de allra fiesta fordldrar dr den fysiska och psykiska belastningen nir
det giller att ta hand om sitt gravt flerhandikappade bartn hemma mycket
stor. Att fa hjdlp med aviOsning av en utomstiende person s3 att forild-
rarna kan fa vara barnlediga, utriitta drenden, gi pa kurs eller kanske bara
koppla av och vila upp sig eller resa bort pa semester framstar som viktigt
bide for fordldrarna och ovriga barn i familjen. Ansvaret for att ordna
avlosning i hemmet vilar idag enligt socialtjinstlagen pi kommunerna och
detta s5tod dr enligt fordldrarna en forutsdttning for att de ska orka varda
sitt barn hemma. Dessutom kan avl6sning i form av korttidshem eller stod-
familj enligt omsorgslagen erhéllas genom landstinget. Att tala om lek nér
man inte ens har 16st den vardagliga varden och tillsynen anser forildrarna
vara omdjligt.

Forildrarna anser att barnens behov av kommunikation och kommuni-
kationstrining &r daligt tillgodosett. De gravt utvecklingsstérda barnen har
inte nagot talat sprék, utan befinner sig pa en icke-verbal niva. De stir
utvecklingsmaéssigt pa en tidig utvecklingsniva diar kommunikationen bestér
av reflexer och signaler. Manga av barnen saknar helt kommunikations-
trining av logoped eller talpedagog (Brodin, 1985, 1987) och det &r ofta
svart for omgivningen att beddma vad och hur mycket barnen egentligen
forstar. Négra av fordldrarna tror att deras barn ér alltfor gravt utveck-
lingsstort for att “sambhillet” ska anse att det 16nar sig att satsa resurser pd
bamet.

De barn som &r gravt utvecklingsstorda har ofta flera tilliggshandikapp och
bland dessa finns ofta ett rorelschinder. Forildrarna anser att barnen beho-
ver sjukgymnastik for att helt eller delvis undvika kontrakturer. Enligt
mina yrkeserfarenheter ér bristen pd sjukgymnaster inom omsorgsverk-
samheten stor och min undersdkning bekriiftar att de flesta av dessa bam
inte har en fungerande sjukgymnastik trots att behov finns. Sjukgymnastik
dr inte nigonting som man behover ha for sin utvecklingsstorning utan for
sitt rorelsehinder och det &r sdledes behoven som skall styra. Behovet av
stdd skiljer sig frén familj till familj och det varierar ocksa hur starkt olika
behov formuleras. For forildrarnas del ér sjukgymnastik ndgonting viktigt
och detta paverkar i hog grad familjernas livssituation. Férildrarnas upp-
fattning &r, att barn som ej dr gravt utvecklingsstérda utan endast rorelse-
hindrade, verkar ha stérre mojligheter att fa hjilp.

Sammanfattningsvis kan jag konstatera att de fyra problemomriaden som
ndmnts ovan har stor betydelse for fordldrarna och anges som orsak till att
fordldrarna upplever svérigheter att leka med sina barn. Eftersom min
utgdngspunkt &r att lek utvecklar barns kommunikation och att kommuni-
kation &r nodvindig for barns totala utveckling dr Lek - Kommunikation -
Utveckling centrala begrepp for mig.
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Om det forhaller sig pa det sitt som ofta framhalls inom lekforskningen,
och som jag mer utférligt beskriver i Kapitel 5, dvs att leken har stor
betydelse for bamn i allménhet, vilka mojligheter till lek ges dé barn med
grava funktionsnedsittningar och vilken betydelse har leken for deras
utveckling? Med utgingspunkt fran de fyra problemomradena, valde jag
saledes ut Lek och lekradgivning, Avldsning samt Kommunikation och
traning for mitt vidare arbete. Sjukgymnastiken bedémde jag ligga utanfor
mitt direkta intresseomrade. Jag har genomfOrt separata studier av
avlosarservice (Brodin & Lindberg, 1988) samt av lekoteksverksamheten i
Sverige (Bjorck-Akesson, Brodin, Hellberg & Lindberg, 1988) och i
viirlden (Bjorck-Akesson & Brodin, 1991).

I samband med probleminventeringen (Brodin, 1985) gjordes dven en
videoinspelning av en 10-arig pojke och hans kommunikation. Syftet med
denna var att beskriva hur en dag ser ut for ett gravt utvecklingsstort
flerhandikappat barn. Materialet bestar av en tva timmar léng film, som &r
inspelad i triningsskolan och i hemmet. Filmen innehller sex huvudavsnitt
diir maltider utgor tre delar, lek tvd och duschning/massage en del. Filmen
har analyserats och tolkats (Brodin, 1989) och ingar i den empiriska studien
av sex gravt flerhandikappade barns lek och kommunikation (Kapitel 9).

Avhandlingens inriktning, syfte och metod

Syftet med avhandlingen &r att beskriva det kommunikativa samspelet mel-
lan gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barn pé tidig utvecklingsnivé
och deras forildrar/vardare och att beskriva lekens funktion i mor-bam-
interaktionen. Det #r i allméinhet svart att beskriva och forklara hur ett
gravt utvecklingsstort flerhandikappat barn kommunicerar. En forstudie
kring ett barns lek och kommunikation har, som tidigare ndmnts, legat till
grund fér utprévning av en analysmodell (Brodin, 1989). Ytterligare
videoinspelningar av fem bam och deras lek och kommunikation har senare
gjorts. De situationer som i huvudstudien valts ut fér analys och tolkning
ir lek med modern/vardaren samt matsituationen. De sex barnen &r mellan
1:3 och 10 &r. Ett av barnen bor pa sjukhus och videoinspelningar med
henne har gjorts bade i hemmet och pé sjukhuset. Ett annat av barnen deltar
inte i nagon forskoleverksamhet pa grund av att hon &r mycket
infektionskanslig och videoinspelningar har dérfor endast gjorts i hemmet.
Med 6vriga barn har inspelningar gjorts bdde i hemmet och i barnens
dagliga verksamhet. Studien &r i huvudsak kvalitativ och deskriptiv. Jag har
efter analys och tolkning gjort en genomgéng av hela videomaterialet med
fordldrarna.

Studien bygger dessutom pd semistrukturerade intervjuer och ostrukture-
rade samtal med forildrar, lirare/férskolepersonal samt egna observa-
tioner. Metoden beskrivs utforligt i Kapitel 8.
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Avhandlingens innehall

Avhandlingsarbetet presenteras i fyra huvuddelar. S& langt méjligt har jag
strivat efter att ge en helhetsbild av villkoren for det gravt utvecklings-
storda flerhandikappade barnet och hans/hennes familj. Eftersom bristen pa
forskning inom detta omride ir stor anser jag det nodvindigt att beskriva
der. omgivande miljén och bamnets begrinsningar och méjligheter utforligt.

Med hénsyn till detta har jag gjort féljande grova indelning av de olika
kapitl¢n :

* Avhandlingens bakgrund Kap. 1-3 Dell
Tillbakablick p4 omsorgemas utveckling samt
redogorelse for utvecklingsstordas livsvillkor
Teori och begrepp Kap. 4- 7 Del2
Metod och Empiriskt material Kap. 8-9 Del3
Resultat och Diskussion Kap. 10-11 Del 4

I den forsta delen gors en bakgrundsbeskrivning av de olika problemom-
ridena (Kapitel 1) samt en tillbakablick inriktad pa utvecklingen av dagens
handikappolitik och omsorgermnas utveckling (Kapitel 2). Denna del bygger
till stor del pa svenska forhéllanden, eftersom jag anser att livsvillkoren for
de svérast handikappade beror pa sociala och kulturella betingelser, med
andra ord samhdllets normer och virderingar. For att ytterligare oka for-
stielsen av vad det innebdr att leva med ett barn med grav utvecklings-
storning och flerhandikapp handlar ett kapitel om utvecklingsstordas
livsvillkor (Kapitel 3). I detta kapitel behandlas teorier om handikappet och
dess innebdrd, vad nedléggningen av virdhem och specialsjukhus innebir,
integrering av barn i forskola/skola samt forildraansvar och forildrastod.
Dessa fragor har for utvecklingsstérda barn och deras familjer stor bety-
delse eftersom det 4r den enda handikappgrupp som med omsorgslagens
hjilp kan begidra stdd fran samhdllet for sin utveckling. Huvuddragen av de
lagar som styr omsorgerna och paverkar livssituationen 3r de psykiskt
utvecklingsstorda aterfinns i Bilaga 1.

I den andra delen, Teori och Begrepp, gors en teoretisk forankring i
avsnitten om Sensori-motoriska aspekter i barns utveckling (Kapitel 4), Lek
och lekmaterial (Kapitel 5), Kommunikation (Kapitel 6) samt Lek,
Kommunikation och Utveckling (Kapitel 7). I Kapitel 4 avhandlas de olika
sinnesfunktionema och hur olika funktionsnedsittningar paverkar varandra.
Jag belyser sedan i Kapitel 5 och 6 vad lek innebir for det gravt flerhandi-
kappade barnet och vilken roll leken har for att utveckla kommunikationen.

I Kapitel 7 behandlas lek, kommunikation och utveckling samt relationerna
mellan dessa.
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Dagens interaktionsforskning pa handikappomrédet &r i sin linda. Det
bedrivs forskning kring barn med enstaka handikapp, t ex blinda och
synskadade bam, rorelsehindrade barn, horselskadade barn, men mycket
litet kring gravt flerhandikappade barn. I mitt samarbete med forskare frén
andra linder kring AAC (Augmentative and Alternative Communication)
har det visat sig att forskarteam fran Holland, Kanada och USA ir ledande
inom handikappforskningen inom interaktionsomrédet. Frén dessa ldnder
finns ett flertal intressanta studier redovisade (se vidare under Kapitel 6
om Kommunikation), dock saknas i stor utstrickning forskning om gravt
utvecklingsstorda barns kommunikation. Speciellt intresse har i dessa linder
dgnats 4t analys av videoinspelat material av kommunikativ interaktion samt
anvindning av tekniska hjilpmedel som kompensation for handikappet.

Jag anvinder i min avhandling begreppet interaktion synonymt med
samspel. Interaktion kan ske med foremal, medan kommunikativ interak-
tion forutsitter en samspelspartner. Kommunikativ interaktion och kom-
munikation anvinder jag synonymt.

Den tredje delen omfattar Kapitel 8 och 9. I Kapitel 8 beskrivs syfte och
metod for den empiriska studien. Det empiriska materialet, (Kapitel 9),
dir tyngdpunkten i avhandlingen ligger, bestdr av personbeskrivningar av
barnen och familjerna. Det &r en resultatredovisning av lek - kommu-
nikation - utveckling och den bygger dels pé tidigare nimnda undersok-
ningar, dels pa nytt insamlat material bestdende av intervjuer, fordldra-
samtal, observationer samt analys och tolkning av videoinspelat material av
z barns lek och kommunikation.

Den fjirde delen omfattar Kapitel 10 och 11. I Kapitel 10 zdrs en
sammanfattning av erhéllna resultat och i K~pitel 11 foljer diskussion och
slutsatser.




Kapitel 2

TILLBAKABLICK PA OMSORGERNAS UTVECK-
LING

Svensk handikappolitik - principer och mal

De overgripande malen for den svenska handikappolitiken &r jimlikhet och
full delaktighet och under 1970 och 80-talen har riktlinjerna for hur mélen,
genom normalisering och integrering, skall uppnas dragits upp. I Barnom-
sorgsgruppens slutbetdinkande SOU 1980:27, Barn och Vuxna, finns ett
separat kapitel om handikappade barns forildrar och i SOU 1981:26, Om-
sorger om vissa handikappade, tas sdrskilda omsorger om handikappade
barn och ungdomar mellan 0-20 ar upp. Detta betiinkande handlar ocksa om
samordning av habiliteringsinsatserna for barn och ungdomar. Habilite-
ringen omfattar insatser avseende psykologiska, pedagogiska, sociala och
medicinska aspekter. For att uppnd de politiska malen har lagstiftning
anvints. Det giller i forsta hand genom lagar som socialtjinstlagen, hilso-
och sjukvérdslagen och skollagen. I samtliga dessa lagar finns paragrafer
som specifikt tar upp fragor om ménniskor som av en eller annan anledning
har svért att klara sig sjélva i sin dagliga livsforing. En anledning till detta
kan t ex vara utvecklingsstorning. Lagarna giller alla ménniskor i vart
land, men om til'rdckligt st6d inte erhalls kan den som &r psykiskt utveck-
lingsstdrd begéra sérskilda omsorger med hjilp av omsorgslagen (se Bilaga
1), som &r en "pluslag”, som trider in som ett komplement nir andra lagar
inte ricker till (Bakk & Grunewald, 1986).

Den svenska socialvarden, eller med dagens bendmning socialtjinsten, ir i
sin nuvarande utformning en relativt ung foreteelse. Inte forrdn inpa
1900-talet kan man tala om en social omvérdnad och ett socialt ansvar fran
samhillets sida (Fahlberg & Magnusson, 1984). Det sociala lagstiftnings-
arbetet inom barnavardsomradet inleddes 1902, di den forsta lagen till
skydd for bamen tillkom. D3 stiftades en lag om vard av fosterbarn under
sju ar och en lag som gillde tvingsomhindertagande av barn under femton
dr, som var vanartade eller férsummade. I slutet av 1800-talet och bdrjan
av 1900-talet foddes vart tredje barn utom dktenskapet och manga médrar
tvingades 1dmna sina barn ifrdn sig. Barnen placerades i fosterhem eller pa
institution och var mycket utlimnade. For att stédja dessa barn stiftades
1917 en lag om barn fodda utom &ktenskapet. Denna lag foljdes 1924 av
den forsta barnavardslagen. Uttryck som varning (till barnet), fSrmaning
(till fordldrarna), Svervakning och omhindertagande var kvarlevor nnu i
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1961 &1's baravardslag, som gillde inda till socialtjénstlages. (SoL) trédde i
kraft den 1 januari 1982.

Omsorgerna férr och nu

Synen pa ménniskor med utvecklingsstoming har varierat under olika tids-
perioder. De ménniskor som tidigare betecknades som “sinnessloa, obild-
bara och idioter”, kallas idag utvecklingsstorda, forstindshandikappade,
begavningshandikappade eller intellektuellt handikappade. Inneborden ir
dock i stort densamma. Den forsta lagen om sinnessloa kom 1944 da
landstingen 4lades att ordna skolundervisning for de barn som kunde gii
skola. Tio &r senare, 1954, kom en ny lag om undervisning och vérd av
vissa psykiskt efterblivna. Nu fick landstir gen skyldighet att ordna skol-
ging for de “obildbara” barnen och vuxna. De som var speciellt svarskotta
hade staten fortfarande ansvar for.

De flesta minniskor med utvecklingsstérning - bdde barn och vuxna -
bodde och viixte upp pa institutioner. Skilen till detta var flera. Ett skl var
att den som fatt ett barn med handikapp skidmdes och helst ville gomma
undan barnet s3 att ingen i omgivningen skulle fa veta nigonting om det.
Detta visar pa den negativa attityd som fanns och delvis fortfarande finns
mot minniskor som i nigot avseende 4r avvikande, men det visar dven pd
ett annat sitt att bedéma vad som var bist for barnet och familjen. Kunska-
pen om och orsakema till olika funktionsnedsdttningar var bristfallig och
detta bidrog sannolikt till forildrarnas skuldkinslor och ridsla. Ménga
valde dirfor att limna bort sitt barn. Ett annat skil till att foréldrar ofta
limnade sina barn pé institution var att de trodde att barnen skulle fa
specialistvard och siledes f bittre vird pd en institution n vad de sjdlva
kunde erbjuda.

Den som fédde ett barn med grava handikapp fick ofta ridet att limna sitt
turn ifrdn sig, glomma bamet och skaffa flera barn. Speciellt géllde detta
forildrar till barn med utvecklingsstérning, eftersom dessa barn i alla tider
haft en lag social status, dven jimfort med barn med andra funktionsned-
sittningar. Nigra forildrar, som fatt barn si sent som 1984, har berittat att
de av likare fatt ridet att limna bort sitt bamn. For méanga foréldrar var
detta ett svart beslut att fatta och det rmedforde ofta konflikter och per-
sonliga kriser fér dem. De overtygades dock ofta om att detta var den bista
16sningen bade for barnet och dem sjdlva. Méanga foréldrar valde trots detta
att varda sitt barn hemma, med daligt stéd och tungt vardarbete som foljd.

Resultatet av att 1imna barnen till en institution ser vi idag nér barnen blivit
vuxna. Cirka 6000 vurna personer bor fortfarande kvar péd institution och
haller nu pé att flytta ut i gruppbostéider. Andra bor kvar i fordldrahemmet
och virdas av ibland mycket gamla fordldrar. Fordldrarna har haft ett
livsldngt ansvar och deras storsta oro dr idag hur det skall gé for sonen
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eller dottern nér de sjdlva inte ldngre finns. I normaliseringens anda kom
1967 ars omsorgslag, som gav alla utveckiingsstorda ritt till undervisning
och sysselsdttning. I och med detta startades skolor dven for de svarast
utvecklingsstérda. Detta medforde bland annat att fordldrarna fick nigra
timmars avldsning néir barnen var i skolan eller pa dagcentret.

Vért samhélle gir alltjimt mot f6rindringar nir det giller omsorgerna om
de utvecklingsstorda. Institutionerna Isiggs ner och som ett led i samhiillets
strdvan att leva upp ti/’ honnorsorden normalisering och integrering
erbjuds idag alitfler vuxna utvecklingsstérda ett eget boende i gruppbostad.

Barn med funktionsnedséttning far enligt lag inte ldngre placeras pa
institution mer @n i mycket speciella fall. Det finns idag enligt Grunewald
(1989) 20-30 mycket svart handikappade och virdkrivande bam under 7
ar, som fortfarande bor pé institution. Socialstyrelsen redovisar i Medde-
landeblad Nr 7/90 att 143 barn och ungdomar mellan 0-20 ar bor pa
vardhem och 39 i annat boende. Med detta senare avses spidbarnshem,
sjukhus eller boende som ej rdknas som “omsorgsboende”, t ex folkhog-
skola. I jimforelse med andra linder fir detta anses vara ett mycket litet
antal. Eftersom bade lagar och ridande virdideologi foreskriver avveckling
av vardhem och institutioner kan en utflyttning sannolikt férvintas dven for
flertalet av dessa barn. For barnen strdvar man s langt mojligt efter att
erbjuda en familjehemsplacering eller boende i elevhem om barnet inte kan
flytta till sitt fordldrahem.

Trots att en speciell lag stiftats for att tillforsdkra ménniskor med utveck-
lingsstérning ett gott stod (se Bilaga 1) finns stora brister (Brodin &
Lindberg, 1990). Forildrarna upplever brister bide ndr det giller
avlosning enligt omsorgslagen (korttidshem och stodfamilj) och avldsning i
hemmet enligt socialtjinstlagen. Dessutom ir habiliteringsinsatserna fran
logoped, talpedagog och sjukgymnast bristfilliga. Detta dr sannolikt en av
orsakerna till att fordldrar till svért flerhandikappade barn gitt samman i
en nybildad forildraforening (ALF) med syfte att finna alternativa
boendsformer for sina vardkriavande barn. I Stockholms lins landsting har
ett forslag om att bilda ett "Barncentrum”, som stéd for dessa barn och

familjer utarbetats. Habiliteringens omfattning och inriktning beskrivs i
nista avsnitt.

Habilitering fér barn och ungdomar med funktions} inder

”Med habilitering avses insatser fér personer som har en medfodd eller
tidigt forvirvad funktionsnedsatining, medan rehabilitering 4r motsvarande
insatser for den som har fatt funktionsnedsittningen senare i livet” (SOU
1982:46, sid 35).




Ordet habilis #r latin och betyder "skicklig, duglig”. Habilitering &r ett
samlingsbegrepp for insatser med syfte att ge méanniskor med funktions-
nedsittningar stéd och hjilp for sin utveckling och dagliga livsforing.
Tidigare avsdg habiliteringsbegreppet framfor allt barn med fysiska funk-
tionsnedsittningar. Ett forslag till samordning av insatserna for samtliga
barn och ungdomar mellan 0-20 ir med bestiende funktionsnedséttningar
mynn:ide ut i ett férslag om samordnad barn- och ungdomshabilitering
(SOU 1981:26). Syftet med samordningen var att bredda habiliterings-
personalens kompetens, att ge en helhetsbild av barnet och familjen och att
stodja nirhetsprincipen, dvs habiliteringens nérhet till barnet och familjen.
Habiliteringen utgér en kompletterande resurs till dvriga samhillsinsatser
och utvecklas till ”specialistteamn”, som ger medicinskt, psykologiskt, socialt
och pedagogiskt stéd. Dessa aspekter kan sidgas utgdra grundstenar i det
tvirfackliga habiliteringsarbetet. Fran nedanstiende tabell framgar vilken
typ av stdd som kan erhéllas frin habiliteringen.

Tabell 1. De fyra grundstenarna i barn- och ungdomshabiliteringen (enligt
Brodin & Lindberg, 1990)

MEDICINSKT PSYKOLOGISKT SOCIALT PEDAGOGISKT
STOD STOD STOD STOD

ldkare psykolog kurator férskolekonsulent/
sjukgymnast specialpedagog
arbetsterapeut (=lekotekarie)
logoped Ovrigt *2

Ovrigt *1

*Ovrigt. I vissa landsting finns dven *1sjukskéterska, gymnastikbitride och *2 talpedagog
och fritidsassistent i teamet.

Indelningen av de olika yrkeskategorierna i ovanstdende block #r tradi-
tionell och bygger frimst pi den grundutbildning som de olika yrkeska-
tegorierna har. Teamarbetet inom habiliteringen innebér dock att flera av
yrkeskategorierna spénner over flera block.

Price (1988) har genomfort en enkitundersokning bland personal som
arbetar vid 36 barnhabiliteringar. Price menar att behovet av olika typer av
stod #r dldersrelaterat. Behovet av stod for barn upp till tvd &r domineras
av de medicinska aspekterna (50%). Det pedagogiska, psykologiska och
sociala stddet upptar tillsammans 6vriga 50%. Price som har mingérig
praktisk erfarenhet som sjukgymnast inom habiliteringen menar att denna
bild forindras nir barnet vixer och mellan 3 och 6 r dr behovet av stod
lika stort fran alla fyra delama. Vid 7 till 16 &r dkar behovet av pedago-
giskt stod, men frin 16 ar uch uppit dominerar behovet av psykologiskt
och socialt stéd.

I en landsomfattande kartldggning av habiliteringsinsatserna for barn mec
rorelsehinder, gjord av Riksforbundet for Rorelsehindrade Barmn och Ung:
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domar, har Molin (1987) funnit manga olikheter vad betriffar habilite-
rmgens omfattning och inriktning i de olika landstingen. Synsitten pa vad
som 4r viktigt att prioritera i habiliteringshinseende varierar, liksom det
konkreta stodet. Forildrarna till de rorelsehindrade barnen anser att de
storsta bristerna 4r psykologlskt stod, avlosning och information om
befintliga stodatgérder.

I en studie omfattande atta familjer har Janson och Lagerberg (1989)
kartlagt habiliteringens insatser i en kommundel i Uppsala. De konstaterar
att familjernas behov av insatser dr komplexa och langtifrén tillgodosedda.
Bland bristerna kan ndmnas otillricklig kompetens bland personal pé féltet
for att identifiera behov och bristande samverkan mellan olika organ. Det
stod som familjerna ecfterfragar dr utokat ekonomiskt stdd, avlosning,
psyvkologiskt och socialt stod.

Brodin och Lindberg (1990) har i en brukarstudie om habilitering for
utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna, omfattande fyrtio familjer i
fem landsting, funnnit att familjerna upplever samhéllets stéd som otill-
fredsstillande. Nagra av de behov som framstdr som mest eftersatta &r
information om olika stodformer, hjdlpmedel, utokade specialistresurser
for behandling, samordning av resurserna, avlosning (bade enligt omsorgs-
lagen och socialtjinstlagen) samt fritidshem for barn &ver tolv &r. Studien
ir gjord ur fordldraperspektiv, dvs det dr fordldrarnas uppfattning och syn-
punkter som lyfts fram. Som komplement till denna studie har tvd
delstudier gjorts. Dels har ytterligare tio vuxna personer intervjuats, dels
har personalen pa berorda habiliteringar intervjnats.

Vad man kan konstatera 4r att manga forskare och utredare (enligt ovan)
dragit slutsatsen att stddet ir bristfilligt och behoven dligt tillgodosedda
for familjer med bam och ungdomar med funktionsnedsattningar. Price har
antagit att behoven av insatser i hog grad &r édldersrelaterade, men for de
utvecklingsstérda bamen inom habiliteringen verkar detta inte vara fallet
(Brodin & Lindberg, ibid). Behovet av stéd verkar, enligt de familjer som
intervjuats, inte hinga samman med barnets alder, som Price redovisat,
utan snarare med det synsitt som traditionellt finns inom "omsorgerna”.
For de utvecklingsstorda bamen och deras familjer har tonvikten lagts pa
psykologiskt och socialt stéd medan det medicinska, t ex sjukgymnastik och
logopedinsatser, faitt std tillbaka. For barn med roérelsehinder har det
medicinska stédet prioriterats och det psykologiska och sociala stodet blivit
eftersatt. Den nya inriktningen med samordnad habilitering kommer
rimligtvis att leda till att behoven far styra vilka insatser ett barn skall fa,
istéllet for primidrhandikappet. I kommande kapitel tar jag upp :ivsvillkoren
fér ménniskor med utvecklingsstérning m=d tonvikten lagd pa familjer med
barn med utvecklingsstdrming, teorier och klassificering av utvecklings-
storning, vad det innebir for en individ att vara utvecklingsstord, nedldgg-

ningen av institutioner, integrering i forskola/skola samt stddinsatser till
familjerna.

20




Kapitel 3

UTVECKLINGSSTORDAS LIVSVILLKOR

Bamn med utvecklingsstorning bodde och vixte tidigare upp pé institu-
tioner. Idag bor de flesta barn hemma hos sina forédldrar och detta stiller
krav pa olika nya stodformer frdn samhillet for familjerna. Som en
naturlig foljd av nedléggningen av institutionerna och utflyttningen i sam-
hillet kan integreringen ses. Bamen flyttar hem till sina fordldrar, till
elevhem eller till annat enskilt hem. Foérildrarnas ansvar och arbetsborda
okar och kraven pa stod fran samhéllet forstirks.

Institutioner —> Utflyttning — Integrering —> Stddinsatser
Avveckling till fordldra- i forskola/ Ekonomiskt stéd
Intagnings- hem eller skola Habilitering
stopp for elevhem for
barn de bam som

finns p4 insti-

tution

Figur 2. Konsekvenser vid avveckling av institutioner f6r barn

Ovanstaende figur kan i korthet sigas illustrera vad en avveckling och
nedliggning av institutionerna bdr medfora i ett ldngre perspektiv. Aven
om avvecklingen kan ses som en humanitir och vérdideologisk frdga kan
den inte ses som en isolerad sidan, eftersom den ger konsekvenser dven pa
andra omraden. Barn med utvecklingsstorming, som bcr pd institution,
miste enligt lag erbjudas en annan boendeform, erbjudas méjligheter till
integrering i forskola/skola och familjerna méste fa etv adekvat st6d fran
samhillet. Det dr konsekvensen av de lagar som for nédrvarande giller.
Nedan beskrivs olika teorier om utvecklingsstérning och vad handikappet
innebir, nedldggning av institutionerna, integrering i forskola/skola samt
fordldrarnas behov av stéd och deras ansvar.

Utvecklingsstorning - teorier och klassifikation

Utvecklingsstoming r en intellektuell funktionsnedséttning, som inte har
nagot samband med psykisk sjukdom. Det finns olika sitt att beskriva och
klassificera utvecklingsstoming och v..d handikappet innebér. Syftet med att
finna modeller for att klassificera utvecklingsstoming &r enligt min mening
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i huvudsak for att man s’.all kunna siitta in &tgérder for att underlitta och
mildra konsekvenserna av funktionsnedsittningen. World Health Organiza-
tion (WHO, 1980) indelar utvecklingsstorning i fyra olika grader: djup,
svar, mattlig och lindrig och dessa kan relateras till intelligenskvoter.

Tabell 2. WHOs definition av utvecklingsstoming i relation till IQ.

Grad av utvecklings- Djup Svar Mattlig Lindrig
stoming enl WHO

Intelligenskvot (1Q)

Grénserna mellan de olika grupperna 4r godtyckliga och bygger pé statis-
tiska grunder. I allminhet &r intelligenskvot som indelningsgrund for att
bestdmma graden av utvecklingsstorning endast tillimplig for vuxna. Stora
svarigheter foreligger ndr det giller att mita IQ pa barn och dven vuxna,
som inte sjdlva kan/vill medverka i olika test eller kanske helt enkelt inte
forstar dem. Enligt WHOs skala motsvarar djup utvecklingsstorning en IQ
under 20. Manga lidnder anvinder WHOs klassificering av utvecklings-
storning, andra indelar graden av utvecklingsstorning i lindrigt och svéart
utvecklingsstorda. Vilken klassificering man anvinder beror pd hur det
samhille ser ut som man lever i och kan i viss mén ségas spegla de virde-
ringar som rader.

Utvecklingsstorning kan &ven indelas efter andra normer. Ur psykologisk
synvinkel dr den utvecklingsstord vars intellekt nedit avviker fran det
normala. Vad som anses vara normalt kan sjidlvfallet diskuteras men ir
relaterat till ett genomsnitt, en normalkurva, av befolkningen. Hos den som
dr utvecklingsstord dr formagan att forstd vad man ser, hér och upplever
samt att kunna tiika abstrakt himmad eller stord. En person som pa grund
av sin intellektuella funktionsnedsittning inte klarar de krav som samhillet
stdller kan ur social synvinkel beskrivas som utvecklingsstord. Nivin pi
kraven och den miljo den utvecklingsstorde lever i dr siledes avgérande for
om han/hon betraktas som handikappad eller inte. Med en anpassad miljo
behover den som &r utvecklingsstord inte nédvéindigtvis vara handikappad,
eftersom det dr i motet med miljon som handikapp uppstar (WHO, 1980).
Om man sitter dessa bada begrepp i relation till omsorgslagen, finner man
att den psykologiska definitionen avser den nedsatta forstindsfunktionen.
Definitionen kan dven betraktas som social, eftersom den som pé grund av
nedsatt forstindsfunktion inte klarar sin livsforing pd egen hand kan
begira stod frin samhillet enligt omsorgslagen. I allminhet dr det svart att
separera de psykologiska och sociala definitionerna frin varandra, eftersom
de oftast hiinger ndra samman och forekommer samtidigt.

2 I}(
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Ett annat sétt att beskriva utvecklingsstorning &r att utgd ifrdn och beddma
en persons funktionella niva och utifrin detta beskriva vad personen klarar
av. Detta arbetssitt har bland annat de danska pedagogerna Lilli Nielsen
och Birgit Petersen (1984) anvint sig av vid utvecklandet av ett funktions-
schema for gravt synskadade och flerhandikappade bamn. Deras ambition &r
att finna en limplig arbetsmetod for varje enskilt barn och de &r av andra
skil inte intresserade av nigon nivaindelning eller klassificering. Schemat
4r "inte utformat efter langvariga vetenskapliga undersokningar av blinda
barn, utan genom uppsamling av de problem soin har kommit fram i det
pedagogiska arbetet med 200-300 blinda funktionssvaga barn” (ibid, sid 1)
vid Refsnaesskolan, som ir en statlig specialskola i Danmark. Att beskriva
barnets funktionsnedsittning utifrin detta pedagogiska inldmings- och funk-
tionsschema #r enligt Nielsen och Petersen fruktbart.

Den svenske forskaren Gunnar Kylén (1981) har utvecklat en teori, som
beskriver vad intellektuell utveckling &r i relation till handikapp. Kyléns
teori grundar sig i huvudsak pa Piaget (1962) och bygger pa en stadie-
indelning, som gér att relatera till Piagets utvecklingsstadier. Kylén anvén-
der begreppen A-, B- och C-stadiet for de olika nivierna. Den som é&r
normalbegivad befinner sig enligt denna indelning pa D-stadiet. Kyléns
stadieindelning relaterad till WHOs indelningsgrund ser d& ut pé foljande
satt:

Tabell 3. Kyléns indelningsgrund relaterad till WHOs och 1Q (bygger pa

Kylén 1981).
Grad av utvecklings- Djup Svar | Mattlig Lindrig
storning enl WHO
Intelligenskvot (1Q) -20 20-35 | 35-50 50-70
Kyléns A-B-C A B C
(-10)

Kylén relaterar sin indelningsgrund till intelligensalder och enligt denna
motsvarar de olika stadierna foljande intelligensélder (Jfr Piaget):

A-stadiet 0 - 18 ménader
B-stadiet 18 ménader - 7 ar
C-stadiet 7-11ar

Att vara gravt utvecklingsstord innebir siledes att man har den svéraste
formen av utvecklingsstorning och enligt Kylén (1981, 1985) befinner man
sig pa A-stadiet och har en IQ under 10. Det gir emellertid inte att bortse
fran de svarigheter som finns nir det géller att mita intelligenskvot pa
personer, som pa grund av sin funktionsnedséttning inte kan medverka/

(I
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medverkar i sjdlva undersékningen. Vad den liga intelligenskvoten emeller-
tid visar dr, att en person som #r gravt utvecklingsstérd befinner sig p4 en
mycket tidig utvecklingsnivé, dvs stir pa en utvecklingsnivd understigande
cirka 1 1/2 ars alder. P4 A-stadiet bygger man enligt Kylén upp sin
forstaelse av verkligheten genom att ordna sina sinnesupplevelser i enkla
par och kedjor. Ett utvecklingsstort barn, som fore maltiden far en sked i
sin hand, lar sig s smaningom att efter skeden kommer mat. Ett brott i en
handlingssekvens kan innebira att man fir bérja om frin bdrjan. Om
barnet t ex tappar skeden pa golvet méste man borja om fran borjan igen.
Rutiner kring barns singgiende byggs ofta upp pa detta sitt. Detta giller de
fem kategorierna tid, rum, kvalitet, kvantitet och orsak. Man lever och
upplever hidr och nu, vilket innebdr att man inte kan utféra nigra abstrakta
tankeoperationer, utan endast forstir konkreta handlingar. Kommunika-
tionen befinner sig pd en forsymbolisk nivd och ir icke-verbal. Barnet
anvinder signaler, naturliga reaktioner och gester for att 6verfora ett

budskap. Vad dessa begrepp innebir beskrivs mer utférligt under kapitlet
om kommunikation.

Det viktigaste, enligt min mening, med olika stadieindelningar 4r att man
kan fa en "ndgorlunda” realistisk bild av vad man kan forvinta sig av en
person pé en viss utvecklingsnivd. Att anvinda samma indelning for bam
som for vuxna dr ddremot inte helt riktigt, eftersom ett bam fortfarande 4r
"i utveckling”, dvs kan, beroende pa erfarenhet och kunskap, utvecklas upp
till cirka 16 &rs dlder. Risk finns emellertid att en stadieindelning anvinds
som ett klassificeringssystem, dir man inom ramen for stadierna begransar
och negativt paverkar den utvecklingsstordes méjligheter. Med andra ord
kan man séga att man sétter pa barnet en etikett, som sedan kan folja barnet
under ldng tid. Nér det géller Kyléns teori dr det idag manga ménniskor
som arbetar inom omsorgsverksamheten som talar om utvecklingssstérda
personer som "en pa A-stadiet, en pd B-stadiet” osv, trots att de kanske inte
alltid har satt sig in i betydelsen av dessa begrepp. Kyléns teori har trots
detta haft stor betydelse for omridet och visat pd viktiga problemomréaden
och brister i formagan hos individen. Enligt min mening finns idag ingen
béttrc teori att anviinda som bas ndr man beskriver utvecklingsstorning och
vad handikappet innebir.

Att vara utvecklingsstord och flerhandikappad

En person som &r utvecklingsstord har en ldgre kapacitet pa korttidsminnet
(eller kortminnet) och en ldgre abstraktionsformaga, dn vad som anses
normalt. Strukturen avseende tid, rum, kvalitet, kvantitet och orsak ir
enkel och konkret. "Kortminnet fungerar som en 'tratt’ mellan percep-
tionen och forstindet. Den forstindshandikappade har en smalare 'tratt’ in
andra ménniskor. Nir den forstindshandikappade skail lira sig nigot kan
han darfor inte f4 igenom si méanga intryck &t gingen genom kortminnet”
(Elofsson, 1979, sid 62). Den ligre kapaciteten paverkar och forsimrar

23 . .




17

inldrmingsforméagan. Eftersom det inldrda dr enklare och mera konkret
finns inte heller sarskilt mycket av flexibilitet vare sig i tinkandet eller i
direkta handlingsoperationer.

Ett barn som ir utvecklingsstért utvecklas ocksa langsammare 4n andra
barn. Det tar lingre tid att nd fram till forstielse av bilder och symboler
och manga utvecklingsstérda barn kommer aldrig s& 1angt i sin utveckling
ens som vuxna. Perceptionsférmagan dr ofta stord, speciellt om det finns
ytterligare handikapp i kombination med utvecklingsstérningen, och detta
innebir svarigheter att urskilja och uppfattz sinnesintryck. Forskning har
visat att den som ir utvecklingsstord ldr sig férstd och hantera sin omvérld
genom manga och olika erfarenheter (Goransson, 1986). Det har dven visat
sig att upprepning av en aktivitet dr av speciell betydelse for inldring och
minne. Den som dr utvecklingsstérd har ett svagare korttidsminne och en
lagre abstraktionsniva och eftersom handikapp uppstir i métet mellan en
miénniska med funktionshinder och miljén, kan en enkel och konkret miljo
underlitta fér den som dr utvecklingsstdrd.

Tidsfaktorn spelar stor roll. Fér den som &r utvecklingsstord tar det ofta
langre tid 4n for andra att ldra sig ndgonting. Ofta behovs en speciell
pedagogik och metodik for inldrningen, men vad och hur mycket man kan
lira sig begriinsas av den intellektuella formagan. Ménniskors fOrstinds-

formaga kan utvecklas till en Svre gréns “ett tak”, som &r olika hogt for
olika minniskor. Normalt piverkar inte utvecklingsstorningen kénslor,
behov, kinslobearbetning, attityder och sjdlvkénsla. Dessa funktioner
paverkas av det bemétande som den handikappade far frin omgivningen
(Kylén, 1981, 1987).

Den forsta tidsuppfattningen r upplevelsen av den egna kroppen och
rytrnen. Barnet kan inte vinta utan handlar efter "lustprincipen” och véljer
aktiviteter som ger tillfredsstiillelse omedelbart. Ett barn som &r hungrigt
skriker tills det fir mat och tystnar inte forrdn det dr métt och belatet.
Tidsuppfattningen byggs upp genom jémforelser mellan olika héndelser
med avseende pa nir de intriffar och hur linge de varar (ibid).
Tidsuppfattningen dr begrinsad hos utvecklingsstérda barn, men genom att
strukturera barnets tillvaro och ge barnet en tidsméssig kontinuitet och
ordningsf6ljd underlittas inldrningen generellt.

Den forsta rumsuppfattningen grundas ocksd pa upplevelsen av den egna
kroppen (ibid), men synen har dven stor betydelse fér rumsuppfattningen.
Genom att ta i och suga pd sina hidnder och fotter fir det lilla barnet en
forsta kinsla for avstand och ldge. Gravt rorelsehindrade utvecklingsstorda
barn maste ibland lockas att gripa efter sina hinder och fotter eftersom ds
inte gor detta spontant. Manga barn med grava handikapp maste stimuleras
till nyfikenhet och motiveras att sjélva ta initiativ (Granlund & Olsson,
1987; Nielsen, 1983). Det andra steget i utvecklingen av en rumsupp-
fattning kommer nir bamet borjar soka efter saker i sin omvérld. Letandet
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bestar av att bamet forséker fa tag pé en sak som kan uppfattas av nagot
sinne, oftast syn och horsel. Nir man talar om rumsuppfattning maéste
vikten av forflyttning betonas. I och med att ett barn kan forflytta sig sjélv,
krypa eller g, utvecklas kunskapen om rummet. Manga av de barmn som
befinner sig pa tidig utvecklingsnivd har inte forméga att forflytta sig
sjdlva, eftersom de ofta har ett rérelsehinder.

Andra saker som utmirker barn med utvecklingsstorning &r enligt Kylén
en begrinsad uppfattning av begreppen kvalitet, kvantitet och orsak. For att
ge en bild av ett gravt utvecklingsstort barn foljer hdr en kortfattad
beskrivning av Anders, 13 ar, byggd pa en intervju med hans mamma
(Brodin, 1985).

Anders bor tillsammans med sina férildrar och tva dldre syskon pa en gird ute pa
landet. Han é&r enligt forildrama och skolpersonalen glad och néjd och latt att ha att
gora med. Han ér gravt utvecklingsstord, synskadad, rorelschindrad, talskadad och har
epilepsi. Anders har ingen hoftstabilitet och dilig koordinationsférmaga. Anders virld
ror sig kring den egna kroppen och endast vid enstaka tillfillen stricker han sig efter
saker i omgivningen. Om han leker med ett foremal, som sedan férsvinner ur synhall,
letar han inte efter det. Han har med andra ord ingen objektspermanens. Eftersom han
inte heller kan réra sig sjdlv har han svart att f3 en rumsuppfattning. Anders vinder sig
fran olust mot lust och upplever en viss ordningsfoljd. Han vet t ex att cir en speciell
musik spelas pa TV, foljer ett visst program. I 6vrigt lever han i den konkreta
verkligheten - hir och nu. Anders har ingen férméga att forsti orsak-verkan eller att
forsta kvalitet och kvantitet.

Utvecklingsstérda bamn pa tidig utvecklingsniva har inget talat sprak utan
befinner sig pa “signalniva” vilket innebdr att de kommunicerar med
signaler och naturliga reaktioner (Kylén, 1983). Kraven pid omgivningens
forméga att tolka och forsoka forsta dr darfér héga och en stor lyhdrdhet
ir nodvindig. Ett barn som ging pa ging forsoker kommunicera och inte
blir forstatt blir passivt och till slut upphor intresset for att kommunicera.
Barnet ldr sig att det inte lonar sig att vara aktivt och enligt ALA-forskarna
(ALA = Anpassning till Liv och Arbete, se Bilaga 6) ér detta vad Seligman
(1975) definierar som "inlérd hjalploshet™.

Vilja och motivation ir starka drivfjadrar bade nér det giller kommuni-
kation och lek. Ett barn med utvecklingsstéming har ett enklare och mera
konkret tinkande vilket paverkar kommunikationen. Sprakutveckling hos
t ex barn med Downs syndrom f6ljer i stort samma monster f6r sprakut-
veckling som finns hos normalbegivade barn (Johansson, 1981, 1983).
Skillnaden dr framst att utvecklingsstorda bam behover langre tid for att
lara sig och att sprakutvecklingen har vissa sdrdrag, t ex vad betréffar arti-
kulation och intonation (Buckhalt, Rutherford, & Goldberg, 1978; Dunst,
1981). Aven f6r barn med flerhandikapp dr kommunikation i allmanhet na-
got svért och komplicerat. Det beror frimst p4 att gravt utvecklingsstdrda
bamn ofta dr passiva, sillan tar nigra egna spontana initiativ och att de beho-
ver omgivningens stod fér att bli aktiva och kommunicera (Brodin, 1987).
Det beror ocksa pé att barnen ofta har perceptionsstorningar som forsvarar
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bearbetning av olika sinnesintryck. Undersékningar har visat att for gravt
handikappade barn har tidig stimulering en central roll (van Dijk, 1965;
Gray & Wandersman, 1980; Smebye, 1986).

Begreppet flerhandikappad anvinds i allménhet pa samma ovarsamma sitt
som begreppet handikappad, dvs i en "vidare” bemirkelse som inbegriper
alla manniskor i olika situationer - "alla 4r handikappade nigon gang. och
vid nagot tillfiile”. Den stora skillnaden &r emellertid att det ar ett
funktionshinder som #r grunden for handikappet och att handikappet
uppstar i motet med miljon. Begreppet flerhandikappad finns definierat i
Statens offentliga utredningar SOU 1980:16. Dir sdger man att det 4r fraga
om minniskor med omfattande skador eller sjukdomar. Man pekar pa
foljande: "I en vidare mening kunde man med flerhandikappade mena alla
handikappade som har en kombination av skador, av sjukdomar eller av
skada och sjukdom. Vi anser dock att det dr en alltfor l4ttvindig tolkning,
som inte uttrycker den egentliga inneborden i begreppet”, (sid 46).
Flerhandikappbegreppet ir alltsd mer komplicerat &n sa. "Inom handikapp-
rorelsen och eljest inom den handikappolitiska debatten reserverar man
begreppet flerhandikappade for personer som till f6ljd av sddana
kombinationer har mera omfattande problem och behov”, (sid 46). Detta
visar pé ett stort problem. Begreppet flerhandikapp anviinds ofta mycket
slarvigt t ex istillet for tilliggshandikapp, som tydligare beskriver vad som
avses. For att oka forstielsen for vad flerhandikapp innebér méste man
enligt min mening skilja pa dessa tvd begrepp. Begreppet flerhandikapp
skall reserveras for de allra svirast handikappade ménniskorna och de mest
komplicerade situationerna och slutligen ndr det &r fraga om kombinationer
av skador vars foljder 4r speciellt svira (SOU 1980:16). I SOU 1990:19
anvinds begreppet "omfattande funktionshinder” och déribland inglr
manniskor med flerhandikapp. Detta bidrar pa intet sitt till att klarldgga
och underliitta begreppsbildningen. Man talar om behovet av samhalls-
insatser som ett kriterium pa omfattande funktionshinder. Den officiella
definitionen av begreppet flerhandikapp kan dérfér anses vara mycket
svartolkad, eftersom behovet av stdd ir grundat pa individuella forutsitt-
ningar. Av de gravt utvecklingsstdrda anses allmint cirka 2/3 vara
flerhandikappade. Prevalensforskning har visat att miéinniskor med grav
utvecklingsstorning ofta har ett flertal funktionsnedséttningar utdver
utvecklingsstorningen. De flesta ménniskor med grav utvecklingsstoming
4r talskadade och/eller har kommunikationsstorningar. Manga har dven
rorelsehinder, epilepsi samt syn- och horselskador (se vidare under kapitel
4, sid 33, Tabell 4). Min egen definition av begreppet flerhandikappad
utgar fran grav utvecklingsstoming och de flesta av dessa méinniskor &r
flerhandikappade, eftersom de har flera svéra tillaggshandikapp, som
forsvarar mojligheterna att aktivt samspela med omgivningen. Aven medi-
cinering av olika slag paverkar barnets allméntillstand, t ex medicinering
mot epilepsi, som paverkar barnets vakenhetsniva.
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Att vara gravt utvecklingsstord flerhandikappad innebér att man behover
mycket stdd och hjilp for sin dagliga livsféring. Dessa krav har i takt med
avvecklingen av institutionerna under senare r allt tydiigare formulerats.

Institutionsboende - hemmaboende

Idag bor de flesta barn och ungdomar dven med grava handikapp hemma
hos sina forildrar. Enligt den nya omsorgslagen far, som tidigare nimnts,
barn inte ldngre placeras pa institution utan de skall bo och viixa upp i sina
fordldrahem, i annat enskilt hem eller pd elevhem. Detta innebir en
visentlig vindning i svenska omsorger om barn och ungdomar med funk-

tionsnedséttningar och medfor ett stérre samhéllsansvar ifrdga om stédin-
satser for familjerna.

Handikapprorelsen, speciellt Riksférbundet FUB (Riksforbundet for
Utvecklingsstdrda Baru, Ungdomar och Vuxna), har under 1980-talet
drivit frAigorna om nedléggning av institutionerna mycket kraftfullt. Till att
borja med flyttade de lindrigt och méttligt utvecklingsstérda ut i grupp-
bostider i samhillet. Kvar pé institutionerna blev de allra svérast handikap-
pade och mest virdkrivande. Utflyttningen idag giller siledes i hog grad
dessa ménniskor och detta har resulterat i att manga ifrigasatt om avveck-
lingen gétt for fort. Samhillet utanfor iastitutionen har inte alltid varit
forberett for att att ta hand om de gravt utvecklingsstorda och erbjuda dem
en tillvaro med god livskvalitet. Gustavsson (1990) menar att de olika
atgirder som maste vidtagas bland annat ir att grannar maste forberedas
for att de skall fa en positiv instillning. Han menar att det ricker med att
det ror sig om nigot frimmande, nagot som inte passar in i vira tidigare
erfarenheter for att vi skall reagera med misstinksamhet. Den som aldrig
kommit i kontakt med en minniska med utvecklingsstérning maste dirfor
fa information om vad detta handikapp innebir for att undvika negativa
attityder och osdkerhet. Dessutom méste frigan om daglig verksamhet vara
16st da utflyttningen annars kan leda till isolering. Kylén (1978) har i en
studie av utvecklingsstorda boende pa institution dragit slutsatsen, att det
inte finns ndgonting som pekar pa positiva effekter ur utvecklingssynpunkt
av att bo pd institution, utan snarare pi skadligheten. Speciellt skadligt r
det for barn och for gravt utvecklingsstorda (ibid). Utifran detta drar jag
slutsatsen att for barn som 4r gravt utvecklingsstorda flerhandikappade &r
en institution inte utvecklingsbefrimjande. Andra studier av jimforelser
mellan barn i hemmiljé och barmn som vistas pi institution har visat att
institutionsbaren &r kinslomissigt undernirda (t ex Alin-Akerman, 1978;
Bowlby, 1954; Freud & Burlingham, 1944; Spitz, 1965; Tizard, 1964).

For de utvecklingsstérda bamen har institutionsnedliggningen i de flesta
fall varit positiv, vilket visat sig i att barnen blivit aktiva och mer
kommunikativa. Exempel pi liknande situationer dr de barn som under
kriget placerades pd barnhem och d4 ofta drabbades av depressioner
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(Freud & Burlingham, 1944; Alin-Akerman, 1978). Bamn som flyttat frin
institution till ett elevhem med en mindre personkrets har, enligt samtal
med omsorgspersonal, efter en tids anpassning borjat intressera sig for
saker och minniskor. Den inldrda hjilplésheten Overgar till att barnet
borjar utveckla en kompetens. Trots detta finns idag ett litet antal barn, som
fortfarande bor kvar pa institutioner, eftersom foridldrarna av olika skl
inte anser sig ha mojlighet att ta hand om dem. Olika uppfattningar finns
bland foérildrar till gravt flerhandikappade barn om hur problemet skall
16sas. Alla forildrar orkar inte med det tunga ansvaret och vardarbetet och
av denna anledning finns idag nigra fi bam som tvingas bo pa sjukhus.
Forildramna till dessa barn onskar i forsta hand en liten institution dér deras
barn skall fa vixa upp med trygg vérd. For fordldrama innebir institu-
tionsnedliggningen att de sjilva maste ta ett storre personligt ansvar for sitt
barn och att deras arbeisborda okar. Foridldrama forvintar sig ofta att de
skall f3 mycket stod fran sambhillet nér de har hand om sitt barn. Frén sam-
hillets sida innebir avinstitutionaliseringen att vdrdkostnaderna minskar, att
de anhriga mer aktivt medverkar i atgirder som berr deras barn och att
sambhillets insatser for stod méste byggas ut. Det har emellertid visat sig att
utbyggandet av samhiillets stddinsatser inte hller samma takt som nedligg-
ningen av institutionerna. Framfor allt, menar jag, ar nedldggningen av
institutionerna idag en vardideologisk friga. Det framhélls ofta att av
medminskliga och humanitiira skl ldggs institutionerna ner och dorrarna
6ppnas for ménniskor som &r utvecklingsstorda att aktivt delta i sambhalls-
livets gemenskap. I vilken utstriickning de sedan kommer att ingd i en
gemenskap #r troligen for tidigt att siga, men man vet att ingenting hénder
av sig sjilvt. Férutom ekonomiska och personella resurser krévs intresse
och vilja frin ménniskor i omgivningen for att gbra den sociala integre-
ringen till en verklighet. Samtidigt maste man vara medveten om att det
dven finns en ekonomisk konsekvens av nedliggningen av institutionerna,
nimligen den att samhillets kostnader for vard minskar, och att detta kan
paskynda nedldggningen. Som en direkt foljd av nedlédggningen av vardhem
och specialsj ikhus samt utflyttningen i samhillet kan integreringen ses.

Integrering och normalisering

Full delaktighet och jdmlikhet &r malen for den svenska handikappolitiken
och dessa mal skall uppnds genom integrering och normalisering. Med
detta som utgingspunkt har barn med funktionsnedséttningar under senare
ar i allt storre utstrickning integrerats i forskola och skola. Integrations-
utredningen (SOU 1980:34) anger médlen for integrering i termer av
gemenskap, delaktighet, 5msesidighet och kommunikation. Integrering kan
saledes ses som en direkt foljd av normaliseringsprincipen. For barn med
funktionshinder kan man idag se tre olika typer av integrering i forskola/
skola. Dessa dr individualintegrering, gruppintegrering och lokalinte-
grering. Nir det giller férskolans verksamhet har kommunen enligt
socialtjinstlagen ansvz.r for placeringen av samtliga barn som bor i kommu-
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nen, dvs. dven for de utvecklingsstdrda barnen. Individualintegrering
innebir att ett barn med funktionshinder gir i samma grupp/klass som sina
icke handikappade kamrater. Vid gruppintegrering gir en mindre grupp
barn med funktionshinder i en ordinare grupp/klass och vid lokalinte-
grering finns en sirskoleklass inspringd i en vanlig skola. Alla dessa typer
av integrering kan sidgas vara av fysisk eller funktionell karaktir (S6der,
1981), men fér att man skall kunna tala om integrering i samma termer
som Integrationsutredningen (SOU 1980:34) krivs dven en social integre-
ring, dvs gemenskap och delaktighet.

Hur vil en integrering av ett barn med utvecklingsstérning fungerar i
forskola/skola beror i hog grad pa klimatet bland ldrare och elever i
gruppen/klassen (Hill & Rabe, 1987; Wadstrém, 1988). Om en ldrare har
negativa attityder till ett barn 6verfors dessa attityder latt till de andra
eleverna i klassen. Detta giller inte bara attityder till barn med handikapp
utan dven till icke handikappade barn. Det finns dven andra faktorer sot1
paverkar integreringen. Sjdlvfallet har art och grad av handikapp stor
betydelse, men det dr ocksa viktigt att integreringen &r vil forberedd och
att alla oklarheter om barnets placering diskuteras i forvdg. Nir ett gravt
utvecklingsstort forskolebarn placeras i den kommunala barnomsorgen
uppstar ofta stora svarigheter. For det forsta 4r barnomsorgspersonalen i
allménhet inte utbildad for att ta hand om mycket svart handikappade barn
och for det andra ir den idag redan mycket hart belastad med 6verin-
skrivningar av barn. Om svarigheter uppstar kan det bero pa att integre-
ringen forberetts daligt eller att det dr brist pa personelia resurser. Ett
exempel pa en dilig foreberedelse dr om personalen, t ex inte i forvig, har
triffat barnets fordldrar och diskuterat vilka férvantningar fordldrarna har
pa forskolevistelsen for sitt barn. Ett annat om personalen inte fatt
informera fordldrama om vilka regler som giller vid barnets placering.
Andra saker som har med forberedelsen att gora ar att informera de andra
barnen och deras férdldrar om bamets funktionsnedséttningar. De sociala
processerna ir inte heller ovisentliga i sammanhanget. Man kan aldrig
tvinga fram en “social integrering” eftersom alla ménniskor normalt viljer
vénner efter vissa kriterier. Det finns alltid barn som ir utstétta och
hamnar i "periferin” beroende pa att de dr rodhariga, snoriga eller nigot
annat, men en “resursperson” kan ha till uppgift ait fora in det handikap-
pade barnet i barngruppen. En integrering skall for att uppfylla milen
siledes inte enbart innebdra en placering av barnet for att ge barnet
stimulans eller fordldrarna avldsning, utan integreringen skall tillfora det
handikappade barnet delaktighet och ge en social gemenskap. Det har
emellertid visat sig att alltfér manga av de utvecklingsstorda bamen inte ir
delaktiga i forskolans/skolans arbete, utan isolerade och ensamma. Minga
forskare har under senare ar belyst detta problem (Ekholm & Hedin, 1984;
Hill & Rabe, 1987; Schang, 1982).

Schang (1982) menar att stora risker finns att barn med flerhandikapp
individualintegreras i forskolan for integreringens egen skull istillet for att
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man tar hinsyn till bamnets forutsittningar. Hon menar vidare att det
flerhandikappade barnet har behov av en strukturerad tillvaro och
aktiviteter som #r anpassade till barnets utvecklingsniva. Det 4r ofta svart
att tillfredsstilla dessa behov. Schang vinder sig i forsta hand mot
individualintegrering av barn med flerhandikapp och stiller frégan for
vems skull ett svart flerhandikappat bam integreras. Aven Thuninan och
Edstrom (1988) har studerat utvecklingsstorda barn i férskolan och menar
att det behovs sirskilda atgirder for att underlitta det utvecklingsstérda
barnets mdjligheter till gemenskap. Framfor allt pekar de pé att placeringen
skail vara vil planerad och genomtinkt, eftersom detta verkar vara en
kritisk faktor om man skall fi det att fungera. Nir det géller gravt
flerhandikappade barn anser de att en specialgrupp ofta #r att foredra,
eftersom dessa barn behdver personal med specialkunskap.

Lundborg (1988) redovisar resultatet frin ett forsknings- och utvecklings-
projekt om utvecklingsstorda barn i kommunal forskola, utfért av
Carlstrdm och Hagman pé uppdrag av Skoloverstyrelsen. Projektet visade
att en integrering inte sjdivfallet utfaller till det utvecklingsstorda barnets
fordel. Risk finns att olika stédinsatser som sitts in segregerar barnet och
siledes motverkar integrering. Ett barn som sténdigt tas ur barngruppen
for att fa individuell tréning blir en "avvikare” och segregeras fran de
andra bamen. Aven det bamn som har en personlig assistent/véardare kan bli
segregerat istillet for integrerat. Assistenten méste medvetet arbeta for att
fora in barnet i barngruppen, eftersom risken finns att assistenten istillet
blir ett hinder for barnets integrering. Cirka 700 av drygt 11.000 sérskole-
elever var 1988 integrerade i grund- och gymnasieskolor. Enligt uppgifter
fran Skoloverstyrelsen har antalet individualintegrerade elever 4r 1991 okat
till cirka 800. Drivkraften bakom individualintegreringen, menar Lund-
borg, dr en ideologi om allas likaberéttigande och lika virde. For manga
elever innebir integrering inte alltid den bésta 16sningen. Frigan om vilka
principer, som #r viktiga for att integrering av utvecklingsstorda barn skall
fungera, har bland annat Wadstrom (1988) belyst. Han diskuterar vad som
4r utmirkande for en utvecklingsstord elev, som blir accepterad av kamra-
terna vid individualintegrering och menar att det framst hdnger samman
med lirarens och de andra barnens instillning till sin utvecklingsstorde
kamrat, men risken for utstdtning och isolering &r stor. Wadstrém konsta-
terar att elever som &r socialt vilanpassade och motiverade for skolarbete
har de storsta mojligheterna att lyckas och bli accepterade av sina kamrater.

Ekholm och Hedin (1984) har gjort en studie pé tolv daghem. Pa fem av
dessa var fem utvecklingsstrda bam individualintegrerade. Barn i allmén-
het tillbringar den storsta delen av sin tid tillsammans med kamrater och
minst tid tillsammans med vuxna. De utvecklingsstérda barnen i nimnda
studie lekte ofta for sig sjilva cch tillbringade cirka tva tredjedelar av sin
tid ensamma. Endast 7% av tiden p& daghemmet tillbringade de tillsammans
med andra barn. Tre av de utvecklingsstorda barnen lekte verhuvud taget
inte med ndgra andra bam.




I borjan utgjordes forskningen om integrering till stérsta delen av
effektstudier foljda av atgdrdsprogram. Speciellt intresse har studier som
fokuserat pa samspel mellan utvecklingsstorda och normalutvecklade barn
fatt. Hill och Rabe (1987) har gjort studier av integrering av utvecklings-
storda forskolebarn och noterar att: "De tidiga projekterfarenheterna gav i
likhet med tidigare forskning intrycket att integreringen inte pa ett
sjdlvklart sitt medférde de positiva konsekvenser som forvéntats” (sid 31 ).
De konstaterar att de utvecklingsstorda barnen i 79% samspelade med de
vuxna och att endast 21% av tiden utgjorde kontakter med andra barn. De
gravt utvecklingsstorda barnen har dven férre kontakter med de vuxna &n
nommalt och de saknar nistan helt kontakt med andra barn. Hill och Rabe
menar vidare att de utvecklingsstorda barnens liga status i gruppen
paverkar samspelet med de andra barnen. De talar om “stdmpling” och
forklarar denna utifrin Meads (1934) och Tannenbaums (1938) forskning.
Barnen fir en negativ stimpling, som sedan foljer med dem och paverkar
den bild de far av sig sjdlva. Hill och Rabe visar vidare i sin undersékning
att barnen dr mycket isolerade, men konstaterar att dven om integreringen
visade pad negativa resultat si finns det ingenting som talar for att -
situationen skulle vara bittre for de utvecklingsstorda barnen om de
placerades i segregerade forskolor. En diskrepans mellan intregreringens
mal och verkligheten foreligger.

Palmer (1987) har studerat fem gravt synskadade barn integrerade i
kommunal férskola. Barnen, som inte hade nigra tilliggshandikapp,
borjade sin vistelse pa daghemmet vid cirka tv3 irs dlder. De fem barnen
hade innan dess triffat jamforelsevis fa andra barn. "Deras speciella
beroende av fordldramas funktion som ‘hjilpjag’ innebar dessutom att de
vid dagisstarten hade haft firre egna sociala kontakter med andra vuxna &n
vad barn normalt haft vid denna élder.” (sid 80). Integreringen hade
inneburit svarigheter, men visar enligt Palmer pa klart positiva forutsitt-
ningar for socialt samspel. De blinda barnen accepterades tidigt av de andra
barnen i gruppen och kontakterna med kamraterna var i stort positiva.
Mainga initiativ till kontakt togs frin de andra bamen i gruppen, som i viss
man ként beundran for det blinda barnets forméiga att klara sig utan att se.

De resultat som Palmer (1987) redovisar om integrering av blinda barn kan
stillas i relation till forskning om integrering av utvecklingsstorda barn
(Ekholm & Hedin, 1984; Hill & Rabe, 1987). Medan det blinda barnet
enligt Palmer mots av kamrater som visar beundran for barnets formaga,
stots det utvecklingsstorda bamet ofta ut av de andra bamen. Utstdtningen
fungerar som en negativ "stimpling” av barnet och de kontakter som det
utvecklingsstorda barnet tar blir ofta negativa, vilket medf6r att barnets
erfarenheter inte stimulerar till ytterligare kontaktférsok.

Trots att vi i Sverige har en princip om integrering férekommer fort-
farande segregering, nér det gilier vissa handikappgrupper. Den grupp som
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framst har hivdat behov av segregering i forskola/skola dr fordldrar till
déva och horselskadade bam. Frimst stédjer de sig pa den forskning som
visat att déva och gravt horselskadade barn behdver vara segregerade for
att kunna utveckla sitt spriak. Ellstrom och Ellstrdm (1983) har gjort en
forskningséversikt rorande integrering av dova och horselskadade barn i
forskolan. De har konstaterat att forskningen kring integrering av horsel-
skadade barn i stor utstrickning inriktats pA program for social fardighets-
trining. De menar att “en forbéttrad social interaktion och acceptans mellan
handikappade och icke-handikappade barn kréver att uppmirksamheten
riktas mot samtliga parter, som deltar i samspelet...” (sid 35). D6va och
gravt horselskadade bam gar sdledes idag oftast i segregerade forskolor/
skolor, eftersom deras forsta sprak dr teckensprdk och svenskan deras
andra sprék. Manga av de ddva och horselskadade betraktar sig inte sjélva
som handikappade utan som en spraklig minoritet.

Ett annat undantag utgdr de dévblinda bamen. Gruppen dr mycket liten,
men har ur internationell synvinke! fatt stor uppmérksamhet under senare
ar. En fraga som ofta diskuteras dr vad det dovblinda barnet egentligen
skall lira sig i skolan. Best (1989) menar att det mest visentliga 4r att ldra
barnet kommunicera och att bli sjélvstindigt. En mera traditionell syn pa
inldrning har Cullen (1989) som menar att man bdr koncentrera bamnet pa
inlérning genom att lira barnet diskriminera genom "fading” (en gradvis
fordndring av intensiteten hos ett stimulus) eller "shaping” (en gradvis
forindring av form). Cullen menar vidare att reglerna for socialt samspel
dr viktiga att lira in, eftersom detta ofta brister hos den som ar flerhan-
dikappad. Han menar vidare att ali inldming bor utgd fran sociala
sammanhang. Det sociala sammanhangets betydelse for det dovblinda barnet
betonas dven av den sovjetiske forskaren Chulkov (1989), som menar att
det psykiska tillstindet hos ett barn med handikapp inte i forsta hand beror
pa funktionsnedsittningen, utan pa de sociala effekterna som denna foror-
sakar. Bade Best, Chulkow och Cullen (ibid) betonar det sociala samspelet
och vikten av att man ldr barnet ett accepterat, socialt beteende.

Jag har valt att i forsta hand referera till svensk forskning om integrering,
eftersom den kulturella och sociala kontexten har stor betydelse for
resultaten. Det tycks finnas ett samband mellan handikappets art och grad
och hur vil integreringen fungerar. For de svérast handikappade, som t ex
de dovblinda, och for de dova och svart horselskadade tycks segregeringen
i hog grad medféra en medveten isolering. I ndsta avsnitt ger jag en
kortfattad bild av hur man ser pa integrering i andra lander.

Jimforelser med andra lédnder
Forskning frin andra linder visar att Sverige kommit relativt langt ndr det

giller integrering dven om mycket aterstir att gora. Guralnick (1976)
menar att integrering av handikappade barn bland icke-handikappade bam i
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sjdlva verket kan innebéra att de handikappade bamen berdvas mojligheter
till pedagogiskt och terapeutiskt stod. Alla linder 4r inte heller lika positiva
till integrering som Sverige, dven om man idag kan kiinna att alltfler
frigetecken borjar sittas i vart land. Det finns linder som frimst under
1960-talet byggde upp stora institutioner fér minniskor med utvecklings-
storning och som idag har svarigheter att klara av en avveckling.

Forskningen om de allra svérast flerhandikappade barnen ir ofta kliniskt
och experimentellt inriktad, vilket sannolikt beror pa att manga barn lever
pa institutioner, vilket méjliggér laboratoriemissiga undersokningar. Aven
lekforskning finns beskriven i standardiserade sitationer och i laboratorie-
miljé) (van der Kooij, 1989; van der Kooij & Hellendom, 1986; Levy,
1978).

Barn med svéra funktionshinder i andra delar av virlden gar, enligt mina
erfarenheter, ofta i specialskolor och bor p4 institutioner. I en del lénder
talar man inte om att gravt utvecklingsstorda gir i skola, utan anvinder
istdllet begrepp som "daglig verksamhet”, “center” eller kanske lek-
grupp”. Detta visar p4 den instillning och de forviintningar som manga
lagger i ordet "skola”. I skolan forvintas elever lira sig att lisa och skriva
och den som inte uppfyller de kraven gir siledes inte i skola. Denna
instéllning k: n jamforas med den syn vi tidigare hade i Sverige da vi 1944
fick den forsta lagen som 3lade landstingen att ordna skolging for “de
sinnessloa”, som kunde gi i skola. Det var fortfarande inte friga om alla
utvecklingsstdrda utan endast "de som kunde gi i skola”. Inte foérrin 1954
fick landstingen skyldighet att ordna skolging for de "obildbara” barnen.
Man kan sdledes forklara detta fenomen, som en friga om en utvecklad
ménniskosyn, dir minniskors lika virde betonas, och som i vart land
medfort en ny vardideologi.

Nedldggning av institutioner, utflyttning i samhillet, hemmaboende och
integrering i daglig verksamhet stiller krav pa stdd till baret och forild-
=~~nd. Hur dr fordldrastodet utformat och vilket ansvar har foridldrarna

idag for sina gravt handikappade barn? Om férildrars behov och ansvar
handlar nésta avsnitt.

Fordldrastod och fordldraansvar

En familj med ett barn med handikapp har idag rittighet att &tnjuta olika i
lag reglerade stodformer for att kunna leva si normalt som méjligt och pa
lika villkor som andra barnfamiljer. Den som har ett bam med handikapp
har ritt att f4 bostadsanpassning, handikapphjilpmedel, virdbidrag och
handikappersittning. Familjerna och barnet har ocks3 riitt att 3 tillging till
habilitering och avl6sning. En forutsittning for att en familj med ett gravt
flerhandikappat barn skall orka med sin situation #r att de under vissa
perioder kan erhdlla avidsning. Med avi6sning i hemmet avses att forildrar
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och/eller andra som vardar barn med handikapp hemma fér avl6sning for
att fa tid 6ver att digna sig &t andra barn i familjen, sig sjdlva eller varandra.
Frin sccialtjinstlagen (SoL) framgir att detta ansvar ligger p& kommu-
nerna. Avlosning kan dven erhdllas enligt omsorgslagen och innebér di
avl6sning i stodfamilj eller pa korttidshem.

I Socialstyrelsens Allminna Rad 1981:1 om ritten till bistdnd framfors i
avsnittet om forildrar till barn med handikapp kravet att familjerna skall
erhilla stéd och hjilp frén samhillet. Socialstyrelsen anger att ett sitt att fa
stod dr genom fortur till forskola eller fritidshem. Fordldrar kan emellertid
dven behova stéd och avldsning pé annat sitt, t ex barnvakt, social hem-
tjanst eller att barnet placeras i annan familj under kortare tid. Socialsty-
relsen gjorde 1985 en enkitundersdkning, som trots lag svarsfrekvens,
visade pi flera svarigheter. Bland annat nidmndes att kommunerna
informerade for daligt om denna service, det var svért att f& personal att
arbeta pa kvillar och helger samt att med kort varsel ordna avldsare. Fran
forildrahall framfordes att det var svart att 1dmna sitt barn till ndgon som
inte kinde barnet tillriickligt vil och som man litade p& kunde sk6ta om
barnet. Med anledning av denna undersdkning utvecklade Socialstyrelsen
sina tankar i Allminna Rad 1985:9 om bamn och ungdomar med handikapp.
"Avldsarservice ger inte bara anhoriga mdjlignet till egna aktiviteter
utanfor hemmet utan kan ocksa for barnet vara ett led i frigorelsen fran
sina anhoriga” fastslar Socialstyrelsen. Aven Handikappforbundens Central-
kommitté gjorde 1985 en undersékning om handikappomsorgen i landets
kommuner (Nydahl, 1985) och konstaterade att bristen pé kunskap om olika
funktionsnedsittningar inom kommunerna var stor och att stora brister
forelag vad familjestod betriffar. Négra landsting har utdver detta gjort
mindre studier om avldsarservice.

Som tidigare nimnts har en undersdkning, som iicker samtliga 284
kommuner genomforts av Brodin och Lindberg (1988). Unders6kningen
bygger pa en enkitunderskning med svar frin 278 kommuner (98%) samt
intervjuer i sex kommuner med elva forildrar, sex personer som arbetar
som avldsare samt sex socialtjinstemin med ansvar for denna service.
Unders6kningen visar att avldsning finns i 213 kommuner och 4r planerad i
flera andra. Kommunernas sitt att lsa avlésarservicen och ge familjerna
stod fungerar mycket olika. Stodet skiljer sig bdde vad avser kvalitet och
kvantitet samt ekonomiska och personella resurser. Detta hinger samman
med kommunernas forutsittningar, men det dr ocksa en frdga om priori-
teringar. Behovet av och efterfrigan p& avlosning varierar frén kommun
till kommun, vilket delvis beror pi kommunernas sitt att erbjuda familjer
med barn med handikapp denna service. Ett flertal kommuner har inte
inventerat behovet av stod bland familjerna. Manga foréldrar har inte fatt
information om vilka rittigheter de har och begir dérfor inte ndgon hjélp.

Resultatet av undersokningen visar att manga brister foreligger. Bland an-
nat framkommer att utbildning av personal, som arbetar som avldsare, 4r
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ett eftersatt omra. .jessutom har endast 19% av kommunerma en
malbeskrivning for servicen och 35% utvédrderat sin verksamhet. Frin
fordldrahall framfordes att det var viktigt att de sjdlva fick mojlighet att
vilja avlosare, eftersom det dr en fOrutsdttning att forildrarma vet att
avldsaren kinner och tycker om deras bam. Ofta har mamman i familjen
avstatt frdn arbete utanfor hemmet och valt att stanna hemma f6r att vérda
sitt barn. Orsaken till detta &r att hon vill ge barnet trygghet och en s& god
omvardnad som mojligt. Frigan om att vilja avlosare dr avgorande for om
famiijen vill ta emot hjilp eller inte. I fordldraintervjuerna framkom ocksé
att det var svarare att fa hjdlp om man hade ett gravt flerhandikappat barn
eller ett barn med medicinska handikapp. Hir framkom en diskrepans i
svaren, d4 kommunerna inte hade upplevt denna skilinad. Detta kan vara ett
uttryck for en medveten strdvan mot jamlikhet och solidaritet med de
svarast handikappade, men blir enligt min mening tyvirr missriktad. I vissa
kommuner menar man att det sociala nitverket 4r si starkt ait avlosning
inte behovs i nagon storre utstrickning. Flera fordldrar har framfort att det
dr svéart att begira hjilp av anhoriga och vinner eftersom de d ofta kiinner
sig sta i tacksamhetsskuld. Att avlosning som stédform har en viktig roll att
fylla visar dven Gustavsson (1985).

Gustavsson har beskrivit vad det innebir for fordldrar att leva med ett bam
med forstandshandikapp. Hans studie omfattar 31 familjer med barn mellan
0-8 ar. Resultatet visar att fordldrarna upplever en konflikt i att kunna
svara mot de ideal, som sambhillet stéllt upp som norm for att vara en god
fordlder. Forildraidealen dr i hog grad uppsatta av samma myndigheter,
som sedan ansvarar for samhillets stod till familjer med bam med
handikapp. Med stéd av omsorgslagen och den nya vardideologin, som
vuxit fram under senare ar, &r trenden idag att fordldrar sjdlva bor ta hand
om sitt barn med handikapp. Gustavsson menar ocksd att det ir en djupt
rotad moralregel i var kultur att fordldrar sjdlva skall ta hand om och
uppfostra sitt barn.

Fordldrama upplever en stor ansvarskonflikt, samtidigt som de kéinner
krav och forvintningar pa att vara bade dugliga i yrkeslivet och goda
fordldrar (ibid). Ansvaret for bamet kolliderar ofta med forildramnas
andra personliga malsittningar, dvs deras ovriga livsprojekt. Forildrar till
bam med handikapp har ett livslangt, ofta mycket omfattande ansvar for ett
bamn som aldrig kommer att kunna klara sig sjilv och de maste stindigt
anpassa sig efter bamets behov. Speciellt giller detta mdrama. Gustavsson
noterar: "De tre modrarna valde till en borjan att inritta sina liv efter det
handikappade barnets behov. Fidema diremot fortsatte sina liv ungefir
som tidigare och dgnade sig 4t barnet nir de hade tid Sver” (sid 52). "Nir
fordldrarna 16ste de praktiska probiemen i familjen valde de ocksd mellan
ansvaret for bamet och sina egna intressen. Till en borjan innebar detta
inga problem for faderna, eftersom de kunde 6verlita ansvaret for barnet
till modern utan att fd diligt samvete. Modrama didremot drogs in i en
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oloslig konflikt mellan barnets och sina egna intressen. De tvingades till en
bdrjan ge upp viktiga delar av sitt eget liv” (sid 53).

Gustavsson har funnit att det till en borjan ofta & mammorna som inréttar
sina liv efter det handikappade barnets behov. Fidemna fortsétter sina liv
ungefir som tidigare. Gustavsson menar att de foljer modrars och féders
traditionella livsmonster. En generell norm héller pé att vixa fram som gir
ut pa att fordldrar bor ta hand om sitt handikappade bam. Att kvinnorna i
s stor utstriickning anpassar sina liv efter barnets behov beror frimst pa att
det #r viktigt for dem att visa att de dr goda modrar och att detta minskar
det hot som barnet med handikapp gjorde mot deras egen identitet som
kvinnor. Forst nir fordldrarna fatt hjilp med avlésning for sitt barn och
fatt litet mer tid dver for sig sjdlva, varandra och Ovriga barn i familjen
kunde de fordndra sin situation.

Férutom det forildraansvar som samhillet mer eller mindre uttalat ldgger
p4 fordldrama finns medvetenheten hos fordldrama om att barnet far bésta
stimulans och trygghet i hemmiljo. Gustavsson drar slutsatsen att bamets
handikapp, forutom att det ger fordldrarna skuldkénslor mot barnet och
syskonen, dven medfor en rad praktiska och psykiska problem samt en mer
eller mindre medveten isolering fran vinner och sldktingar. Om foréld-
rama som en del i forildrastddet far hjilp med avldsning elimineras en del
prcblem, eftersom férildrarna dé fér storre personlig frihet, far mer tid
for syskon och inte minst att fi vara tillsammans som tva vuxna individer.

Socialdepartementet har speciellt uppméirksammat frigan om avlosning i
1989 ars Handikapputredning (SOU 1990:19), eftersom de frin handikapp-
organisationerna fatt indikationer pé att detta &r ett mycket stort problem
fér familjerna.

Jag har i ovanstiende kapitel som bakgrund relativt noggrant beskrivit den
kontext som en familj med ett gravt flerhandikappat barn lever i. Den
sociala omgivningen (miljd, samhille) 4r lika viktig som barnets egna
forutsittningar (fysiska och psykiska férmagor) for att man skall forstd
under vilka villkor familjen lever. Fér mig innebir detta en helhetssyn pd
barnet och familjen.

I foljande fyra kapitel (4, 5, 6 och 7), tar jag upp teoretiska aspekter pa
omréiden, som #r centrala for min avhandling, ndmligen Sensori-motoriska
aspekter, Lek, Kommunikation och Utveckling. Jag har inte for avsikt att
vara teoretiskt "renlirig” utan tilliter mig att fritt referera till de delar i
olika teorier, som gir att relatera till dessa svért handikappade barn. Skilet
till att jag viljer denna "6ppna” forskningsansats, som jag anser det vara, &r
att jag tror att det 4r nodvindigt om man skall kunna vinna ny kunskap
inom detta forskningsomrade.




DEL 2 - TEORI OCH BEGREPP

Kapitel 4

SENSORI-MOTORISK UTVECKLING I RELA-
TION TILL FUNKTIONSHINDER

Barn med behov av sirskilt stod eller som manga sédger “"barn med
sirskilda behov” dr barn som av sociala, psykiska, fysiska, emotionella
“eller intellektuella skil behover extra hjilp och stimulans for att kunna
utvecklas och vdxa upp pid samma villkor som andra barn. Jag tror
emellertid inte att det finns nigra "barn med sérskilda behov”, eftersom
alla barn i grunden har samma behov. Alla barn har behov av mat, klédder,
virme, somn, god omvardnad och kirlek, men deras forutséttningar att
uttrycka dessa behov och att utvecklas varierar. Jag finner det av denna
anledning mer motiverat att anvinda begreppet barn med behov av sirskilt
stod for sin utveckling.

Fo6r att barn med olika funktionshinder skall kunna utvecklas optimalt
krdvs ofta hjilp och stod fran olika instanser. Familjen kan behdva stod
av medicinsk, pedagogisk, psykologisk eller social karaktir. Detta stod
erhdlls normalt genom barnhabiliteringen. For barn med syn- och horsel-
nedséttningar erhalls stod genom speciella syn- och horselkonsulenter. Att
stodet fungerar dr speciellt viktigt for familjer med barn med grava
handikapp och flerhandikapp. Varje funktionsnedséttning i sig dr for den
som drabbats svir och besvirlig. Har barnet dessutom ett eller flera
tilliggshandikapp av annan art och grad innebér detta att svarigheterna
avsevirt okar och att de olika funktionsnedsittningarna forstiarker och
negativt paverkar varandra. For den som, t ex &r utvecklingsstérd och
synskadad innebir det inte att addera tva handikapp, utan effekten kanske
blir att man méste multiplicera for att forstd vidden. Bilden 4r siledes
betydligt mer komplex. Den som &dr utvecklingsstord och synskadad
kanske pd grund av sin utvecklingsstorning inte forstar att han for att
kompensera sin synnedséttning kan ta pa sig sina glaségon for att se béttre
eller att flytta sig nirmare foremalet for att fi en biéttre bild. Ett sa kallat
kompensatoriskt tinkande fungerar séledes inte. Idag finns ingen eller
mycket litet forskning som belyser hur de olika handikappen péverkar
varandra och vilka de verkliga problemen &r for manniskor med utveck-
lingsstorning och olika tilliggshandikapp. Kan t ex en sinnesmodalitet
kompensera en annan och hur samspelar de olika sinnena med varandra?
For visst dr det friga om ett sinnenas samspel!
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Ayres (1983) beskriver lekens betydelse fér den motoriska och
kinslomissiga utvecklingen och séger: "De sensoriska impulserna gor att
det hela #r 'roligt’. Att springa, vinda sig om, bdja sig ner, rora vid saker,
skjuta, dra, rulla, krypa, kldttra och s& vidare skapar massor av vestibu-
lira, proprioceptiva och taktila impulser” (sid 180). Med detta menas att
de impulser, som piverkas av huvudets och kroppens rorelser och
positionsforindringar samt de impulser som underrittar hjdrnan om varje
kroppsdels ldge och rorelse, har mycket stor betydelse for barnets
utveckling. Detta innebér att motoriken hénger samman med bamets hela
utveckling och av denna anledning &r en helhetssyn pa bamet ndvindig.

Begreppet helhetssyn har under senare tid anvints i ménga olika
sammanhang och trots att ordet blivit ndgot missbrukat anser jag att det
inda ir just detta ord som bist beskriver vad jag avser, nimligen hela
barnet och miljon kring barnet. Kylén (1986) har definierat helhetssynen
som en modell fér kunskapsinsamlande om individen. Han indelar
helhetssynen i helhetsstruktur, helhetsdynamik och hethetsutveckling och
grundaspekterna ir psykologi, biologi, sociologi och fysik. Detta innebdr
att Kylén i sin definition av begreppet mycket starkt betonar ménniskan,
miljon och samspelet mellan minniskan och miljén. Kylén konstaterar:
"Varje del har sin struktur, dynamik och utveckling, vilka dock hela tiden
paverkas av de &vriga delarnas struktur, dynamik och utveckling. Delen
forstids bl a genom sin plats i helheten. Grunden ger sdledes tre del-
strukturer nimligen manniskans, samspelets och miljons olika strukturer.”
(sid 11-12). P4 liknande sitt formodar jag att de olika sinnesmodaliteterna
hiinger samman och #r beroende av och paverkar varandra inbordes. Det
gir t ex inte att beskriva vad och hur mycket en utvecklingsstord person
med horselskador verkligen forstar om man inte véger in vilken inverkan
utvecklingsstorningen har pa formagan att varsebli och bearbeta ljud. Den
som inte hor vad som ségs kan inte heller forstd och den som inte forstar
vad som sigs, tvingas mer eller mindre att selektera information, eftersom
han/hon inte kan bedoma vad som ir viktigt eller inte. Dessa béda sinnen
har stor betydelse for ett fungerande samspel. Fér mindre dn tio &r
sedan gjorde en likare bedémningen att en utvecklingsstord vuxen med
grava horselskador inte behévde ha horapparat eftersom “han dnda inte
forstod vad man sa”. Denna uppgift hirstammar fran en av de intervjuer,
som gjorts med personal pa ett vardhem i samband med ett projekt om en
gravt utvecklingsstérd vuxen mans kommunikation (Brodin & Larsson,
1989). Det ar emellertid vil kint att manga ménniskor med utvecklings-
storning dessutom har ett stort antal tilliggshandikapp.

De vanligaste tilliggshandikappen hos barn med utvecklings-
storning

Nir man talar om utvecklingsstdrda bam med flerhandikapp och hur de
olika tilliggshandikappen paverkar varandra sinsemellan, kan man
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konstatera att bristen pa kunskap om och statistik 6ver antalet utvecklings-
stérda med olika tilldggshandikapp ér stor. Idag finns ingen, eller mycket
bristfillig, statistik tillgdnglig och resultatet 4r att man inte vet vare sig
antal, art eller grad av tilliggshandikapp, som forekommer hos minniskor
med utvecklingsstérning. Nér det giller denna typ av uppgifter har jag
valt att referera endast till svenska unders6kningar eftersom bedémningen
av vem som &r utvecklingsstdrd hinger samman med det samhille man
lever i. Sverige har statistiskt sett betydligt farre méanniskor med utveck-
lingsstorning, cirka 0.45% (Grunewald & Jénsson, 1981), 4n andra
ldnder. I USA bed6ms i vissa stater 1% av populationen vara utvecklings-
stord, i andra stater 10% av populationen. I utvecklingsifinderna bedéms
upp till 20-30% av bamen vara handikappade varav 10% svart (ibid).
Manga av dessa barn ir utvecklingsstorda.

For att ge en uppfattning om hur bilden kan se ut for den som &r utveck-
lingsstord redovisas nedan nagra svenska studier gjorda under 1980 och
90-talen. Vad som bor pipekas dr att graden av tilliggshandikapp inte i
nagon av nedanstiende undersokningar finns redovisad. En synskada kan
sdledes innebéra att man &r nédstan helt utan synrester, men det kan dven
innebéra att man har en relativt lindrigt nedsatt syrférméiga.

En enkitunders6kning, som omfattade samtliga 140 gravt utvecklings-
storda, gravt rorelsehindrade, hemmaboende barn mellan 3-23 ar i
Stockholms ldns landsting genomfordes 1981 av Handikappinstitutet
(Brodin & Millde). Enkiten sindes ut till samtliga Omsorgsnimndens
distriktskontor i landstinget och besvarades av en person ur personal-
gruppen, som utsetts av habiliteringsteamet. Undersdkningen visar att av
de gravt utvecklingsstérda rérelsehindrade barnen hade 45% synskador,
27% horselskador, 57% epilepsi och 39% psykisk avskdrmning. Brodin
(1985) redovisar resultat fran en studie i Kopparbergs lins landsting
omfattande 38 gravt utvecklingsstérda barn och ungdomar mellan 2;6 och
20 ar. Resultatet visar att av barnen hade 68% rorelsehinder, 58% epi-
lepsi, 26% synskador, 13% horselskador och 13% psykisk avskiirmning.

Ohman (1988) har gjort en kartldggning av gravt utvecklingsstérda
personer i Alvsborgs ldns landsting. Av dessa var 36 barn mellan 3-21 ar
och 92 vuxna. En enkit, som sidndes ut till 142 personer, besvarades av
128 personer, vilket innebir en svarsfrekvens pd 90%. Ohman indelade
materialet i tvd grupper: hemmaboende (I) och boende pi elevhem,
gruppbostad, institution eller riksanstalt (I). Av de som ingick i
kartldggningen var 44 (ca en tredjedel) endast gravt utvecklingsstérda och
84 personer (ca tva tredjedelar) flerhandikappade. Av de hemmaboende,
grupp I, var 77% rorelsehindrade, 23% synskadade, 2% horselskadade,
57% hade epilepsi och 39% psykiska handikapp. I den andra gruppen (II)
var 73% rorelsehindrade, 35% synskadade, 15% hérselskadade, 56% hade
epilepsi och 48% hade psykiske handikapp.
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Brodin och Lindberg (1990) har redovisat prevalensen av tilliggshan-
dikapp hos 31 barn med utvecklingsstorning i en studie av utvecklings-
storda i habiliteringen. Studien genomfordes med intervjuer med sex
familjer frin vardera fem landsting. Urvalet av personer gjordes genom
FUBs linsféreningar av ordférande, fordldraridgivare eller flerhandi-
kappombudsman. Av barnen var 18 gravt utvecklingsstérda. Antalet funk-
tionsnedsittningar utéver den grava utvecklingsstorningen varierar mellan
2 och 7 och ger ett genomsnitt pa 4 till 5 tilliggshandikapp for vart och ett
av barmen. Av de gravt utvecklingsstorda baren var samtliga talskadade
eller hade kommunikationsstérningar. Frekvensen av tilliggshandikapp
var i denna undersokning mycket hog.

Tabell 4. Prevalens av tilliggshandikapp hos gravt utvecklings-
storda enligt Brodin & Millde -81; Brodin -85; Ohman I och
Il -88 samt Brodin & Lindberg -90.

Tillaggs- Brodin & Brodin Ohmanl  OhmanIl Brodin & Genom-

handikapp Millde Lindberg  snitt av
-81 -85 -88 -88 -90 tilliggs-
N= 140 N=38 N= 44 N=84 N= 31 handikapp

Rorelsehinder  100% 68% 11% 73% 72% 78%
Synskada 45% 26% 23% 35% 50% 36%
Horselskada 27% 13% 2% 15% 44% 20%
Epilepsi 57% 58% 57% 56% 56% 56%
Psyk.avskirm- 39% 13% 39% 48% -* 34%
ning

* Uppgift saknas

Trots att urvalet mellan de olika grupperna varierar visar genomsnitts-
siffrorna pa en tendens av frekvensen av olika tilliggshandikapp. Av tabell
4 framgér att av de gravt utvecklingsstorda i ovanstiende undersdkningar
har cirka tre fjirdedelar ndgon form av rorelsehinder, dvs ca 78%. Man
kan utifrin detta dra slutsatsen att grav utvecklingsstdrning och
rorelsehinder har ett hogt samband. Synskador har i genomsnitt ca 36% av
samtliga gravt utvecklingsstérda i ovanstiende undersdkningar och
horselskador har ca 20%. Nir det giller epilepsi ligger procenten pd ca
56% i genomsnitt. Den psykiska avskdrmningen har ett genomsnitt pd 34%
i de fyra grupper dir siffror redovisats. Den hogre siffran (48%) avser

ersoner som bor i gruppbostad, elevhem, institution eller riksanstalt (se

hman II i tabell 4). Den siffra man blir mest tveksam infor géller
hérselskadornas antal dir variationen ir stor och ligger mellan 2% och
44%. Vad den extremt laga siffran 2% for horselskadade beror pa ér svart
att siga, men troligt dr att de som bor hemma ej genomgdtt horseltest i
samma utstrickning som de som bor pa institution eller flyttat till en
gruppbostad. Gruppen gravt utvecklingsstorda horselskadade dr déligt
eller inte alls diagnosticerad. Den hogre siffran &r ddremot ldttare att
forklara, eftersom den kommer frin landsting ddr syn- och horseltest
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prioriterats. Det &r forst under senare &r som man med teknikens hjilp
utvecklat mitmetoder, som kan anvindas for att faststilla hérselned-
sdttningar pd utvecklingsstorda, men langt ifran alla utvecklingsstérda har
idag genomgétt en sidan undersokning (Johansson & Andersson,1988).
Siffrorna méste anses som mycket osikra.

Nir det giller flerhandikappade redovisar Graniund (1984) att 10% av
alla utvecklingsstorda har ett rorelsehinder, ca 10% en synskada och ca
7% en horselskada. Granlund utgér fran hela gruppen utvecklingsstorda,
dvs dven de som &r mattligt och lindrigt utvecklingsstérda. Han anvénder
ocksd en annan definition av begreppet flerhandikapp. Granlund noterar
"Man brukar siga att en manniska som har minst tvd handikapp ir
flerhandikappad”. Han sdger vidare: "Man riiknar med att ungefir hilften,
dvs 50% har ndgon form av tilliggshandikapp” (sid 9). Av detta framgar
att Granlund dels anviinder en annan definition av begreppet flerhandikapp
idn den officiella, dels att han funnit tilliggshandikappen vara betydligt
farre @n Gvriga undersokningar visat (Brodin, -85; Brodin & Lindberg,
1990; Brodin & Millde, 1981; Ohman I och II, 1988). I en senare studie
av 26 mattligt och gravt utvecklingsstérda elever (Granlund & Olsson,
1987) rapporteras emellertid att 61% av dessa har nigon form av
tillaggshandikapp, varav rorelsehinder dr det vanligaste.

Som en internationell jimforelse kan nimnas att Luftig (1982) menar att
av samtliga utvecklingsstorda anses 70% ha svérigheter med talet i ndgon
form. For de gravt utvecklingsstorda 4r denna siffra betydligt hogre.
Enligt Brodin och Lindberg (1990) &r nirmare 100% av de gravt utveck-
lingsstorda talskadade eller har grava kommunikationsstorningar. En grav
utvecklingsstorning innebiér enligt Kylén (1981) att man har en IQ under
10. Att utifran detta faktum pasta att mellan 95-98% skulle ha en stdrning
eller skada i tal- och sprikfunktionen anser jag dirfor vara relevant utan
att kunna beldgga det. Oavsett vilka siffror man anviinder, kan man utifrin
ovanstiende resultat forstd att flerhandikapp innebér stora praktiska
problem for barnet. Det medfor ocksd stora svarigheter for de olika
sinnesfunktionerna att samspela och uppna ett tillstdnd av integration. Det
dr just i deana skiirningspunkt som man méste borja fundera dver vilken
betydelse de olika funktionerna har for barnets utveckling och om en
sinnesfunktion kan kompenseras med en annan.

Barns utveckling - allmént och specifikt

Niér man talar om barns utveckling avser man det utvecklingsménster,
som de flesta barn foljer. Ofta beskrivs utvecklingen utifrin barnens
alder, men de virden man anger dr genomsnittsvirden och dessa Gverens-
stimmer inte med varje enskilt barns. Utvecklingen beskrivs siledes
utiftdn de handlingar och beteenden, som icke handikappade barn utfér,
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vilket inte alltid #@r till favor for barn med funktionsnedsittningar. De
senare har i allminhet storre behov av stéd och hjélp for sin .atveckling dn
vad barn normalt har.

Forskare som E H Erikson (1986), Kylén (1981) och Piaget (1962)
menar att utvecklingen foljer ett bestimt monster, att funktionerna
utvecklas i en forutbestimd ordning och att de olika funktionerna maste
ldras in i it ordning. Det gir inte att hoppa Gver nagot steg i utveck-
lingen utan barnet méiste g igenom samtliga stadier. Enligt ménga
forskare ar barns utveckling siledes hierarkisk och sekvensiell och varje
steg i utvecklingen foljs av en ny fas (ibid). Piaget har valt att benémna sitt
forsta stadium “det sensomotoriska” eftersom perception och motorik
befinner sig i funktionsmissigt nirliggande omrdden. Barnets rorelser
styrs fran borjan genom nervimpulser, som 4r kopplade till hjdrnan. I
bdrjan uppstir dessa impulser ryckigt och relativt okontrollerat, men efter
en tid blir barnets rorelser alltmer forfinade och nreciserade. Barn med
olika funktionshinder kan ha svarighet att folja cit “normalt” utvecklings-
monster, men att dirav dra slutsatsen att barnen inte kan utvecklas &r inte
riktigt. Andra forskare som Montessori (1976), Steiner (1984), Gesell
(1954) menar att det finns vissa kritiska (sensitiva eller kénsliga) perioder
da bamet ir speciellt 6ppet och mottagligt att ldra in vissa saker. Denna
friga tycker jag 4r intressant speciellt med tanke p& barn med utvecklings-
storning och flerhandikapp, som har en lingsammare utvecklingstakt &n
andra barn. Det stora problemet #r dock att man aldrig vet sdkert nir en
kritisk period infaller vare sig for barn med eller utan handikapp. Vad
hinder om man inte tar tillvara den sensitiva perioden och i vilka
sammanhang kan detta fenomen observeras? Det troliga 4r att perioden
infaller senare for barn med utvecklingsstorning, dvs foljer barnets
utvecklingskurva, men kan man verkligen vara siker pa att det forhaller
sig pa det sittet? Jag kinner stor tveksamhet infor detta, men ser samtidigt
att det kanske finns mojligheter for barnet om man lyckas forstd detta. Lat
oss ta omradet kommunikation som exempel. Nir ett barn dr nyfott ar
det viktigt att formagan till kommunikation och socialt samspel stimuleras.
Man kan formoda att den sensitiva perioden for kommunikation dr en av
de mest grundliggande for alla ménskliga varelser och att den intrdder
redan nir barnet ir nyfott. Forskning har visat att barn som ej far
stimulans forsenas i utvecklingen (Alin-Akerman,1978; Freud & Burling-
ham, 1944; Tizard, 1964).

Ett barns utveckling kan beskrivas utifrin motorisk, social, emotionell,
perceptuell, kognitiv eller spriklig aspekt. Ingen av dessa funktioner
utvecklas emellertid oberoende av de andra utan det dr en samverkan déir
olika funktioner stodjer varandra.

*Till en stor del drivs utvecklingen framét av den biologiska mognaden,

precis som hos djuren. Med sina sinnen tar barnet in signaler frén sin egen
kroppsliga inre vérld och frén yttervirlden, men till en borjan dr dessa
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sinnesintryck kaotiska. Modern, den fOrsta virdaren, dr den som hjélper
barnet att ordna sinnesintrycken genom att hon finns dir hela tiden och
ger gensvar. Hon ldrsig i regel ganska snart att tyda sitt barns signaler

och)t‘drséker pd alla sitt tillfredsstilla behoven” (Lagerheim, 1988, sid
166). .

Vilken roll spelar da de olika sinnesmodaliteterna for barnets utveckling?
I nedanstiende avsnitt beskriver jag hur de olika sinnesfunktionerna
fungerar var for sig och pa vilket siitt de samverkar.

Sensori-motoriska aspekter av barns utveckling

Piaget har mest intresserat sig for barns intellektuella utveckling, men
detta innebér inte att han underskattar betydelsen av den emotionella
utvecklingen. Han menar snarare att ju yngre ett barn dr desto svérare ir
det att sirskilja dessa bidda fenomen. Piaget talar om ménniskans strivan
efter jimvikt med miljon, om anpassning till miljon och om anpassning av
miljon. Han beskriver denna anpassning i termer av assimilation (infor-
livande i det gamla) och ackommodation (anpassning till nigot nytt) och
barnets beteendemonster eller schematan dndras och samordnas genom
dessa bada processer (Piaget, 1982). Piaget anger fyra olika stadier i
utvecklingsprocessen: det sensori-motoriska, det pre-operationella, det
konkreta operationernas och det formella operationernas stadium. Av
dessa stadier dr det frdmst det forsta, det sensori-motoriska, som &r av
intresse for mitt arbete. Detta stadium stréicker sig upp till cirka ! 1/2 ars
dlder och det dr pd denna nivd de gravt utvecklingsstérda barmnen i min
undersokning befinner sig, 4ven om deras biologiska alder dr betydligt
hogre. Den sensori-motoriska perioden kinnetecknas normalt av en
intensiv utveckling bade intellektuellt och emotionelit.

Under den sensori-motoriska perioden reagerar barnet forst reflexmassigt
och genom rytm, regelbundenhet och upprepning forstirks och befists
dessa reflexer. Barnet ldgger grunden till ett schema, t ex ett “sug-
schema”. Efter en tid borjar barnet differentiera och modifiera sugandet,
som far olika innebdrd. De forsta generaliseringarna och differentie-
ringarna gors under denna period. De medftdda reflexerna anviinds ofta
som bedémningsgrund nidr man skall bestimma ett barns utvecklingsniva.
Reflexerna avtar successivt och samtidigt som denna process pagar sker en
mental utveckling och bamet bérjar fixera blicken, borjar le, soka 6gon-
kontakt med modern/vardaren och att jollra och leka med sina hinder.
Efterhand samordnas de olika monstren till en helhet. Barnet lir sig att
bide se och gripa efter ett foremal samtidigt. Under denna period blir
barnet alltmer medvetet om sin omgivning och visar detta genom att viinda
sitt huvud efter ljud och vara intresserad av interaktion. Bamnet lir sig
ocksd att urskilja olika ljud och kiinna igen vissa roster.
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De forutsittningar som ett utvecklingsstort barn med flerhandikapp har 4r
ofta annorlunda. De medfdodda reflexer, som bam normalt har, kanske
inte aktiveras spontant, vilket kan bero pa fysiska eller mentala hinder. Av
denna anledning kan det vara nddvindigt att tidigt ge det lilla barnet
sinnesstimulans. Det dr inte ovanligt att ett barn med utvecklingsstdrning
har perceptionsstorningar. Dessa storningar beror inte endast pd att
sinnesorganet inte fungerar biologiskt utan dven pé att hjiman inte kan
uppfatta och bearbeta ett stimulus. Aven om &gat &r friskt kanske hjdrnan
inte kan uppfatta och tolka vad Ogat ser. Perceptionen &r en omfattande
process och de sinnen som man allmint talar om &r syn, hdrsel, kénsel,
lukt, smak samt det Kinestetiska sinnet, som innebir att kroppens rorelser
fornimms genom kénsel och muskler (proprioceptiva sinnet) samt balans
(vestibuldra sinnet). Om brister finns hos ndgot av dessa sinnesorgan
uppstar problem. ”Om ett barn saknar ett sinne helt eller delvis kan detta
kompenseras till en viss grad genom att man medvetet och systematiskt
stimulerar och utvecklar andra sinnens prestationsférmaga. Alla sinnen
kan allts3 trinas upp till finare och exaktare perception, och ju fler och
bittre utvecklade perceptionsomraden barnet har till forfogande vid en
given tidpunkt, desto ldittare kommer nésta utvecklingsnivd att kunna
behirskas.” (Holle, 1987, sid 77). Ett normalutvecklat barn som leker
upprepar nya firdigheter ging pa géng och fr dérigenom trdning, medan
ett barn med utvecklingsstéring ofta maste uppmuntras till att leka. For
att uppna resultat och befdsta en ny erfarenhet krdver det utvecklings-
storda barnet mer tid 4n sin kamrat. Det dr dock inte sdkert att barnet nr
samma utvecklingsnivd som kamraten, men utifran sin egen situation ar
det viktigt att nd hogsta mdjliga niva for varje enskilt barn.

Utveckling av motoriken - allmint

Barnets motoriska utveckling genomgir i huvudsak fyra 6vergripande
faser: reflexrérelser, symmetriska rorelser, viljestyrda och differentierade
rorelser samt automatiserade rorelser (Holle, 1987). Dessa faser utvecklas
successivt och omfattar bade grovmotorik, dvs kroppshéllning och rdrel-
seférméga, och finmotorik, dvs handens funktion och Ggats rorelser.
Barnets motorik genomgar siledes en utveckling, som startar med
omedvetna reflexer framkallade av yttre retningar och sker enligt tva
huvudprinciper: den cefalo-caudala och den proximo-distala. Att moto-
riken utvecklas i cefalo-caudal riktning innebér att motoriken utvecklas
uppifran, med utgingspunkt frén huvudet, och nerat. Den andra principen,
den proximo-distala, innebir att motoriken utvecklas inifran, frin mitten
av kroppen, och utit (ibid). Detta innebir med andra ord att barnet forst
utvecklar sin grovmotorik och direfter finmotoriken. Under de tre forsta
levnadsméinaderna bérjar barnet fi relativt god huvudkontroll och att
samordna sina dgonrorelser. Barnet ser, griper och kidnner pd saker och
de medfodda reflexerna forsvinner allt mer (Alin-Akerman, 1982; Bratt,
1978; Holle, 1987). Vid cirka tre ménader borjar barnet vrida sitt huvud
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efter ljud och en samordning av armmotorik och huvudrorelser kan
noteras. Direfter foljer under det forsta aret att barnet lar sig sitta, krypa
och gi. Barns motoriska utveckling har beskrivits av Holle (1987), som
utvecklat ett schema med ungefirliga tidsangivelser over barns motoriska
och perceptuella utveckling upp till skoldldern.

Motorikens betydelse for barnets utveckling

Rorelseformégans betydelse for barnets totala utveckling betonas sirskilt
inom Montessoripedagogiken. "Om méinniskan under sin uppvixt for-
summar sina rorelseorgan, kommer hennes utveckling att himmas och hon
kommer stéindigt att forbli mera outvecklad &n vad hon skulle bli genom
forlusten av ett av de intellektuella sinnena” (Montessori, 1976, sid 88).

Maria Montessori borjade ursprungligen arbeta med utveckiingsstérda
barmn. '

Inom Waldorfpedagogiken sétter man utvecklandet av vilja, kénsla och
tanke hogt. Utvecklingen sker stegvis och det anses forkastligt att forséka
paskynda den. Pedagogiken bygger pa en antroposofisk livssyn dér barnets
visen betraktas som ett “evighetsvisen” (Carlgren, 1970). Aven Waldorf-
pedagogerna arbetar med utvecklingsstérda barn, i férsta hand barn med
autism. Som arbetsmetod ligger bdde Montessori och Waldorfpedagogiken
ndra Piaget, vilket innebdr att deras grunder 4r desamma.

”Om barnet t ex inte l4tt kan forflytta sig nér hon sjélv vill det, berdvas
hon manga av de mdjligheter att utforska hemmets miljo ute och inne som
man tar for givna for ett normalt barn och som ju gor att det lir sig och
kommer underfund med saker och ting sjilv.” (Newson & Head, 1982, sid
126). Newson och Head menar att bristande rorlighet inte bara ir ett
fysiskt handikapp och konstaterar att nedsatt rorelseformaga snabbt kan
utvecklas till att bli ett intellektuellt handikapp. Det rorelsehindrade barnet
blir ofta beroende av andra ménniskor och dessas forméga att uppfatta
barnets behov. Det har bland annat en longitudinell studie av sju rorel-
sehindrade forskolebarn med tal- och kommunikationsstérningar visat
(Bjorck-Akesson & Filth, 1991).

Den motoriska formagan hidnger ndra samman med den sensoriska, men
det dr forst pa senare ar som man har forstitt betydelsen av sjilvstindig
forflyttning for den kommunikativa formagan. Sjilvstindig forflyttning
kan for ett gravt flerhandikappat barn vara forflyttning med hjilpmedel
genom, t ex benspark pa en magliggbrida elier kryppall eller en eldriven
rullstol. Ett barn som inte kan forflyita sig pd egen hand blir beroende av
sin omgivning for att f4 de erfarenheter och méjligheter att utforska
omvirlden som andra barn normalt har. Att férsoka ge barnet en sjilv-
stindig forflyttning 4r viktigt for bamets totala utveckling. Paulsson och
Christoffersen (1980) har visat att sma barn med roérelsehinder, som
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ordinerats eldriven rullstol eller go-cart, blivit mer sjédlvstindiga, fatt
bittre sjilvfortroende och sjdlvkinsla samt forbdttrade kamratkontakter
genom sina méjligheter till forflyttning. De konstaterar: "Att ordinationen
av go-carts respektive el-rullstol haft stor betydelse for bamens emo-
tionella och sociala utveckling torde vara helt ovedersigligt” (sid 60). En
studie med tre gravt utvecklingsstorda, rorelsehindrade ungdomar, som
ordinerats eldriven rullstol, har visat att effekten av den sjdlvstindiga
forflyttningen blev en utokad kommunikationsvilja (Birath, 1985). Resul-
tatet visade ocksa att forflyttningsméjligheterna bidragit till okad allmén
aktivitet, flera sociala kontakter samt béttre kropps- och rumsuppfattning.
Ungdomarna fick #dven en bittre sjdlvkénsla da de kunde paverka sin egen
situation.

Synens betydelse for barnets utveckling

Seende spiadbarn sporras till aktivitet av det de ser i omgivningen. Att
striicka sig efter saker som verkar spidnnande &r naturligt och ger
stimulans (von Hofsten, 1983; Stensland Junker, 1975). Cirka 80% av alla
intryck erhalls genom synen, som av denna anledning enligt min mening
tycks vara den viktigaste sinnesmodaliteten. Sjélva 6gat dr relativt firdig-
utvecklat redan vid bamets fodelse, vilket medfér att dven det nyfodda
barnet kan urskilja och stimuleras av t ex moderns ansikte (Holmlund,
1988). Barnet klarar tidigt att med blicken folja ett rorligt foremal och att
samordna 6gon- och huvudrorelser. Man kan séga att synen &r funktionell
mycket tidigt och genom daglig akiivitet ldr sig barn att saker kan héra
ihop dirfor att de funktionellt kompletterar varandra. Detta ger barnet en
begreppsuppfattning och kan ses som nodvindig for barnets intellektuella
och sprikliga utveckling. En aspekt av begreppsuppfattningen &r forstéelse
av tingens konstans, en annan objektspermanensen. Enligt Piaget uppnér
barnet forstielse av tingens konstans vid cirka 4-5 maénaders alder da
barnet kan koordinera 6ga-handrérelser. Dessa biada funktioner “se-
schemat” och "grip-schemat” skulle sdledes utvecklas helt separat och
oberoende av varandra for att sedan samordnas och koordineras. Janson
(1989) ir kritisk till Piagets forklaring att barnets tidigaste verklighets-
uppfattning karaktiinseras av brist pA samordning meiian visuella och
taktila griperfarenheter och menar att utveckling kan forklaras som en
gradvis integration mellan dessa bada erfarenheter, liksom en gradvis
integration av auditiva upplevelser. Enligt Foulke & Hatlen (1988) kan
perception och kognition inte utvecklas separat och oberoende av
varandra. De samverkar redan frin borjan, men ir specialiserade for
olika uppgifter som ger olika information. Perception &r inte endast
funktionen av ett sinnesorgan, utan en komponent i ett system. Detta
innebdr att fysisk kontakt inte dr nddvindig for den visuella och auditiva
perceptionen dven om den underldttar (Foulke & Hatlen, ibid; Gibson,
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Synen har stor betydelse for barnets rumsuppfattning, t ex av féremalens
placering i rummet. Ett blint barn vinder sig ofta indt och visar en
motvilja mot att hantera féremal. Barnet visar ocksd osdkerhet och
motvilja mot att forflytta sig i rummet. Janson (1989) siger “Att synen
mer dn de andra sinnena dr dgnad att ge individen en samlad bild av
omvirldens beskaffenhet och den egna positionen i denna vérld ar tydligt.
Detta faktum bygger pé ett antal egenskaper hos synintrycken” (sid 20).
Warren (1984) menar att barn som féds blinda har svérare att klara sig i
omgivningen 4n barmn som blir blinda senare i livet. I forsta hand skulle
detta hinga samman med bristande erfarenheter av strukturer i omgiv-
ningen snarare 4n blindheten i sig. Warren (1988) anser vidare att det 4r
omgjligt att helt folja de normer som giller fér seende bamn nér det giller
intervention. Han framfor detta som en varning och hidvdar att det ar
viktigt att inte utga ifran att allting foljer ett bestimt monster, eftersom
det finns avvikelser bade bland handikappade och icke-handikappade barn.

Horselns betydelse for barnets utveckling

Redan under fosterstadiet uppfattar bam ljud utifrin och differentierar
starka och svaga ljud (Bratt, 1978). Bamet uppfattar dven rytm och
upprepning som hérror frdin mammans eller sin egen kropp (t ex
hjartslag). Forskning har dven visat att barnet under fosterstadiet uppfattar

musik och kan kiinna igen dessa musikstycken omedelbart efter fodelsen
(Lind, 1965). Detta visar att barnet tar emot olika sinnesintryck och fér-
nimmer redan i fosterlivet.

Det nyfodda bamet vinder sitt huvud mot en ljudkilla vilket innebér att
barnet har en formaga att orientera sig auditivt. Detta beteende avtar efter
nigra manader di bamet kan separera visuella och auditiva intryck.
Bamet l4r sig att titta mot en ljudkilla och beroende av vad det hor och
ser stimuleras dess rorelser och det forséker na olika foremal (Foulke &
Hatlen, 1988). De akustiska signalerna nar orat frin olika hall, men &r i
jamforelse med synen en begrénsad killa for spatial infomation. Warren
(1988) menar i likhet med Fraiberg (1977) att ett barns riickbeteende kan
stimuleras med ljud och att detta pdverkar bamets motoriska utveckling.
Ett barn, som stimuleras att stricka sig efter olika féremal, stimuleras att
krypa tidigare och paskyndar i och med det utvecklingen. I alla typer av
tidig intervention finns risker. Risk finns att barnet regredierar vid alltfor
hard press, men det finns dven andra invdndningar mot intervention som

t ex att barnet har s& mycket annat att ldra och utveckla under sitt forsta
ar.

For déva barn och barm med svara horselskador sétts teckensprak idag
ofta in pa ett tidigt stadium. Barnet ldr sig teckna och féar i och med det ett
sprak. Teckensprak riknas som de dovas och gravt horselskadades forsta
sprak och svenskan dr deras andra. Forskning har visat att det dr viktigt
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att barnen har ett sprak for sin hela utveckling och for att méjliggéra detta
gar dessa barn, som tidigare nimnts, ofta i segregerade forskolor/skolor.

Barn med flerhandikapp - konsekvenser

For barn med flerhandikapp &r bilden #n rzer komplex. I allt hdgre grad
forstar man med utgingspunkt frin dessa barn att en samordning av
sinnesmodaliteterna och en helhetssyn dr nédvindig. Att kunna kommuni-
cera ir ett grundliggande behov hos alla ménniskor och fér de gravt
flerhandikappade barnen ir detta behov inte mindre viktigt. Manga av
bamets sinnesfunktioner fungerar diligt, eftersom de ofta har manga
tilliggshandikapp. Synen har, som tidigare nimnts, stor betydelse eftersom
den mer #n nagot annat sinne informerar om det rumsliga sammanhanget
och objektens spatiala egenskaper. Trots detta "anvéinder” ménga av de
gravt utvecklingsstérda barnen inte synen funktionellt, 4ven om inga
biologiska avvikelser finns i sjilva dgat. Férmodligen beror detta pé att
det dr svart fér barnen att tolka vad de ser pa ett anvéndbart sétt. Ett barn
som #r utvecklingsstdrt och synskadat fir avsevdrda svérigheter att
tilldgna sig bade kropps- och rumsuppfattning.

Nir det giller utveckling av kommunikation &r bilden ofta annorlunda for
barn med grava handikapp dn for normalutvecklade barn. Ett bamn som &r
gravt handikappat ger inte samma gensvar som barn i allménhet och en
stor risk finns att barnet inte svarar adekvat. Detta kan medféra att
fordldrarna har svart att tolka barnet och kinner att de inte far kontakt
med sitt barn. Om forildrarna misslyckas att fi kontakt med sitt barn och
bamet inte pockar pid uppmirksamhet eller avger de “rdtta” signalerna
finns risk att fordldrama slutar att kommunicera med barnet. Detta sker
ofta omedvetet och successivt. Det motsatta forhéllandet vore att foréld-
rarna arbetade extra intensivt med att bygga upp kontakten och insisterade
pd att kommunicera med bamet trots att bamet inte svarade. De
kommunikationsstdrningar, som ofta uppstir mellan barn och foréldrar/
vardare, far anses vara normala utifrdn den kunskap som finns om hur
miénniskor reagerar nir kontakten med omgivningen inte fungerar. I
studier av tidig kommunikation har det visat sig att mamman &r den
vanligaste kommunikationspartnern. Hon blir oséker och drar sig slutligen

tillbaka di barnet efter upprepade forsok inte besvarar hennes ansatser till
kontakt (Smebye, 1985).

Sma barn med utvecklingsstorning 4r ofta "snélla” och ndjer sig med att
ligga passiva i singen. Resultatet av att de inte 4r krdvande kan bli att de
far for litet stimulans. "Ett barn som dr psykiskt handikappat behdver
mycket positiv uppmuntran till att stricka sig ut och ta fatt i vérlden och
pa si sitt bdrja réra sig fram mot de mdjligheter hon kan ha, eftersom
hon inte drivs fram av det spinnande i sina egna tankar som ett normalt
spidbarn gor” (Newson & Head, 1982, sid 127).



Utvecklingsstorda barn med horselskador har ofta svért att tilldgna sig de
dovas teckensprik pd grund av sin intellektuella funktionsnedséttning. En
anpassning avsedd for utvecklingsstorda och en férenkling av tecken-
spraket s.k. "teckenkommunikation” anvinds istillet. Teckenkommunika-
tion kan anvidndas som stod till ett daligt fungerande tal eller som
ersdttning for talet. Forskning har visat att bam som tidigt far ldra sig
teckensprak har storre mojligheter att utveckla sitt sprak (Nordén, 1981;
Johansson, 1988).

Nielsen (1988) har etablerat ett spatialt beteende hos biinda bamn pa tidig
utvecklingsniva. Hon arbetar med en “resonansplatta”, som anvinds for att
ge aterkoppling péd auditiva stimuli, som grund for sitt arbete. Barnens
egen aktivitet och motivation uppmuntras och genom lek med fremal pa
en “resonansplatta” och med "det lilla rummet” placerat pa plattan arbetar
hon med de allra své:ast handikappade bamen. Hon har lyckats stimulera
barnen till aktivitet och menar att synen i sig inte behover innebira att
bamen inte ldr sig forstd spatiala relationer i omgivningen. Nielsen
betonar aktivitet, imitation, samspel, arbetsfordelning och konsekvens av
en handling. Dessa komponenter, som bygger pa barnets egne spontana
aktiviteter, dr nddvindiga nir det giller att skapa stimulerande situationer
for gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam. Nielsen betonar dven
samspelet med fordldern/vardaren for bamets emotionella, sociala och
kognitiva mognad.

Vad innebér kombinationen av funktionshinder for varje enskilt barn? For
ait f3 en uppfattning av varje barns funktionella formiga maste man skaffa
sig en helhetsbild av barnet och familjen. Det 4r viktigt att veta viika
bamnets fysiska och psykiska forutsittningar dr, men det #r ocksa viktigt
att veta hur den sociala omgivningen {milj6 och ménniskor) ser ut. Studier
av barn med grava handikapp maste dirfor mycket tydligt beskriva
omgivande faktorer. Nar man talar om gravt utvecklingsstorda barmn maste
man vara medveten om att man talar om en relativt liten grupp bam med
hog frekvens av tilldggshandikapp. Dirfor dr det inte ovanligt att ett bamn
med grav utvecklingsstorning dven har rorelsehinder, synskador, kommu-
nikationsstdmingar, epilepsi (som ofta pa grund av medicinering paverkar
vakenhetsgraden) och inkontinens. Manga har dven horselskador. Bilden
dr med andra ord ytterst komplex.




Kapitel 5

LEK

Inom den internationellz forskningen kan man konstatera att leken under
1980-talet fatt en okande betydelse. Det giller dels forskning kring lek-
saker, dels kring leken som fenomen. Ménga forskare har arbetat med att
indela leken i olika kategorier for att ddrigenom forsdka beskriva dess
innersta visen. Genom att betrakta leken ur social synvinkel finner man
nagra olika typer av lek och genom att titta pd lekens utveckling och inne-
hall kan man urskilja andra. Lek kan t ex kategoriseras som ensamlek,
parallellek eller samiek (Rubin, 1977), men den kan ocksé t ex katego-
riseras som 6vningslek, symbollek och regellek (Piaget, 1962). Manga
forskare har "etiketterat” leken och menar att en aktivitet maste innehélla
vissa element for att definieras som lek. Enligt flera av dessa &r lek en
aktivitet som #r spontan, friJillig, lustbetonad och ej mélstyrd. Nér det
giller gravt utvecklingsstérda flerhandikappade bamn dr forutsittningamna
ofta annorlunda. Dessa barn kanske pa grund av et rorelsehinder inte kan
forflytta sig sjilva for att pibdrja eller avbryta en aktivitet. I detta ligger
da en ofrivillighet, som barnet kanske endast kan bryta genom att t ex
avskdrma sig. Eftersoi, dessa barn tar fa egna initiativ, tolkas deras signa-
ler inte heller alltid som spontana initiativ. Ddremot 4r leken oftast en
samspelssituation, som for gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn
kan kategoriseras som 6vningslek och denna aktivitet ir ofta lustbetonad,
repetitiv och inger forvintan. Utifrén deras speciella situation och férut-
sittningar kan man dock dven sdga att leken i viss utstriickning &r spontan,
frivillig och inte mélstyrd. Lekens betydelse ifrdgasitts ytterst séllan, men
det dr svart att finna pa vilket sitt leken i sig” dr viktig. Denna fréga
verkar ha mindre betydelse for forskarna, medan déremot inldrnings- och
traningsaspekten speciellt for barn med handikapp ofta betonas i interna-
tionell forskning om barns lek (t ex Murphy, Callias & Carr, 1985).

Nigra teoretiska perspektiv pa lek

Minga pedagoger och psykologer har betonat lekens betydelse for barn
och menar att leken dr den ledande eller dominerande aktiviteten under
uppviixtiren och central i barns utveckling (E H Erikson, 1986; Knuts-
dotter Olofsson, 1987; Lear, 1986; Piaget, 1962; Vygotsky, 1981;
Winnicott, 1981). Det finns olika teoretiska utgdngspunkter, som kan
anvindas for att beskriva vad lek innebir for bamns utveckling. Jag tar i
detta avsnitt endast upp ett litet antal av dessa och har inriktat mig pa att
beskriva teorier som jag beddmer ha relevans for min undersdkning,
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eftersom de sitter in leken i ett utvecklingsperspektiv. De teorier om lek
jag valt &r E H Erikson, Piaget, Winnicott och Vygotsky.

Psykoanalytikern E H Erikson (1986) menar att barn utvecklas i aktivt
samspel med omgivningen och att barnets lek under den forsta perioden
ror sig om den egna kroppen. Han indelar utvecklingen, som berér alla
aldrar och stricker sig upp till dlderdomen, i stadier och anvinder ett
psykosocialt beskrivningssitt. Under spiadbarnsperioden, 0-1 3r, menar
Erikson att barnets behov av tillit och trygghet dominerar. Detta stadium
dr avgorande for om barnet skall fi en grundtrygghet “basic trust”.
Forutsittningarna for denna &r att fordldrarna tillfredsstiller barnets
biologiska och psykiska behov av mat, vard, sémn och lek. Studier fran
barnhem ha. visat att barn, som inte fir dessa behov tillgodsedda stag-
nerar eller regredierar i utvecklingen. Spitz (1945) kallade denna nedging
i barnens utveckling hospitalism. Av detta kan man dra slutsaten att en
néra relation mellan bamn och forildrar 4r visentlig, vilket dven Erikson
betonar. Aven gravt flethandikappade bam maste ha en grundtrygghet for
att kunna utvecklas. Ett svart flerhandikappat barn som forsoker pakalla
uppmirksamhet utan att lyckas ger slutligen upp och tvivlar pa sin férma-
ga att pdverka sin omgivning.

Enligt kognitiv utvecklingsteori 4r leken en vig att assimilera nya foremal
och hindelser - ett sitt att utvidga sin begreppsbildning och integrera
tdnkande i handling. Piaget (1962, 1971) menar att leken uppstir som en
direkt f6ljd av bamets utvecklingsnivd, dvs barnets mentala struktur. Hur
ett barn leker beror séledes pa dess kognitiva utveckling. Enligt Piaget
sker utveckling i stadier som han indelat i relation till barnets alder. Den
sensori-motoriska perioden, som avser barn under tva ar, 4r mest intres-
sant att belysa med hénsyn till de gravt utvecklingsstérda barnen. Denna
period indelas i sex utvecklingsstadier. Under det forsta stadiet, som
omfattar 0-1 ménad, reagerar barnet reflexmissigt. Barnet andas, suger
och héller fast foremal, som man sitter i handen p4 det och upplevelsen
av rytm och regelbundenhet forstirks genom upprepning. Barnet borjar
generalisera och differentiera bland annat genom att suga pé olika saker.
Piaget talar om ett “sug-schema”, ett “se-schema” osv och framhiller
sjdlva aktiviteten som det centrala. Under det andra stadiet, som omfattar
1-4 ménader, modifieras sugandet. Barnet mirker skiilnad i sina egna
reaktioner och sin egen aktivitet och handlingsmonstret foriindras. Bamnet
borjar koordinera olika scheman, t ex syn- och gripscheman. Den forsta
tidsuppfattningen innebér att barnet har en upplevelse av varaktighet i sin
egen aktivitet, vilket 6verensstimmer med Kyléns (1981) uppfattning om
hur barn tilldgnar sig tidsuppfattning. Reflexerna utvecklas successivt till
viljestyrda signaler och skriket borjar nyanseras och kriver svar. Barnet
kan urskilja ansikten och borjar jollra. Under det tredje stadiet, som
omfattar 4-8 manader, borjar barnets rérelser bli mer exakta och barnet
gor antydningar till igenkdnnande. Bamnet borjar ocksa bli intresserat av
hur det kan paverka omgivningen genom sin egen aktivitet och man kan
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notera en malmedvetenhet. Detta stadium kénnetecknas av upprepning av
aktiviteter tills en aktivitet lirts in. Det fjdrde stadiet omfattar 8-12
ménader och bamet bdrjar krypa och gé for att nd foremal. Barnet borjar
forsta att foremal finns fastin man inte ser dem. Det femte stadiet omfat-
tar 12-18 manader och under denna period bérjar barnet prova olika
metoder for att nd ett mal. Experimenterandet tar stor plats i barnets liv
och flera objekt sitts i relation till varandra. Det sjitte stadiet omfattar
18-24 manader och under detta utvecklas barnets formaga att symtolisera.
Barnet forstar enkla bilder och sprik och imiterar sin omgivning.

Centrala begrepp for Piaget (1971) &r ackommodation och assimilation,
dvs anpassningen till omgivningen och Yamets strdvan efter jamvikt. Ett
bamn som leker utvecklar inte nya kognitiva strukturer utan forsoker
anpassa erfarenheterna till existerande strukturer. Av detta framgér att
leken ir en upprepning av en handling for att befista och infoga deniett
befintligt monster. Piagets lekteori &r ndra knuten till hans beskrivning av
intelligensutvecklingen. Han fann att lek och imitation har en avgorande
betydelse for tinkandets uppkomst och att de utgdr redskap for barnet att
ta virlden till sig. Lek kan sdgas vara en form av assimilation och imita-
tion en form av ackommodation. De olika formerna av lek uppstér som en
f51jd av barnets utvecklingsniva. Piaget menar att det lilla barnets upprep-
ning av rorelser och sinnesintryck kan kategoriseras som 6vningslek. Han
betonar barnets spontana aktivitet, upprepning av en aktivitet, frivillig-
het, sokande efter lust och samspel med miljon.

Winnicotts (1981) perspektiv 4r det psykoanalytiska, men hans specialitet
ir den diagnostiska intervjun med barn och mor samtidigt i rummet. Han
menar att nagot av det allvarligaste ett barn kan ta sig for &r att leka och
betonar att det ir nddvindigt att ldra barn leka. Det lilla spadbarmnets
aktivitet att fora sina hinder eller foremal till munnen och suga pa dem
leder till att barnet senare utvecklar formagan att bli fist vid t ex en viss
nalle eller nigot annat féremal. For att beteckna det mellanliggande
upplevelseomradet mellan tammen och nallen anvénder Winnicott begrep-
pen "overgingsobjekt” och "vergingsfenomen”. Bamets utveckling leder
till att barnet lir kinna "inte-jag-foremal”, dvs foremal som ligger utanfér
barnet sjilvt, men som samtidigt inte dr ett yttre objekt. Det ligger i
omradet mellan barnets inre upplevelser och den yttre verkligheten och
bendmns overgangsobjekt.

Barnets 6vergingsobjekt representerar bandet till modern och i denna
relation finns vissa givna forutsattningar. Objektet ger barnet intryck av
virme och kraft och det maste tila en behandling blandad med kirlek och
hat. Barnet sjilvt bestimmer dver foremalet, som med tiden forlorar sin
kraft och blir urladdat. Overgangsobjektet blir for barnet mycket viktigt
och nistan som en del av barnet.
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Enligt Winnicott finns vissa accepterade antaganden t ex att:

- Overgangsobjektet representerar brostet eller foremalet for den forsta
minskliga relationen
- Overgangsobjektet kommer tidigare 4n verklighetsprévningen

I borjan ger modern barnet illusionen att brostet ir en del av barnet. Sa
sméningom berovar modern barnet denna illusion och barnet Iir sig och
utvecklas av att anpassningen inte 4r konstant och total.

Modemn Overgingsobjektet —————>Barnet
(neutralt upplevelseomride)

Figur 3. Overgangsobjekt enligt Winnicott (bygger pa Winnicott, 1981)

Lekmaterialet kan ses som ett 6vergangsobjekt, och leken som 6vergings-
fenomen, eftersom det dr ett neutralt upplevelseomride, som ligger
utanfr bade barnet och den vuxne. Det 4r inte ovanligt att vuxna personer
med utvecklingsstorning sitter med en trasa i handen som de svinger fram
och tilibaka. Detta beteende karaktiriseras av en del som ett stereotypt
beteende, en storing, men skulle ocksa kunna ses som ett Gvergings-
fenomen. Denna trasa kan séledes, enligt Winnicotts teori, vara ett dver-
gangsobjekt, men det kan sannolikt ocks3 vara en typ av sinnesstimulering.
Trasan som svings ger syn-, kénsel-, rorelse- och eventuellt luktintryck
och for den som inte kan fa stimulering pi annat sitt ir den egna kroppen
och det som finns tillgéngligt i nirheten en majlighet till sjdlvstimulering.

Lika viktigt som att modern ger barnet en illusion av att brostet vid
amningen ir en del av barnet, dr det att senare desillusionera bamet.
Barnets avvinjning kan beskrivas som en frustration. Att sluta amma ir
ingen avvinjning i sig, utan det kridvs att barnet under den tidiga
utvecklingen fitt en tillrickligt bra omvardnad och trygghetskiinsla. Det
mellanliggande omradet dr nodvindigt for att skapa en relation mellan
barnet och omvirlden. Forst ndr andra intressen utvecklas férlorar
overgdngsobjektet sin laddning och barnet kan skilja sig sjilvt fran
modern.

"Psykoterapi dger rum i tva lekomraden som delvis sammanfaller, patien-
tens lekomrdde och terapeutens. Psykoterapi handlar om tvd minniskor
som leker tillsammans. Foljden av detta r att ndr det inte gér att leka
maste terapeutens arbete inrikta sig pa att fi patienten att dvergd fran ett
tillstdind ddr han inte kan leka till ett tillstdnd dir han kan leka”
(Winnicott, 1981, sid 59). Detta citat pekar p4 den vikt Winnicott lagger
vid leken. Han menar att lek maste studeras som ett fristiende dmne och
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att en anvindbar teori om lek saknas i psykoanalytisk teori. Winnicott
menar ocksa att lekandet har sin plats och sin tid. Lek &r inte ndgot inre
och inte nigot yttre. Leken i sig dr universell och hdr ihop med hilsa:
”lekandet befordrar utvecklingen och dirmed hélsan; lekandet leder till
grupprelationer; lekandet kan bli ett sitt att meddela sig inom psykotera-
pin; och till sist har psykoanalysen utvecklats som en hogst specialiserad
form av lekande som tjinar till att forbittra kommunikationerna med en
sjilv och andra” (ibid, sid 63). Han vill siledes dra bort uppmérksamheten
fran psykoanalys, psykoterapi, lekmaterial, lekande och vénda pé ord-
ningen och menar att leken i sig dr ndgot naturligt och vésentligt. Det
viktiga med leken &r svarigheten att avviiga samspelet mellan den psykiska
verkligheten och att uppleva kontroll Gver yttre objekt. Barnet 4r under
leken helt uppslukat av sin aktivitet och det ar viktigt att barnet kénner sig
tryggt. Winnicott menar att det endast ir i lekandet som barnet eller den
vuxne kan vara kreativ och finna sin identitet. Det &r ocksé bara i lekandet
som kommunikation ir mojlig. Han ldgger stor vikt vid leken som
fenomen och hans instillning till behandlingsarbete och hur man genom
lek kan hjilpa barnet ur tillstdnd av konflikter, rddsla och angest fram-
trader starkt.

Vygotsky (1981) ser stimulus-responslagen som grundléggande for allt
beteende och menar att minniskan féds med en rad obetingade reflexer
som styr perception, minne och tinkande. Vygotskys teori 4r en sociai
utvecklingsteori och han menar att barnet utvecklas i samspel med sin
omgivning. Enligt Vygotsky 4r bamets lek den ledande faktorn i utveck-
lingen. Lek 4r en méalmedveten aktivitet med klara syften och for barn &r
ieken nagot allvarligt. I borjan gor barnet ingen skillnad mellan hand-
lingens betydelse och den riktiga handlingen. Vygotsky menar att barn
fore tre ars alder inte leker, eftersom de di ir styrda av den situation de
befinner sig i. Det forsta steget for att frigora sig frdn de kontextuella
begrinsningama #r skapandet av en imaginr situation. I ett utvecklings-
perspektiv kan skapandet ses som ett led for att utveckla abstrakt tinkande.
Barn med utvecklingsstoming har bristande formaga till abstraki tinkande
och ett barn som &r utvecklingsstort, “limnat &t sig sjilv, uppndr aldrig
nigon utvecklad form av abstrakt tinkande” (ibid, sid 167). Forst i
forskolealder framtrider leken och di betecknar Vygotsky den som ett
speciellt drag, som avtar i skoldldern dé arbete och inldming upptar en allt
storre del av barnets liv. Vygotsky dr kritisk till de accepterade lek-
teorierna och menar att de genom att beskriva leken som symbolisk,
tenderar att intellektualisera dess funktioner. Sjdlv ser han leken utifrdn
barnets onskan att tillfredsstilla sina behov och handlingsmotiv. Bamets
steg i utvecklingen ir enligt Vygotsky forknippade med fordndringar av
dessa motiv och behov, som sker utifrdn vissa bestdmda regler. I
Vygotskys lekteori har latsas- och regellekar en framtridande roll. Detta
innebir att barn som dr gravt utvecklingsstérda och befinner sig pd en
tidig utvecklingsniva, enligt Vygotskys sitt att se, inte leker. Allt beror
emellertid pi hur man definierar regellek. En del barn med svdra handi-
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kapp kan tillsammans med en foriilder leka “rasa-bygga-rasa”-lekar med
stor fortjusning. Denna lek kan klassificeras som konstruktionslek, men
innebdr i sjdlva verket att barnet lir sig en regel, nimligen att om jag
river ner, bygger mamma upp. Det mest vésentliga i Vygotskys teori dr
for mig hans betoning av socialiseringsprocessen, som ir en av de
viktigaste delarna for barns utveckling.

Sammanfatiningsvis kan jag konstatera att vissa delar i ovanstiende teo-
rier overensstimmer med varandra. E H Erikson (1986), Vygotsky (1981)
och Winnicott (1981) betonar det sociala samspelets betydelse for barns
lek och utveckling, medan Piaget betonar barnets egen aktivitet och den
omgivande miljons betydelse. Samtliga ser leken som nigonting viktigt
och nddvindigt. En forutsittning for all utveckling tycks dock vara att
barnet har en grundtrygghet (Erikson och Winnicott) och fér de gravt
utvecklingsstérda barnen 4r denna trygghet sannolikt helt avgdrande for
barnets fysiska och psykiska tillstind.

Piaget (1962) ser leken som ett sitt att utforska omvirlden och den forsta
leken, som dr en manipulerande aktivitet, benimner han dvningslek. De
medfédda reflexerna (naturliga reaktioner) utvecklas till viljestyrda
signaler under barnets fyra forsta manader och direfter lidr sig barnet
‘genom upprepning att padverka omgivningen pa ett mer medvetet sitt.
Centrala begrepp for Piaget dr ackommodation och assimilation och sam-
spelet mellan dessa leder till optimal utveckling. Ackomodationen handlar
om barnets anpassning till omvirlden, medan assimilationen innebir att
barnet inforlivar hidndelser och iakttagelser till sina tidigare erfarenheter.
Leken dr for Piaget en form av assimilation, dvs repetition av redan
inldrda monster. Lek definierar Piaget som en spontan, frivillig, lustbe-
tonad aktivitet som bygger pd upprepning. Det 4r en aktivitet, som styrs
av barnets kognitiva utveckling. Winnicott ser spidbarnets lek, som ett
sdtt att utveckla formégan/ldra sig att etablera relationer. Det lilla
spiddbarnet borjar stimulera omradet kring munnen med sina hinder och
overglr senare till att fora olika objekt till munnen. Barnet lir sig genom
detta att bli fist vid olika féremal. Winnicott talar om &vergangsobjekt,
som ett nédvindigt meilanomrade mellan bamet och omvirlden, for att
utveckla dessa relationer. Winnicott menar att leken dr avgorande fér
barnets utveckling, men den &r ocksa ett siitt att dverfora budskap och att
utveckla kommunikationsforméagan. Vygotsky ser leken som en malmed-
veten aktivitet och bamets stridvan att tillfredsstilla behov och handlings-
motiv leder till utveckling. Barn under tre ars alder styrs av kontexten,
dvs den konkreta verkligheten, och de kan inte forsé*ta sig i en imaginir
situation, vilket enligt Vygotskys sitt att se dr nodvéandigt i lek. Detta
synsitt hinger till stor del samman med hans starka betoning av leken som
medel for inldmning. Vygotsky menar att inldrning utgor en férutsittning
for utveckling. Enligt honom kommer inldrningen f6re utvecklingen och
skapar en potentiell utvecklingszon. Han talar om barnets faktiska och
potentiella utvecklingszoner. Den faktiska utvecklingsnivan ir den niva
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som barnet uppnitt genom en tidigare genomgingen utveckling. Den
potentiella 4r den utvecklingsniva som barnet kan uppna med vuxenhjalp.
Vygotsky menar med andra ord att det 4r i interaktionen med vuxna, som
den inldrning sker, som ger upphov till den potentiella utvecklingszonen.
Interaktionen ir siledes att betrakta som utvecklingens motor.

Som framgér finns i dessa teorier gemensamma drag. De betonar barnets
behov av trygghet och ser leken som en del i kommunikationsprocessen.
Vygotsky betonar inlimingen och den vuxnes roll, medan Piaget hinfor
barnets utveckling till dess egna handlingar.

LEK MED LEKSAKER

Bamns lek forknippas ofta med leksaker. Det finns bade leksaker och saker
att leka med och bada kategorierna har en funktion att fylla. Newson och
Newson (1982) menar att leken kommer fore leksakerna och noterar: ”Vi
leker inte pa grund av att vi har leksaker - leksakerna dr enbart krokar
som vi hanger upp leken pa” (sid 14). Utifrén detta kan man konstatera att
de inte lagger sirskilt stor vikt vid sjdlva leksaken ufan snarare ser
leksaken som ett medel for att underlitta leken. Om leksaker inte har
nigot egenvirde kan man sjélvfallet fundera dver vilken roll senare tiders
pafund, de sa kallade "pedagogiska” leksakerna spelar.

Pedagogiska leksaker

Synen pa barns lek och betydelsen av lek har forfinats genom forskning
och olika teorier. Lek betraktas i vistvirlden inte bara som en del av
barns utveckling utan som ett instrument for utveckling. Speciellt fram-
tridande #r denna instillning nir det géller barn med funktionsnedsitt-
ningar och behov av sirskilt stod. Som en foljd av detta synsitt har
leksaker for inlirning och pedagogiska leksaker fatt en dkad betydelse.
Idéen med pedagogiska leksaker var ursprungligen, och dr i viss utstrack-
ning fortfarande, att triina barns formagor for att hoja deras kompetens
och intelligens. Pedagogiska leksaker representeras ofta av leksaker i rent,
omalat tri eller konstruktionsmaterial for traning av en bestimd funktion.
Den allminna uppfattningen #r att begreppet pedagogiska leksaker borgar
for god kvalitet. Enligt marknadsforingen av pedagogiska leksaker ger
forildrar sina barn de bista mojligheter till utveckling, nir de ger sina
barn denna typ av leksaker. Vad som ofta undervirderas ir barnets egen
aktivitet och forméiga att anvinda materialet pa ett utvecklande sitt.
Woodroffe och Willatt (1976) har i en studie om anvindning av leksaker
och lekmaterial visat att barnets sitt att hantera leksaker har en avgdrande
betydelse for om "leksaken” &r utvecklande eller ej. Leksaker &r enligt
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deras mening inte utvecklande i sig eftersom egenskapen pedagogisk i
sig” inte existerar.

Néir man talar om leksaker for barn med funktionshinder anvinds ofta
bendmningen pedagogisk. Tanken ir formodligen att barnet skall lira sig
ndgonting av den och detta ger skil att kalla den pedagogisk. Idag finns
mycket utldndsk litteratur av karaktir “receptbok” med beskrivningar av
olika typer av leksaker, som trinar olika funktioner. De flesta av dessa
skrifter vinder sig till fordldrar och uppmuntrar till att anvinda lek och
leksaker i habiliterande syfte. Lear (1986) skriver "Somz people believe
that children with special needs should play with 'normal’ toys. In theory 1
share this view, but in practice I sometimes find it is a goal to aim at.”
(ibid, sid xi). Med detta menar hon att bam med handikapp i allménhet,
utdver vanliga leksaker, dven behover specialanpassade leksaker. Om en
leksak anpassas for eft bamn med utvecklingsstorning kallas den ofta peda-
gogisk. Newson och Newson (1982) anser att det inte finns nigon leksak
eller visst sorts lekmaterial som 4r "bist” for barn. De menar att vuxna
ofta dverdriver i sin strivan att forse barnet med rejila, naturfirgade
trileksaker och later sitt eget estetiska sinne dominera 6ver de mer fantasi-
eggande leksakerna.

Knutsdotter Olofsson (1987) menar att leken i sig 4r viktigare #n det
pedagogiska materialet. Brockstedt och Lindquist (1981), som speciellt
intresserat sig for utvecklingsstorda bams lek, konstaterar didremot att
leksaker har stor betydelse foér barns lek och utveckling. De siger: ™1
forskolan har man alltid varit medveten om leksakernas betydelse for
utvecklingen. For att understryka detta har man infort beteckningen
"pedagogiska leksaker” om sidana saker som man anvinder dir. Genom
att dessa mdste vara starka och tila en hirdhint hantering har detta
begrepp kommit att std for robusta saker, mycket ofta gjorda i tri. Om
man i pedagogisk ligger en annan innebdrd, att en sak ir pedagogisk pa
grund av att den lir bamen nagonting, eller riktigare att barn lir sig
nagonting genom att hantera dem, blir praktiskt taget alla saker barnen far
i sina hdnder pedagogiska” (sid 27).

"Barnens lek dr arbete, sdger man. Mycket bearbetas i leken. Normalt
leker barn spontant. Det dr som en instinkt. Aven denna funktion kan vara
stord hos en del handikappade barn.” (Lagerheim, 1988, sid 219). Hon
konstaterar vidare: "Barn med stérd utveckling och sen mognad kan
behdva ledas i sin lek med hjilp av pedagogiska leksaker si att de triinar
olika inldmingsmoment samtidigt som de har roligt.” (sid 219). Hon ser
lekmaterialet som en viktig del fér barns inléirning och kombinationen lek
- inldring dr pataglig.

Om pedagogiska leksaker for barn med flerhandikapp sdiger Airey och
Hirst (1982) "Multiple handicaps present additional problems in the selec-
tion of a toy which has educational value. The toy has to be sufficiently
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flexible to be used, for example, by hands or feet, and offer potential for
adaptation to the needs of each individual user. It needs to be applicable at
different, interrelated stages of development, from the instructor giving
maximum help, to the user operating the toy unaided” (sid 2). Nar det
giller barn med flerhandikapp har en leksaks pedagogiska virde med
anpassningen av saken att gora for att barnet skall kunna anvinda den for
inldrning. Det tycks som om merparten av det pedagogiska materialet trots
allt har med inldming att gora och att en sak 4r pedagogisk innebir di att
man Yr sig nigonting av eller med den. Detta kan tyckas négot
motsigelsefullt, eftersom det inte finns nagra saker som man inte 1dr sig
nagonting av eller om.

Utifran detta framgir att leksakerna i sig enligt vissa forskare inte har s&
stor betydelse (Knutsdotter Olofsson, Newson & Newson, Woodroffe &
Willatt, ibid). Det viktigaste &r hur sakerna anvinds och om barnet kan
lira sig nagonting av dem (Brockstedt & Lindquist; Knutsdotter Olofsson,
ibid). De flesta forskare #r ense om att leken i sig 4r betydligt viktigare dn
sidlva leksakerna, men ménga betonar betydelsen av leksaker speciellt for
barn med fu.ktionsnedsittningar. Aven om leksakerna inte har den stérsta
betydelsen for barns lek kan man #indé konstatera att bam oftast anvénder
leksaker eller saker att leka med. Fran ovanstiende studier framgér att lek
och inliring tycks hiinga niira samman och att lekens funktion verkar
svir att separera frin inlirning, speciellt for barn med funktionshinder.
Leken och lekmaterialet ses som ett medel att lira, inte som ett mél i sig
sjdlvt.

Materialets betydelse och den vuxnes roll - allmént

En forskare som tagit upp lekmaterialets betydelse och den vuxnes roll &r
Jorup (1979). I sina observationer av bamn pa daghem har hon funnit at
lekmaterialet har stor betydelse for lekens innehdil. Hon sédger "Leken ger
vuxna en utsokt mojlighet att leva sig in i barnens tankar och behov. Lek-
materialet paverkar i stor utstrickning lekens innehdll. Det dr en
dmsesidig paverkan mellan lekens innehéll och lekmaterialet” (sid 84).
Jorup har funnit att kontakterna mellan barn och vuxna pa daghem i regel
ir kortvariga. Hon betonar den vuxnes roll ur imitationssynpunkt och
menar att man genom att engagera sig i barnens lek, kan bidra till imita-
tion. Jorup understryker ocksd betydelsen av strukturerade aktiviteter.
Sirskilt for barn med funktionsnedsittningar betonas ofta behovet av
struktur i verksamheten.

Vedeler (1982) tar upp frigan om leken som pedagogiskt instrument och
relaterar till en studie hon gjort bland barn med handikapp, som é&r
integrerade i forskolan. Hon menar att forskolldrama deltar alltfor litet i
bamens lek och formodar att det beror pa bristande kunskap om hur man
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kan anviéinda leken som njidlpmedel. Detta beror delvis pd oklarheter i hur
den vuxne skall forhdlla sig till bams lek menar Vedeler.

Rasmussen (1983) anser med utgangspunkt frin férskolebarn i allménhet
att den vuxne har en given roll att gi in och hjilpa till att 16sa konflikter i
en barngrupp och att hjidlpa barn som har svart att leka med andra.
(1986) betonar nédvindigheten av att forskolldraren deltar i bamens lek
och menar att detta f&rhallningssétt dr relativt naturligt i var férskole-
tradition néir det giller parallelley. Hon framhaller ocksé betydelsen av att
observera barnens lek och ser dei aktiva deltagandet som en mojlighet till
detta. Bdde Rasmussen och Am, som utgar frin normala forskolegrupper,
anser att den vuxne har en viktig roll. Denna roll sitts egentligen pa sin
spets nidr man talar om barn med handikapp. Idag ir de flesta barn inte-
grerade inom den kommunala barnomsorgen och detta medfor att bam
med funktionshinder finns i gruppen bland alla andra barn.

Materialets betydelse och den vuxnes roll for barn med
funktionsnedsittningar

Tidigare undersOkningar har visat att manga foréldrar har uttryckt sin
hjélploshet 6ver att intc kunna leka med sitt barn om barnet har grava
handikapp, eftersom dessa barn 4r mycket passiva och tar fi egna initiativ
(Brodin, 1985, 1986; Preisler & Palmer, 1987; Seligman, 1975). Svérig-
heterna beror delvis pa fordldrarnas definition av begreppet lek. Deras
definition grundas dels p4 de minnesbilder av lek som de har frin sin egen
barndom och hur de brukade leka, dels pa det utbud av leksaker som finns
i leksaksaffdrerna. D& denna bild inte 6verensstimmer med sittet pa vilket
deras barn leker blir de férvirrade och osikra (Brodin, 1985). Passivitet
hos barn kan emellertid ses ur olika perspektiv. Ett litet barn kan forhalla
sig helt passivt och som det ser ut inte leka alls. Barnet héller sig till den
egna kroppen eller gir runt i ett rum och tittar sig omkring. Ett annat
barn kan, utan att sjélv delta, titta pi andra bam som leker. Barnet lyssnar
och finns i ndrheten och 4r egentligen inte passivt. Denna typ av lek &r inte
ovanlig for utvecklingsstérda barn, men det 4r ofta svart att avgora vad
som 4r lek och inte nér det géller de gravt utvecklingsstorda flerhandi-
kappade barnen. M&nga barn 4r passiva pa grund av sitt funktionshinder
och har svart att ta egna initiativ. De behover ofta bli stimulerade till lek
av en forélder eller annan vuxen (Andreasson-Blid & Asplund, 1986;
Stensland Junker, 1975). Vad man kan konstatera #r att fériildrar till gravt
flerhandikappade barn tillméter iekmaterialet stor betydelse och att de &r
oroliga om bamet inte kan anviinda materialet p& det sitt som det ir avsett
for.

Barn med handikapp behover mer lekmaterial &n andra barn bland annat

darfér att de fort forlorar intresset for ett féremdl (Hofsten, 1969;
Nielsen, 1979; Sinker, 1985). Hofsten siger: "Viktigt ir emellertid att
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veta, att handikappade och utvecklingsstorda bamn behover fler leksaker 4n
friska barn! De behdver nimligen mer 4n friska barn gd omvégen via
leksaker for att kunna utvecklas, fysiskt sivil som intellektuellt. Att de
mer #n friska barn behdver omgivningens hjilp i sin lek sdger sig sjélvt.
De behdver om inte annat stimulans till att trina sig sjdlva.” (sid 171).
Alla barn behéver vanliga leksaker, men en del barn behdver dessutom
specialanpassat lekmaterial, eftersom de kanske pé grund av en funktions-
nedsittning har en begrinsning. Ett barn med rorelsehinder som har svért
att halla saker i sina héinder kan om leksaken anpassas anvénda den.

Nir man talar om barn med grava handikapp, visir olika undersdkningar
att leksaker som ger sinnesstimulering har stor betydelse (Janssen, 1989;
Murphy, Callias & Carr, 1985; Nielsen, 1983). For en del barn med fler-
handikapp 4r sensorisk stimulering enda sittet. att aktivera barnet och
anvinds dirfor ofta i behandlingsarbete. Stor risk finns att barn med
grava handikapp stiindigt forsétts i en tréningssituation och att leken endast
ses som ett medel att trina en funktion. Enligt Hawkins (1976) uppnés
ingen effekt om barnet stimuleras med material, som han/hon inte sjdlv dr
intresserad av. Det 4r endast barnets eget intresse som styr om barnet vill
leka med en leksak eller inte. En som tidigt betonade omgivningens bety-
delse var Montessori (1976). Hennes metodik gick ut pd att vdcka hela
personligheten och att undanréja hindren f6r utveckling. Genom att se,
lyssna, kdnna, smaka och lukta vidgar bamet sitt vetande och sinnena
utvecklas.

For barn, som pa grund av skada eller sjukdom vistas ldngre eller kortare
tid pa sjukhus, har lekterapi en viktig roll att fylla. En lekterapeut kom-
mer till barnet med material, deltar i bamnets lek och leker tillsammans
med barnet. "Barn med flerhandikapp krdver oftast mycket hjélp. Lekte-
rapeuten bor se till att dessa barn far delta i samvaron med de andra
barnen pa avdelningen - barnet kan ldggas pa en Overklddd skumgum-
mimadrass eller i en sdng i lokalen dér aktiviteter pAgar. Barn kan delta
passivt och ’leka med dgonen’.” (Ljungstrom, 19835, sid 51-52). Newson
och Head (1982) menar att barn med handikapp sérskilt nidr de 4r smé
maste "lockas, frestas, évertalas och ibland t o m tjatas till att engagera sig
aktivt i ting och manniskor. De behdver spdnnande mojligheter, inte bara
lika mycket som men mer 4n vanliga barn” (sid 137). De pekar emellertid
pa att det inte 4r leksakerna i sig som skall locka barnet, utan snarare den
vuxnes sitt att anvdnda materialet. Den vuxne intar séledes en mycket
aktiv roll i leken och manga forskare (t ex Stensland Junker, 1975)
betonar vikten av att den vuxne aktivt engagerar sig i barnets lek och
hjdlper bamet att leka, vilket dr specifikt for barn med handikapp. Piaget
(1962) menar att barn i allmédnhet leker spontant utan inblandning av
vuxna. Han betonar siledes inte den vuxnes roll i barns lek. En stor
skillnad #r att Piaget uttalar sig om normalutvecklade barn, inte barn med
funktionsnedsittningar, som verkar ha storre behov av vuxenstdd i sin lek.
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Janson (1975) har utarbetat en subjekt-subjektsrelationsteori. Han menar
bland annat att tvd subjekt ini¢ har ndgonting att samspela kring om det
inte finns ett objekt. Leken kan ses som en process, en samspelssituation,
som pagar och utvecklas med hjilp av materialet. Utifran Jansons teori
kan man se lekmaterialet som en férutsittning och jag vill beskriva detta
forhéliande i nedanstdende figur.

S1 S2
BARN ¢ > FORALDER/VUXEN

0o
MATERIAL

Figur 4. Samspelet mellan Barn-Fordlder-Material

Bamnet (S1) samspelar med en vuxen (S2) om nigonting (O), vilket
innebir att subjekten har delad uppmarksambet. Det som star for objekt
kan antingen vara en sak eller en gemensam erfarenhet. Det viktiga 4r att

man dr dverens om vad man samspelar kring d4ven om man inte alltid
forstar lika mycket. Mycket handlar om virderingar och hur man tolkar
det som upplevs. Den pedagogiska forskningen forsdker forstd bamet och
fordldern som intentionella varelser medan spadbarnet i den psykologiska
forskningen inte tillmits lika stor intentionalitet. Ménga génger tycks
grinsen vid tolkning mellan teori och sunt fomuft enligt Janson vara
flytande. Han menar att om en forskare tilidgnat sig en teori ingér den
sedermera i hans forkunskap (Janson, 1975, sid 15), dvs det man en ging
lart sig och alla de erfarenheter man tidigare gjort finns med som
bakgrundsfakta vid tolkningar. Ett jimforbart forhillande giller for
personer med utvecklingsstorning. Ofta gldmmer man emellertid bort att
dven om ett barn stir pa en tidig utvecklingsniva har han/hon erfarenheter
motsvarande sin biologiska élder, vilket bland annat Kylén (1981) papekat.

Miénga andra forskare har betonat betydelsen av den vuxnes roll i
handikappade barns lek (Janssen, 1989; Levenstein, 1975; Murphy, Callias
& Carr 1985; Nielsen, 1983) och visat att det inte &dr en sjdlvklarhet for
forskolldrare pad daghem/forskola att aktivt delta i barnens lek. Detta kan,
som Vedeler (1982) och Am (1986) pépekat, bero pa oklarheter i utbild-
ningen av forskolldrare. Med detta avser de att den vuxnes roll i barns lek
inte nog betonas i utbildningen. Detta kan dven bero pé att lek dr nagon-
ting som normalt sker inom bamgruppen, som en del av barnens egen
kultur, men det kan ocksé bero pa hur pedagogikens pendel svinger och
vad som anses vara "mest pedagogiskt”.
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Speciellt nir det giller barn med grava handikapp har den vuxne en viktig
roll. Den vuxne kan, genom att erbjuda barnet lekmaterial och aktivt delta
i barnets lek, stimulera dess sinnen. Den risk, som jag ser, ir att leken
endast blir triining. Ofta utgdr man ifrin en triningsmodell i syfte att
barnet skall bli sa likt andra barn” som mojligt. Man utgir frdn synséttet
att barnet inte duger och inte #r accepterat som det dr. Strdvan att "gora
om” och anpassa bamet efter andra ir en viktig del i habiliteringsarbetet
fastin det sillan uttalas. Leken ger for barn med funktionshinder trining
for att hoja barnets funktionsniva och lekens vérde for dessa barn tycks
mer handla om att prestera dn for andra barn.

Ett av problemen med denna lek/tréning #r att barn med svéra handikapp
inte kan s#ga ifran lika tydligt niir de tr6ttnat, ett annat att fordldrarollen
blir mycket otydlig. I vilken utstrickning skall fordldrar tréna elier inte
trina sina bain? Hur viktigt dr det att triina barnet s& att det blir sa likt
andra barn som méjligt? For vems skull skall jag tréina barnet? Jag tror att
det finns manga frigetecken nir det giller trdning av gravt utvecklings-
stérda flerhandikappade barn och inte minst &r det foréldramna som stéller
dem.

SYNEN PA LEK OCH LEKSAKER FOR BARN MED
FUNKTIONSHINDER

Barn leker oftast spontant och utan inblandning av vuxna och detta kan
delvis forklara att ieken av vuxna inte tillmits tilirdckligt stor betydelse.
Am (1986) hivdar att ”Barn leker for att leka, inte for att forverkliga
syften som ligger utanfér sjilva lekverksamheten. For vuxna kan leken
dirfor framstd som enbart underhailning och tidsfordriv” (sid 9). Piaget
(1962) menar att manipulerandet av foremal &r en forutsittning for den
kognitiva utvecklingen och betonar sjilva lekaktiviteten som barnets vag
att utforska omvirlden. Barnets manipulerande med féremdl under den
sensori-motoriska perioden kallar Piaget 6vningslek och Vygotsky (1981)
perception. Enligt Vygotsky ir leken kunskapsformedlande, inldrnings-
inriktad och har till syfte att uppfylla otillfredssiéllda 6nskningar.

Hawkins (1976) menar att for mycket tidig, organiserad dvning kan jim-
foras med det amerikanska "Head Start”-programmet och ger inte nigra
resultat pa sikt. Hon tar ocksa upp frigan om hur upptickarglidje kan
stimulera barnet att bli uppmérksamt och lyssna. "Nir vilmenande ldrare
till handikappade’ barn talar om att 6va upp deras uppméarksamhet, blir
jag utom mig” "Uppmirksamheten dr néra sldkt med kérleken, och
man talar ju inte om att Gva upp négon att &lska, utan om att erbjuda de
riktiga férutsittningarna” (sid 140). De slutsatser man kan dra av detta ar
att om barn erbjuds ett féremal som intresserar dem ir de spontant
uppmirksamma. Detta anser jag vara riktigt till viss del, men man maste
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4nda ta hinsyn till att hos vissa gravt flerthandikappade bam kommer inte
denna funktion spontant, utan man méaste Gva upp den.

Jag har inte for avsikt att g in pd den forskning som finns om arousal/
aktivitetsnivd i hjdrnan, men vill 4ndd peka pd ait man mdste vara
medveten om att aktivitetsnivin kan variera vid olika tillfdllen. Detta kan
antingen vara en foljd av en hjdmskada eller av medicinering. Eit antal
studier har dock visat att det finns eft samband mellan aktivitetsnivd och
kognitiv forméaga.

Almgqvist (1989) har i sira studier om bamns leksaksonskemal konstaterat,
att vid undersdkningar gjorda om lek och leksaker for barn med handi-
kapp anvinds ofta en kontroflgrupp med barn utan handikapp. De handi-
kappade barnens lekbeteende med leksaker i@mférs med normalutvecklade
bamns och resultatet blir att de svarast handikappade bamen i de flesta fall
inte fungerar enligt vedertagna normer. Aven om det finns risker i att
jamfora barn med handikapp med normalutvecklade barn ser andra
forskare mojligheter i detta. "Om man jamfor ett handikappat barns
prestationer med normer som géller dlder eller stadier i normal utveck-
ling kan man f& ett relativt métt pA vad han kan just for tillfillet, men man
far kanske inte den sdkert viktigare upplysningen om hur bamet utveck-
las” (Mogford, 1982, sid 155). Mogford menar siledes att man, genom att
jamfora ett handikappat barns prestationer med normer som géller stadier
i normala barns utveckling, endast far en uppfattning om vad barnet kan
for tillfdllet. Mogford talar om en "lekrepertoar” och menar att lekbe-
teenden utifrdn denna repertoar inte ir avsedda att fungera som maétin-
strument eller test utan som vigiedning for foridldrarna. A ena sidan anser
Mogford att virdet av olika test och jimforelser &r mycket litet - 4 andra
sidan ser han testet som en vérdefull majlighet att ge foréldrar vigledning.
En liknande utgngspunkt har Newson och Newson (1982), som har arbe-
tat med observationer av handikappade barns lek i syfte att finna metoder
for bedomning och behandling av barn med handikapp. De har en mer
terapeutisk inriktning och ser leken i férsta hand som ett instrument.

Leken och leksakerna har forutom att de anses vara positiva for
utvecklingen ménga andra syften. Ett av dessa 4r att bevara traditioner och
overfora ett kulturmonster. Andra betydande syften som ofta podngteras
dr lekens sociala roll och att bamet i leken lér sig att samspela med sin
omgivning. En friga som utifrdn detta blir aktuell 4r vad leken betyder
for ett gravt flerhandikappat barn och jag refererar hér till den
probleminventering om leksituationen som jag genomftrde 1985.




Forildrars syn pd lekens betydelse for gravt flerhandikappade
barn

Tidigare nimnda studie om 38 gravt utvecklingsstrda flerhandikappade
barns leksituation (Brodin, 1985) beskriver fordldrarnas syn pé sina bams
lek samt vilken typ av aktiviteter som barnen tycker om. Bamens aider
varierar fran 2;6 till 20 ar.

Resultatet av undersokningen visar att fordldrarna anser att barnen &r
svira att aktivera pa ett meningsfullt sétt, att de fort tappar intresset for
saker och hindelser och att de #r oroliga och rastlosa. Cirka hilften av
barnen avskirmar sig delvis vid lek och atta av barnen avskérmar sig sé
gott som alltid vid lek. Denna avskdrmning har stor betydelse nér det
giller mammans motivation att leka och kommunicera med sitt barn. Om
bamnet verkar ointresserat och vinder sig frin mamman avtar hennes
spontana intresse for samspel, vilket 4r en naturlig och ménsklig reaktion.
Tva tredjedelar av fordldrarna sdger att barnen kastar eller tappar saker.
Att kasta eller tappa saker behover sjélvfallet inte tolkas som enbart
negativt. | barns utveckling ingar detta som en normal fas.

Hilften av fordldrama har angett att de ofta leker med sina bamn och
ungefir lika manga gor detta for att de sjdlva tycker det dr roligt att leka.
Trettio av de trettiodtta fordldrarna anser att det &r viktigt for barns
utveckling att leka.

Exempel pa fordldramas svar pa frigan hur de ser pa vérdet av leken &r

“leken ger stimulans”
"leken #r viktig for bamets utveckling och stirker kommunikationen”
"att leka 4r ju i normala fall utvecklande for barn”

En del fordldrar utvecklade sina svar och menade:

»Att tala om lek niir det giller gravt handikappade barn &r inte rétt
tycker jag. Foér mig giller det att fa ett kroppsligt gensvar av ett
litet autistiskt barn. Nir man fatt det kan man bygga vidare, men
inte forr. D4 giller det att triina alla sinnen som sover”.

»Allt de svarast utvecklingsstorda ska lira sig maste ga via lek.
Stimulerande och motiverande upplevelser. Vuxen och barn skall
leka tillsammans liksom syskon och kamrater leker med den
handikappade. Borde vara mycket mer grovmotoriska lekar i
forskola och skola”.

For att oka forstaelsen for vad lek kan innebdra for ndgra gravt utveck-
lingsstorda flerhandikappade barn aterger jag nedanstdende beskrivningar,
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som dr hidmtade ur forédldraintervjuerna vid probleminventeringen
(Brodin, 1985):

Lena dren liten flicka pa sex ar. Hon har tvi yngre broder. Lena har mdrkt kraftigt
hir, som maste hillas kortklippt, eficrsom hon sliter i det. Lena ar gravt utveck-
lingsstérd och rorelsehindrad. Hon kan stédja pa sina ben, men g6r inga ansatser till
att vilja ga sjilv. Hon tar inga egna initiativ till forflyttning ven om hon stiri en
gastol. Det rdder stor osdkerhet om hur mycket Lena ser och hér. Lena kommu-
nicerar med gester och ljud.

Lenas favoritsysselsittning 4r att sitea i soffan mellan mamma och pappa och titta
pd TV. Hon njuter av att fa sitta ensam med forildrama nir henues yngre bréder
gatt till sings. Att hon trivs "talar” hon om med sina linga ljudramsor. Lena &r i
allménhet inte intresserad av att leka med leksaker, men hon har en liten plastnalle
med speldosa som hon tycker om. Nir mamman stiller saker pi berdet framfor
henne brukar hon knuffa ner dem pa golvet. Hon tittar inte efter dem.

Kristina &r nio ar. Hon ror sig forsiktigt och aterhillsamt och andas spént. Ibland
héller hon andan sa att hon blir bli om lappama. Kristina dr gravt utvecklingsstord,
latt rorelsehindrad, har kramper, ir talskadad och har diagnosen infantil autism. Hon
&ter starka mediciner mot sina kramper. Hon tar inga egna initiativ, hon forstar inte
bilder och hon talar inte om vad hon vill.

Kristina har en bror, som &r tva ar édldre men hon har inga lekkamrater. Inget av
grannbarnen &r elak mot henne men ingen bryr sig egentligen om henne, enligt
mamman. Att bada, rida och sitta i bubbelpoolen ar aktiviteter, som Kristina
tycker om. Hon tycker ocksi om ndr ndgon sysselsiitter sig med henne och framfor
allt tycker hon om att rora sig. Den bista leken édr diirfor nér storebror brottas med
henne. Kristina tycker om kroppskontakt och dirfér r just brottning roligt. Att
lyssna pd musik tycker hon ocksd om och att dansa pA mammas arm. Att hoppa pa
studsmatta tillsammans med mamma &ir spidnnande och Kristina skrattar. Nir det
géller leksaker ar det svarare att finna nigonting som Kristina tycker om. Hon har
en apa som sover hos henne pa ndtterna, men for 6vrigt har hon inga speciella
saker som hon vill leka med forom saker att banka pa som later riktigt mycket.
“Jag kan ta fram hur mycket leksaker som helst som inte fungerar” siger Kristinas
mamma.

Att vara forélder till ett gravt handikappat barn innebir ofta stora insatser
av fordldrarna. Det &r ldtt att forsta att forildrarna ibland kinner att de
inte orkar leka med sina barn. Fordldrama i studien dr medvetna om
lekens betydelse, men har svart att veta hur de ska leka med sina barn.
Den praktiska omvardnaden upptar dessutom idag sa stor del av dagen att
det &r svart att fa tid 6ver for att leka med barnen. Dagarna 4r linga och
arbetsamma, eftersom den dagliga virden med matning och bléjbyten upp-
tar en stor del. For en del av barnen tar varje maltid ungefér tva timmar.
Ett praktiskt problem &r bristen pa avlosning och det &r enligt forildrarna
speciellt svart att f& hjélp om man har ett gravt utvecklingsstért flerhandi-
kappat barn. Enligt fordldrarna 4r ocksa resurserna for behandling allt-
for knappa. Detta innebiér i realiteten att flera av bamen inte har tillging
till vare sig sjukgymnast, logoped eller talpedagog i den utstrickning
fordldrarna anser att barnen behéver. Samtliga férildrar i undersokningen
anser att deras borda 4r stor och samhillets stod bristfilligt.
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Resultatet av denna undersdkning visar att barnen intar ett passivt
forhallningssitt och prioriterar spontant sinnestrinande lekar. Ménga
ganger blir de dskddare till andra barns lek istillet for att delta i leken
(Warrick, 1987). De leker “4skadningslek”, dock inte helt utan néje. Detta
kan bero pa att dessa bamn utesluts ur leken, eftersom de inte l4rt sig det
sociala beteende som kriivs for att bli godkiind och fa tilltrdde till leken,
men mycket tyder pi att de inte dr attraktiva som kamrater, eftersom de
inte har nigonting att bidra med i leken. Ait barnen inte leker med
traditionella leksaker och verkar vara passiva beror sannolikt pd att dessa
saker inte ger barnen ritt typ av stimulans.

Déva barn och barn med horselskador

Hawkins (1976) tar upp en diskussion om hur man skall fa barn som &r
passiva aktiva och intresserade av att samspela med andra. Hon beskriver
en studie av en forskolegrupp med sex déva barn i fyradrsdldern. Barnen
observerades nir de fick olika lekmaterial. Hawkins menar att vuxna har
till uppgift att forse barnen med material for sin inldrning, men att barnen
sjalva maste fi mojlighet att bestimma hur materialet skall anvéndas.
Ellstrom och Ellstrom (1983) har studerat social interaktion mellan hor-
selskadade och hérande barn i integrerade forskolegrupper. De menar att
de horselskadade barnen “inte uppvisade ett lekbeteende pa en kognitiv
niva i paritet med deras élder.” (sid 17). Detta lekbeteende tycks inte
hidnga samman med barnens kommunikationsfornidga utan snarare med
personalens och kamraternas beteende samt olika typer av lekmaterial. I
stort fungerar barn med horselskador som andra barn nér det giller lek
och leksaker, men nigot som betonas speciellt &r att dessa barn kompen-
serar sin horselnedsittning genom att anviinda synen mer. De ir saledes
mer beroende av att bygga upp sin verklighet med synintryckens hjalp.

Blinda barn och barn med synskador

Blinda bams lek skiljer sig i flera avseenden frén seende barmns lek.
Undersdkningar visar att barnen oftast inte visar nigot intresse for tradi-
tionella leksaker, utan leker med saker som enligt gdngse normer ej ar
adekvata att leka med, som t ex att stinga och 6ppna en dorr (Gustafsson,
1987). Detta dverenstimmer med erfarenheter fran gravt utvecklings-
stérda barns leksituation, som visar att inte heller dessa barn leker med
traditionella leksaker, utan leker med udda, ibland personliga saker
(Brodin, 1985). Palmer (1987) har studerat blinda barn integrerade i kom-
munal forskola och beskriver svarigheterna med att finna 1&mpligt lekma-
terial for barnen. Dels ir det svért att ge det blinda barnet intressanta
sinnesupplevelser, dels har personalen svart att forstd det blinda barnets
lek, speciellt vid fri lek, dvs ndr barnen sjdlva viljer aktivitet. Palmer
konstaterar vidare att forskning visat att blinda barn dgnar sig mer &t
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“manipulativ” lek dn "funktionell” lek (dvs lek med leksaker). De blinda

barnen drar sig ofta undan leksituationer med andra barn och leker
ensamma (ibid).

Barn med rorelsehinder

Aven barn med grava rorelsehinder har svérigheter att aktivt leka till-
sammans med andra bam, eftersom de inte kan forflytta sig sjdlva. Hur
stora svarigheterna dr beror pad handikappets omfattning och vilka atgér-
der som satts in for att stodja barnets motoriska utveckling. Paulsson
(1983) menar att barn med grava motoriska funktionsnedséttningar har
stora svarigheter att leka kreativt och aktivt. Ofta forsdtts barnen i en
situation dir de vill, men inte kan leka, vilket pa sikt medfor att de blir
passiva och far dalig sjdlvkinsla (ibid). Av detta drar jag slutsatsen att det
inte dr rorelsehindret i sig som dr det storsta hindret, utan snarare de
sociala och emotionella konsekvenser som handikappet medfor. Det ar ldtt
att forestilla sig vidden av problemen for barn som #r bade rorelsehind-
rade och utvecklingsstérda. Mélet dr att stimulera barnen att rora sig pa
eget initiativ. Som ett led i att uppmuntra barnen till forflyttning har
férsok gjorts att aktivera bam med svara rérelsehinder genom lek med
batteridrivna leksaker (Bjorck-Akesson, 1984; Burkhart, 1979).

Normalutvecklade, autistiska och utvecklingsstérda barn - en
jimforande studie

Henrysson (1985) har studerat favoritobjekt hos tre grupper barn
namligen normalutvecklade, autistiska och utvecklingsstérda barn. Bar-
nens alder varierade mellan 7 och 9 ar. For att fa en likartad genom-
snittlig utvecklingsnivi pa bamen var de normalutveckiade barnen mycket
yngre dn de Ovriga. Resultatet av unders6kningen visar att 53 av de 55
undersokta barnen hade favoritobjekt. De autistiska och de utvecklings-
storda barnen hade storre preferens fér harda foremal, medan de
normalutveckiade bamen helst valde mjuka saker. Detta Gverensstimmer
viil med min undersdkning (Brodin, 1985) dir favoritféremdlen varierade
alltifrdn hushéallsforemadl, boll, kulram, spegel, saker av hardplast, sma
legoplattor, tomma téndsticksaskar osv. Ofta dr det udda saker, med en
overvikt pA hirda foremal. Den tolkning av detta, som jag tilliter mig
gbra, dr att harda saker ofta har en formkonstans och kan framkalla ljud,
om man t ex bankar dem i golvet, till skilinad fran mjuka leksaker. De ger
siledes en mer entydig information till barnet.
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Barn med utvecklingsstorning och flerhandikapp

En undersokning om lek med leksaker for gravt utvecklingsstérda bamn
har gjorts av Murphy, Callias och Carr (1985). De tjugo undersokta
bamen, som var fjorton ar gamla, hade en mental &lder understigande ett
ar. Namnda forskare har funnit att lindrigt och mattligt utvecklingsstorda
barn leker pd en nivd som overensstimmer med deras mentala alder,
medan de gravt utvecklingsstérda bamen leker under sin potentiella
utvecklingsniva. De anger flera hypoteser som forklaringar till detta. En
4r att barnen inte har formédga att lira nya saker genom att observera
andra eller genom modellering. De behover darfor lédra sig att leka precis
som de lir sig andra saker i sin dagliga livsforing. En annan forklaring ar
att de behover starkare stimuli for att kunna upprétthilla intresset for en
aktivitet in normalutvecklade barn. De tjugo barnen tridnades att leka
genom operant betingning och jamféides med en kontrollgrupp. I
Murphy, Callias och Carrs (ibid) undersokning var barnens 1Q under 20.
Inga initiativ till interaktion med bamen togs av observatoren, som forde
anteckningar vid observationen. Resultatet visade att 93% av de utveck-
lingsstérda baruen var ointresserade av och oemottagliga for social kon-
takt. Huvudresultatet av studien visade att det inte fanns ndgra direkta
beldgg for att gravt utvecklingsstérda barn uppvisade litet konstruktiv lek
med leksaker bara for att de behdvde strukturerad lektrdning. Vad man
kunde konstatera var att triningen dels hade varit otillrdcklig ifriga om

lingd och kontinuitet, dels att de uppgifter som bamen trénats pd var
kognitivt olimpliga med hinsyn till deras grava utvecklingsstoring. De
gravt utvecklingsstérda barnen var stringt taget ointresserade av allting de
erbjods och det var till och med svart att identifiera en potentiell for-
stirkning.

Murphy, Carr and Callias (1986) fortsatte sina studier med inriktning péd
specialleksaker. De fann att visuella, auditiva och taktila stimuli som kom
fran leksakerna gav den bista forstirkningen. De fann att gravt utveck-
lingsstorda barn, istdllet for att leka med tillhandahdllna leksaker,
tenderar att manipulera objekt och fastna i stereotypier. Janssen (1989)
hivdar att blinda och gravt synskadade barn leker med leksaker pa ett
stereotypt sitt. Hon har konstaterat att detta beteende speciellt upptrader
nidr barnen dr ensamma och utan stimulering t ex av lérare i skolan. Den
slutsats hon drar #r att barnen forsitts i ett tillstdnd av konstant
»over-arousal”, dvs en forhdjd aktivitetsniva i hjdrnan, och att barnet da
slutar att utforska sin omgivning och fastnar i sitt beteende. Bijou (1976)
har visat att man kan minska det stereotypa beteendet om ett beldnande
stimulus sétts in eller om leksakerna #r individuellt utvalda och anpassade.
I den undersokning, som Murphy et 4l (1986) genomfdrt om special-
leksaker anvindes en panda som producerade elektronisk musik (auditivt
stimulus), en bildyna som vibrerade (taktilt stimulus) och ett tdg med en
lampa som tindes (visuellt stimulus). Tidigare forsok hade visat forskama
att bam som var ointresserade av leksaker inte kunde uppmuntras till
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sjilvstindig lek genom beteendemodifikation. Murphy et al (ibid) papekar
dock att barnen inte lir sig att generalisera frin de erfarenheter de gor vid
lek med specialleksaker till vanliga leksaker.

Lek, inldrning och tidig stimulering

Lek kan, som framgar av ovanstiende, innebdra mycket olika saker dels
beroende pa vilken teori man anvénder, dels beroende pa vilka barn man
talar om. Leken anses allmint ha stor betydelse for inldrningen for barn
med handikapp (Sherman, 1987; Stensland Junker, 1975). Att ge ett bamn
stod vid riitt tidpunkt i livet dr nédvéndigt, eftersom barn inte har tid att
vinta pa hjilp fér sin utveckling, menar Sherman. Barn med utvecklings-
storning behover lingre tid for inldrning och dirfor maste intresset for
lek och leksaker héllas vid liv med hjilp av starka stimuli (Murphy et al,
1986). Manga undersokningar har haft som syfte att finna metoder att fa
igang och utveckla barnets egen aktivitet, men for att detta skall vara
mojligt maste barnet kinna trygghet och ha sjilvfortroende for att viga
"g4 ut” och skaffa nya erfarenheter (Nielsen, 1983).

Ofta framférs att férdldrar och pedagoger kan forbereda bamet och
erbjuda mdojligheter till utveckling genom olika lekaktiviteter. Med
utveckling menas di ofta inldrning av olika fardigheter. Med instéllningen
att leksaker #r viktigt for barns utveckling har méanga fordldrar med gravt
handikappade barn beriitat, att de kopt en méngd leksaker som barnet inte
accepterat innan de funnit nigonting som barnet tycker om (Brodin, 1985).
Gravt flerhandikappade barn utvecklas ldngsammare &n normalt och
behdver ofta férskolematerial ldngre dn upp till sju ars alder. Lekma-
terialet kan vara ett stod for att lira barnet saker som annars &r svira att
ldra in. Det viktigaste for de gravast handikappade bamen tycks dock vara
att man tillhandahéller redskap for lek och utveckling.

Idéer om tidig stimulering har kommit och gétt under det senaste &rhund-
randet. Stimuleringen 4r ofta kopplad till inldrning och undervisning och
speciellt i USA har man forsokt kompensera en féormodad intellektuell
begrinsning hos bam frin depriverade miljéer. De flesia av dessa pro-
gram har till syfte att kompensera brister i barnets omgivning, stimulera
barnets utveckling och ge barn ur den ldgre medelklassen (enligt ameri-
kanskt métt) en bittre start i skolan. Det mest vélbekanta projektet for
tidig stimulering i USA &r "Head Start”.

Ett stort antal teoretiska modeller och undervisningsplaner testades i
projektet, men resultatet motsvarade inte férvintningarna, nér det géllde
att hoja barnens intellektuella niva. Nér barnen i projektet nigra ar senare
jimfordes med barn frin en kontrollgrupp, som inte hade deltagit i
programmet, blev resultatet att skillnaderna hade utjamnats (Lazar &
Darlington, 1982). Detta visar att det inte gar att trina en f6rmaga forran
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barnet sjilv dr moget for det. Det gir formodligen att ldra in vissa
formagor pa en mekanisk nivd, men ny kunskap &r inte funktionell om
man inte forstar hur den skall anvindas och kan generalisera utifrdn den.

Inom Waldorfpedagogiken arbetar man utifrin principen att ge barnen
den kanskap som de sjilva efterfrégar. Ett bam i férskoledlder t ex har
primért behov av trygghet och kirleksfull omvardnad samt att fi se vuxna
i meningsfulia sysselsittningar (Carlgren, 1980). Waldorfpedagogerna
anser att det #r helt forkastligt att fors6ka paskynda utvecklingen och detta
medfor att inldrning i vanlig mening inte praktiseras. Den Overtro pa
program for tidig stimulering, som fanns under en viss period, avtog
emellertid och Scarr och Weinburg (1978) hévdade att en alltfor stor vikt
lagts vid den tidiga stimuleringen genom att man endast hérledde den till
omgivningens betydelse.

Bronfenbrenner (1975) har bland barn med sen utveckling och fran
depriverade miljéer visat att vilstrukturerade och kognitivt orienterade
program ger bist resultat. Den storsta inldmingseffekten uppnas med pro-
gram som inriktas pa verbal och kognitiv tréning. En friga som stéindigt
aterkommer ar frigan om struktur nér det géller handikappade barns lek,
inldming och kommunikation. Struktur betonas speciellt fér barn med
autism/psykos, men tycks dven ha stor betydelse nér det géller dévblinda
barn och gravt flerhandikappade barn. Ju gravare handikapp, desto mer
struktur krivs i vardagen (Géras, 1986).

Forskarna talar om tva olika typer av tidig stimulering som behdver
klarldggas. Vad som sannolikt r viktigt att skilja pa &r innehéllet i den
tidiga stimuleringen. Vissa forskare avser en intellektuell trining med
syfte att stodja inldming=n. Den andra typen av tidig stimulering r den
som vinder sig till ett ban: med funktionshinder i syfte att "viicka” barnet.
Ett barn med nedsatt syn Kan till exempel behdva syntréning for att
stimuleras till att anvinda sina synrester. PA samma sétt kan ett barn som
ir sent i sin motoriska utveckling behéva hjélp for att komma iging och
rora sig. Barn med Downs syndrom &r ofta slappa i musklerna, men om
deras muskler tidigt stimuleras med massage, blir de fastare och barnens
motorik fungerar bittre (Johansson, 1988). Nir det géller att utveckla
barns kroppsuppfattning har t ex massage en utvecklingsbefrdmjande
effekt pd motoriken och tidig stimulering far dérfor anses ha en betydande
funktion nir det giller barn med funktionshinder.

Den Janska specialpedagogen Lilli Nielsen (1980, 1988) har utvecklat
bade tekniska hjilpmedel och en metodik for sinnesstimulering av barn
och vuxna pi tidig utvecklingsniva. Idén bygger pé en helhetssyn dir de
kinslomissiga, motoriska, perceptuella, sociala och psykologiska delarna
4r sammanvivda till en enhet. Hon betonar att det viktigaste dr att barnet
har sjilvfortroende och kénner sig tryggt tillsammans med fordldrar och
andra vardare. I leken 6ppnas denna méjlighet och hon betonar att de
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vuxna har en viktig roll i att motivera bamet till aktivitet pa ett lustbe-
tonat sitt. En viktig princip 4r enligt Nielsen konsekvensen av en handling,
vilket innebdr att barnet fir en &terkoppling av en aktivitet. De principer
Lilli Nielsen arbetar med gir ut pa:

- att erbjuda barnet en aktivitet (barnet viljer att acceptera eller avbdja)
- att imitera (att gora saker pa samma sitt)

- aft samspela (leka tillsammans)

- att ldra barnet konsekvensen av en handling (orsak - verkan).

Metodiken dr utvecklad for barn, i huvudsak synskadade utvecklingsstorda
barn pa tidig utvecklingsnivd. Metodiken exemplifierar effekten av tidig
stimulering for barn med grava handikapp.

Frén forskningen kring tidig stimulering kan man notera att frigan om
fordldrarnas roll i relation till experterna ir mycket omdiskuterad. Under
langa perioder betonades att experterna var de som skulle arbeta med
barnets utveckling och att fordldrarna i forsta hand skulle vara forildrar.
Under andra perioder har fordldrarnas roll som forildrar och trinare
betonats och de har framhéllits som de verkliga "experterna”. Man kan
konstatera att expertrollen stindigt foréindras och tillmits olika stor bety-
delse under olika perioder. Idag 4r den ledande modellen samarbete
mellan experter, fordldrar och barn och med bamets bista i centrum. Jag
vill beskriva denna relation i nedanstéende figur.

VEXPERTER” | €

Figur 5. Samspelet mellan Bam-Forildrar-Experter

Manga forskare (t ex Nielsen, 1983; Stensland Junker, 1975) betonar att
fordldrar och experter maste striva efter att bygga upp ett gott samarbete
for att ge bamet bista mojliga stod. Genom samarbete kan foridldrarnas
kunskaper tillvaratas och bidra till att familjen fir det stéd de anser sig
behdva for barnets habilitering.

Samspelet mellan dem som arbetar med barnet &r viktigt for att barnet och
familjen skall ma bra (Lagerheim, 1988). Det giller bade barnets habili-
tering och barnets fritid.
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Lek fér barn med funktionshinder innebir siledes ofta, for foréldrar och
personal, att utveckla barnets olika funktioner. Detta blir mer tydligt om
man tar ett exempel frin grundsirskolan. Ménga forédldrar och ldrare har
fortfarande som frimsta malsitining att bamet skall ldra sig att ldsa och
skriva - foér det r ju det man gor i skoelan - trots att barnet kanske aldrig
négonsin kommer att kunna ldra sig det. For de gravt utvecklingsstorda
flerhandikappade barnen ir detta inte lika uttalat, men néstan ali litteratur
som tar upp barns lek och speciellt handikappade bamns lek betonar inlar-
ningen som en viktig del.

Lek som trining respektive 6vning av olika funktioner

Pedagoger och psykologer ir i stort ense om den stora betydelse leken har
for barns utveckling och det #r sillan nigon ifrdgasitter dess betydelse.
Framfor allt betonas lekens pedagogiska méjligheter och bade inom habili-
tering och terapi tycks den ha en avsevidrd roll vid bedémning och
behandling av barn med olika funktionsnedséttningar (Bjirck-Akesson et
al, 1988; Head & Mogford, 1982; Lindquist, 1978; Ljungstrom, 1985).
Man kan dock inte bortse fran att leken i dessa sammanhang ofta har syf-
tet att trina en funktion mer #n att vara roande for barnet. Trots detta ser
de flesta barn det som positivt att dka sina firdigheter successivt genom
upprepning och trining. Bam upplever ofta en tillfredsstllelse i att kunna
klara av allt fler saker, dvs att utvecklas genom &vning och tréning.

Nir det giller funktionsnedsittningar talar man ofta om tréning av olika
funktioner och ytterst siillan om dvning. Etablerade begrepp &r t ex ADL-
trining, kommunikationstréning, funktionstrining (t ex sjukgymnastik),
lektrining osv. Hawkins (1976) gor inte nigon skillnad mellan att trina
och 6éva en funktion. Den skillnad i definition av begreppet som gér att
gora 4r att det bamet kan, det dvar det - det barnet inte kan, det trinar
det. Detta tankesitt 6verensstimmer med Qvarsells (1978) definition av
begreppen. Med triining avses en verksamhet, oftast knuten till traditionell
inldrning, som riktas mot en formiga man dnnu inte ndtt. Qvarsell tar
smapojkars bollspel som exempel pé trina-6va. Nir pojkarna leker med
bollen, dribblar och skjuter &var de en firdighet for att béttre och béttre
behiirska bollspelet, dvs de 6var en kompetens som de redan utvecklat.
Frigan om att triina eller &va kan dven beskrivas som en utveckling fran
viljestyrd handling till en automatiserad rorelse. Det dr emellertid ofta
svart att avgdra nir trining Overgar till dvning for barn med grava
funktionsnedsitmingar.

Ljungstrom (1985) diskuterar trining genom lek nér det giller barn med
handikapp p4 sjukhus och séger: "Sjukgymnasten, arbetsterapeuten och
lekterapeuten maste samarbeta kring det handikappade bamet, bl a for att
det skall fa bista mojliga std-, sitt- eller liggstillning nér det arbetar och
leker. Tillsammans kan de arbeta fram roliga sysselséttningar som inne-
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héller olika triningsmoment. For att barnet inte skall uppleva alla tri-

ningsmoment som behandling och tving, kan man trina genom lek.” (sid
52).

Den stora betydelse leken och lekmaterialet tillméts for barn med funk-
tionshinder framgér bl a av att lekoteken riknas som pedagogisk resurs i
habiliteringen. Lekoteken, som har sitt ursprung i Sverige (Blid, 1971;
Stensland Junker, 1975; Sinker, 1985), ger individuellt stdd och rad
framst till familjer som har forskolebarn med handikapp eller behov av
extra stimulans. Familjerna far ldna leksaker, som stimulerar bamets
utveckling och trinar barnets funktionsnedsittningar. Trining genom lek
tycks spela en betydande roll.

En kartliggning av lekoteken i Sverige (Bjorck-Akesson, Brodin, Hellberg
& Lindberg) visade att det 1988 fanns 70 lekotek i landet. Landstingen ir
huvudman for 80% av lekoteken och cirka hilften #r lokaliserade i anslut-
ning till en barnhabilitering elier ett habiliteringscenter. De flesta lekotek
véinder sig till familjer som har barn med utvecklingsstorming och/eller
rorelsehinder samt sen psykomotorisk utveckling. Cirka hélften av famil-
jerna har remitterats till lekoteket av ldkare. Lekoteken tar i forsta hand
emot barn i forskoledldern, men négra lekotek tar dven emot dldre barn
och vuxna personer med utvecklingsstoming.

En internationell studie (Bjoérck-Akesson & Brodin, 1991) visar att leko-
teksverksamheten vuxit avsevirt under det senaste artiondet och idag finns
lekotek béade i industri- och utvecklingsldnderna. Beroende pa olika kultu-
rella och sociala system har lekoteksverksamheten utvecklats pa olika sétt i
skilda ldnder. Lekoteken &r oftast anslutna till center for diagnostik och
behandling och fungerar som hémstenar i beddmningen av behovet av
insatser for familjen. Lekoteken har dven en roll i forebyggande hilso-
vard, for “riskbarn”, att befdsta kulturella virderingar eiier att ge bam
med eller utan handikapp en socialt godkind plats dér de kan leka tillsam-
mans. Gemensamt for alla lekotek &r att de betonar leken och lekmate-
rialet som medel f6r utveckling.

Infallsvinklar pi begreppet lek for barn med funktionsned-
sattningar :

Olika lekteorier har under aren utvecklats och lek kan utifrdn dessa
definieras pa ménga olika sdtt. Leken kan ses som bams arbete, som
Ovning for vuxenlivet, som inlédrt beteende eller som ett medel att mogna
och utvecklas. Lek kan ocksd ses som en form av assimilation (Piaget,
1962), ett sitt att lara (Vygotsky, 1981), att bearbeta kiinslor och upplevel-
ser (Winnicott, 1981; E H Erikson, 1986) och att lira sig samspela med
omgivningen. Gemensamt for flera teorier ar att de starkt betonar bety-
delsen av det sociala samspelet, dvs processen, for barns lek och utveck-
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ling. Samspelet mellan mor och barn byggs upp genom upprepning av
rutiner och ger barnet en trygghetskinsla. Genom repetitiv lek lir sig
barnet successivt att kdnna férvéintan och att pdverka omgivningen. Lek
beskrivs ofta som nigot lustbetonat, spontant och frivilligt.

Mitt intresse dr att beskriva vilken funktion leken har i interaktionen
mellan gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barn och deras mddrar/
vardare. Jag har i litteraturen funnit en del intressanta aspekter, som jag
niarmare vill utveckla och belysa utifrdn det empiriska materialet. Dessa
aspekter 4r:

* leken som process

* leken som medel for inldrning

* Jeken som medel fér kommunikation

* leken som medel for bedomning, behandling och funktionstrining
* lekmaterialet och den vuxnes roll.

Ovanstdende punkter &r intressanta utifrdn de gravt utvecklingsstorda
flerhandikappade barnens perspektiv. Enligt de litteraturstudier som redo-
visats i detta kapitel verkar lek for gravt flerhandikappade bam till stor
del handla om trining av nedsatta funktioner och om inlérning, bdde av
samspel och andra formégor. Jag definierar med utgdngspunkt frén de
gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barnen lek som en spontan, fri-
villig och lustbetonad aktivitet. I leken ligger ofta ett tillstdnd av férvéntan
och spénning.

Synen pé lekmaterialets betydelse for barns lek varierar mellan Piaget,
Winnicott och Vygotsky. Piagets Ovningslek innebér sinnesstimulering och
materialet har ingen avgorande betydelse. Han betonar upprepningen av en
aktivitet och leken utgér en form av assimilatic:;;, som leder till
utveckling. Barnet utvecklas siledes av denna spontana lek och den vuxnes
roll #dr néstan obefintlig. Winnicott betonar betydelsen av lckmaterial/
objekt och ser objektet som ett dvergéngsfenomen for att ldra sig bygga
upp relationer med andra ménniskor. Vygotsky ser lekmaterialet som en
viktig del for inldming och betonar mycket starkt den vuxnes roll for
barnets inldming, dvs som stimulans for barnets utveckling.




LEX for LEK for

UTVECKLING INLARNING
Piaget Vygotsky

LEKMATERIAL
Winnicott

Figur 6. Frén utveckling till inldming via lekmaterial

Frén Piagets tidiga ovningslek, som innebar utforskande och upprepning,
kan man ta steget 6ver till Winnicotts syn pa inliming via objekt av t ex
kommunikationsférmagan, och vidare till Vygotskys mer strukturerade
teori om inldrning och kommunikation.

Relationen bam-vuxen och lekmaterial har beskrivits i figur 4, som
presenteras pa sidan 54. Barn leker enligt Piaget utan inblandning av
vuxna och aktiviteten uppstdr utifrdn barnet sjdlvt. Manipulerandet av
objekt intar ddremot en viktig roll for bamets utveckling. Vygotskys syn
pd leken dr att den vuxne har en roll i att stimulera barnet genom
inlarning. Objektet har dé en betydande rol! som nagonting - att samspela
omkring.
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Kapitel 6

KOMMUNIKATION

Vad ir kommunikation?

Kommunikation hirstimmar frin den latinska termen communicare, som
betyder att dela”, “att géra gemensam” och innebir att dela en handling
eller en erfarenhet. Kommunikation #r en social process som bygger péd
dmsesidighet och gemenskap och som uppstir i relationer mellan levande
varelser. I denna rapport avses minskliga varelser, men jag &r inte frém-
mande for att inkludera djur som en partner i kommunikationen. Tidigare
beskrevs kommunikation forenkiat i termer av infermationsoverfdring
med en sindare och en mottagare, men idag har kontexten (Bond, 1989;
Brumark, 1989; Cullen, 1989; Light, 1989) och kommunikationsparternas
egna forutsattningar fatt en allt stdrre betydelse (Lloyd, Quist & Windsor,
1990). Kommunikation och kommunikauv interaktion anvinds i texten
synonymt. Interaktion anvinds synonymt med samspel, vilket inte nédvén-
digtvis kriiver en partner, utan kan avse interaktion med foremal.

Formégan att kommunicera utvecklas i samspel med omgivningen
(Granlund & Olsson, 1987; Hoimlund, 1988; Preisler, 1983; Soderbergh,
1979) och innebir att dela en kinsla, handling eller erfarenhet. Barnet 4r
vid fodelsen forberett for kommunikation, men for att bamet skall kom-
municera krivs en samspelspartner som uppmuntrar till kommunikation,
ir lyhord och ger stod, dvs ett socialt samspel dr nodvéndigt. Barnet lar
sig och uppmuntras att kommunicera genom att se vinster av att féra fram
ett budskap (Kylén, 1983). Det lilla barnet Iir sig steg for steg férdelarna
med att kunna kommunicera och reglerna for kommunikation (Lloyd &
Beveridge, 1981; Pattisson, 1989). Eftersom varje samhille och social
grupp av méanniskor har sina egna regler fé- kommunikation méste barnet
ldra sig dessa for att bli godkint” (van Balkom, 1985; Culp, 1982; Light,
Collier & Parnes, 1985).

Begreppet kommmunikation kan definieras pa olika sétt och en genom-
gang av svenska forskares definitioner har visat att viss variation rader
(Brodin & Bjorck-Akesson, 1990). De flesta forskare talar om kommuni-
kation som utbyte av erfarenheter och sdger sig ha en "rik” eller "vid”
definition, vilket innebir att den verkar nigot oprecis. Detta hidnger delvis
samman med att en precis definition kan vara svir, nir det géller bamn
med funktionshinder. En vilja att tolka komrunikation i "vid” bemérkelse
ar ofta nddvindigt och tyder enligt min mening pé en Oppenhet. Tre
huvudlinjer att definiera kommunikation i forskningen om icke-verbal
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kommunikation, dvs som icke bygger pé talat sprak, har utkristalliserat
sig. Dessa 4r:

1. Alla verbala och icke-verbala beteenden i nirvaro av andra minni-
skor dr att definiera som kommunikation (Birdwhistell, 1959;
Granlund & Olsson, 1987; Kylén,1983; Preisler, 1983; Scheflen,1974)

. De beteenden som framstills av en person, som vill dela ett budskap
med ndgon dr kommunikation (Wiener, Devoe, Rubinow & Geller,
1972)

. Endast malinriktade, intentionella aktiviteter kan betraktas som kom-
munikation (Ekman & Friesen, 1969, 1972; Linell & Gustavsson,
1987; MacKay, 1972).

Kommunikation i vid bemérkelse innebir saledes att utrycka sig verbalt
eller icke-verbalt i ndrvaro av andra. Detta innebdr att den forsta huvud-
linjen ligger ndrmast denna rika tolkning, som jag omfattar, iven om
kontexten &r en faktor som man idag tillmiter allt stérre betydelse.

Kommunikation &r enligt Jansons subjekt-subjektrelationsteori (1975) nir
tva eller flera subjekt gemensamt aktiverar sig kring ett objekt och gor
detta i samverkan. De delar en uppmirksamhet, som &r riktad mot samma
m4l och utifran detta synsitt dr leken ett exempel pa en samspelssituation.
I leken &r intresset riktat mot ett visst mal, som kan vara en leksak eller en
handling. Leken 4r inte kommunikation, men i samspelet som uppstar vid
lek ingér och utvecklas kommunikation.

Den friga man kan stilla sig 4r om kommunikation innebir samma sak for
nyfédda spadbamn, talande normalutvecklade barn och barn med lindriga
eller grava funktionsnedséttningar. For gravt utvecklingsstorda flerhandi-
kappade barn kan storningar i kommunikationen uppsta tidigt, eftersom
barnen inte alltid ger de svar som mamman/virdaren forvintar sig. Ofta
har arten och graden av olika tilliggshandikapp sisom rérelsehinder, syn-
eller hérselskada stor betydelse. Barn, som kontinuerligt dter medicin mot
epilepsi, har ofta en nedsatt vakenhetsniva, vilket med stor sannolikhet
paverkar deras kommunikationsformaga. Barn med flerhandikapp kan
sdledes betraktas som mycket utsatta och hur de olika tilliggshandikappen
inbordes pdverkar varandra och effekterna av varje ytterligare handikapp
utover den grava utvecklingsstdmingen, finns idag ingen forskning som
belyser. Gér det t ex att kompensera en funktionsnedsittning med tekniska
hjélpmedel eller gar det att kompensera ett bortfall av en sinnesmodalitet
med en annan &r den frdga jag stillde i kapitel 4. Enligt det resonemang
jag forde dir, kan en sinnesmodalitet inte ersdtta en annan mer in till en
viss grins. Det gir siledes att trina olika sinnesférmégor till en de!, men
inte att helt eliminera brister i en sinnesfunktion. Dessutom medfor skilda
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typer av tilliggshandikapp och olika kombinationer av handikapp olika
stora svarigheter.

Gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barn har inte nigot talat sprak
och deras sitt att kommunicera #r oftast medelst kroppssprék, miner och
gester. Om ett barn kommunicerar pa “signalniva eller med naturliga
reaktioner” (Granlund, 1984; Kylén, 1983,1985) kan det vara svart att
beddma om barnet utfor en intentionell kommunikativ handling eller om
det ir ofrivilliga rorelser. En annan aspekt som &r viktig att betona &r
formégan att ta egna spontana initiativ. Ett barn med grava handikapp tar
fa egna initiativ (Brodin, 1985; Brinker & Lewis, 1982; Calculator, 1990;
Granlund & Olsson, 1987; Seligman, 1975). Det kan bero pé att bamet
tidigt i livet gjort den erfarenheten att det inte 16nar sig att kommunicera
och att han/hon upplever att inte sjilv kunna paverka vad som hénder runt
omkring. Lyhordhet och uppmirksamhet fran forédlderns/vardarens sida
synes darfor vara viktiga aspekter nér det géller kommunikation med barn
med grava handikapp.

Tolkningen av barnets kommunikation, dvs hur mottagaren tolkar det
barnet forsoker uttrycka, dr inte heller ovisentlig. For att ett gravt
utvecklingsstdrt flerhandikappat barns kommunikation skall kunna fOrstas,
krivs ofta stor fantasi ndr det giller att tolka barnets signaler. Tolkningen
av kommunikationen #r helt beroende av den kontext i vilken den f&rs
fram (van Balkom, 1985; Shatz, 1978; Snow, 1972, 1978). En 6ver-
tolkning (Light, 1985; Smebye, 1985; Soderbergh, 1979) #r ofta
nddvindig. Risk finns emellertid att man tolkar barnet for snabbt och inte
avvaktar bamets gensvar och att man dirigenom inte ger bamet chansen
att formedla sitt budskap (Conti-Ramsden, 1990; Nielsen, 1983). Bamet
ldr sig da att vara hjélpldst och beroende och Seligman (1975), har som
tidigare nimnts, myntat begreppet “inldrd hjalploshet”.

En annan central friga ir om barnet tar sin tur eller har méjlighet att ta
sin tur i kommunikationen. Junefelt (1987) har bland annat visat att det
&r vanligt att den starkare parten i en samspelssituation leder samtalet och
forutom sin egen tur dven tar kommunikationspartnerns tur. Aven Linell
och Gustavsson (1987) har uppmérksammat den maktstruktur, som ligger
i samtal och turtagningsmonster. Den starkare parten dominerar alltid
samspelet. Minniskor med funktionsnedséttningar &r i de flesta samspels-
situationer den svagare parten, vilket beror pa att de ofta behdver mer tid
for att ta sin tur och att uttrycka sig. Detta kan bero pa ett rorelsehinder
eller kanske pa en utvecklingsstdrning. Det 4r saledes stora svarigheter for
de gravt flerhandikappade barnen, speciellt om de dven &r rorelse-
hindrade, att uttrycka sig pa ett for omgivningen forstéeligt sétt. Aven for
barn med endast rorelsehinder ar situationen ibland komplicerad, eftersom
barnet kan ha svart att uttrycka sina behov och kénslor sé att omgivningen
uppfattar och tolkar dem ritt. Oftast uppfattas inte barnets forssk till
turtagning av mottagaren och detta kan resultera i att barnet inte ser
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vinster i att ta sin tur i samspelet och helt enkelt avstir frin att
kommunicera. Omgivningen har ofta for brattom att g in och avbryta
eller paskynda och avvaktar inte barnets egna reaktioner, vilket dven visat
sig vanligt ndr det giller barn med rorelsehinder och kommuni-
kationshandikapp (Bjorck-Akesson & Filth, 1991; Heim, 1989), barn med
Downs syndrom (Buckhalt, Rutherford & Goldberg, 1973; Johansson,
1988), barn med synskador (Fraiberg, 1977; Preisler, 1985), blinda barn
med utvecklingsstorning (van Dijk, 1989; Nielsen, 1983) och barn med
flerhandikapp (Janssen, 1989; Rowland, 1988; Smebye, 1985).

Betydelsen av interaktion i barns utveckling

Det framhills ofta att tidig stimulering positivt kan paverka det
handikappade barnets utveckling, dven om det ibland finns en viss
tveksamhet och oro for att barnet skall regrediera i utvecklingen av alltfor
intensiv traning. Intresset for och inriktningen pa den tidiga stimuleringen
har varierat under olika tidsperioder. Hebb (1947) och senare Hunt (1961)
visade pd miljéns och omgivningens betydelse och paverkan p& barn och
att formagan till inldrning beror pa kvalitén och kvantiteten av de erfaren-
heter man g6r i livet. Ndr man arbetar med barn med funktionsned-
sdttningar tycks det mest visentliga vara att en noggrann intervention gérs
och att den som utfér stimuleringen vet vad som stimuleras och varfor.

Bronfenbrenner (1975) betonar betydelsen av tidiga insatser och menar att
de viktigaste komponenterna i den tidiga stimuleringen #r mamman och
barnet. Aven Levenstein (1970) betonar mammans engagemang som ett
villkor for att utveckla ett fungerande samspelsmonster. Genom att enga-
gera mor och barr. i en gemensam och engagerande aktivitet kan barnets
intellektuella niva hojas. Levenstein utarbetade en metod som gick ut pa
att bygga upp samspelssituationer och anlitade for detta ”leksaksdemon-
stratorer”, som besOkte hemmen. De demonstrerade leksakernas olika
funktioner, men hade ocksa till uppgift att behandla mamman som en
jamlik for att pa detta sitt stodja bamets utveckling. De: viktigaste var inte
sjdlva besOket i familjen eller lekmaterialet, utan att f mor och bam
engagerade i en gemensam aktivitet som resulterade i interaktion. Bety-
delsen av en delad aktivitet for att stimulera kommunikationen har dven
betonats av Junefelt (1987) och Hellspong (1988) i forskning om blinda
barn. Siledes stimulerar en leksak, som mor och barn gemensamt leker
med, eller en gemensam aktivitet, kommunikationen. Manga forskare (t ex
Goransson, 1986; Kylén, 1985; Nielsen, 1988) har betonat att utveck-
lingsstérda barn méste erbjudas manga och olika erfarenheter och grunden
till detta ar att de skall f4 olika saker att kommunicera kring. Den som
inte har nigra upplevelser eller egna erfarenheter &r ointressant fér andra
och han/hon har inte ndgonting att bidra med i samspelet med andra
menar Kylén (1985). Forutom att man har upplevelser, som man kan
kommunicera om, kan man ha ett objekt att samspela kring. I leken kan
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leksaken vara det objekt, som man kan samspela kring och dérfér ses som
ett redskap for kommunikation. Manga gravt flerhandikappade barn
tycker om att leka kroppslekar och da stimulerar aktiviteten i sig till
kommunikation och en delad uppmérksamhet.

Jean Ayres (1979) refererar till ett projekt som genomforts av David
Clark vid Ohio State University om spiddbarns formaga att f6lja ett rorligt
foremal med blicken. Resultatet visar att barnen hade littare att folja
foremalet om de samtidigt sakta vaggades eller fick suga pa en napp. Detta
kan bekriifta dels att stimulering av ett sinne automatiskt ger effekt pa
andra sinnen, dels att tidig stimulering positivt paverkar utvecklingen. En
annan tolkning #r att ett barn presterar béttre nir det kénner sig tryggt.
Om ett barn, som 4r utvecklingsstdrt och rorelsehindrat, far méjlighet till
sjdlvstindig forflyttming utvecklas dven barnets intellekt. Detta stods ocksé
av Paulsson och Christoffersen (1980) i studier av forflyttningshjélpmedel
f6r sma barn med rorelsehinder. De har visat att béttre sjdlvkénsla dkar
initiativformagan, vilket ger fler "erfarenhetstillfillen”. Ett utvecklings-
stort barn med nedsatt syn, kan bli mer eftersatt i sin utveckling &n det
behdver, om han/hon inte far glaségon, eftersom manga intryck gér for-
lorade. P4 samma sitt verkar ett horselskadat barn mer utvecklingsstort dn
det i sjdlva verket dr, om barnet inte kan uppfatta vad som sigs. Barnet far
simre mojligheter att uttrycka sig och omgivningens tolkning blir ofta att
barnet inte forstar vad som sigs fastin han/hon i sjélva verket inte hdr
vad som sigs.

En annan aktuell aspekt av den tidiga stimuleringen #r vilken roll
férildrarna skall ha i sina barns utveckling. Skall foréldrar t ex tréna
olika funktioner eller ir det speciella “experter” som skall ansvara for
detta. Denna fraga har aktualiserats genom det program for spraksti-
mulering av barn med Downs syndrom som Johansson (1988) utarbetat.
En forutsittning for att barnen skall kunna delta i programmet ir att de
har foridldrar/vardare, som #r villiga att dagligen utfora trdningen.
Programmet bygger pé tidigt insatt stimulering, kontinuitet, upprepning
och struktui och kriver en stark motivation och vilja hos foréldrarna.
Experternas roll 4r att stédja och uppmuntra foréldrarna. Programmet for
sprakstimulering har fatt motta kritik bade fran personal och foréldrar,
men dven lovordats av de forildrar som arbetat med det. Den kritik som
forts fram har gillt hur stort ansvar man egentligen skall ligga pa
fordldrarna. Vad man dock kan konstatera &r att de barn, som deltagit i
projektet om tidig sprakstimulering, har utvecklats 6ver forvéintningarna.
Manga barn har vid skolstarten uppnétt jimforbara férmégor som sina
icke utvecklingsstorda kamrater. Frigan om forédldrarnas kontra experter-
nas roll i t ex habilitering av barn med funktionsnedséttningar har dock
varit omdiskuterad. Vissa perioder har poéngterats att foréldrarna i forsta
hand skall vara forildrar och att experterna skall ansvara for trdning av
barnet. Under andra perioder har man sagt att experterna skall ldra upp
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fordldrarna, som sedan skall ha huvudansvar for triningen av sitt barn.
Idag forordas samarbete mellan personal och fordldrar, men frigan blir
ater aktuell ndr man talar om kommunikationstraning. Det finns olika skil
till att denna expert/forildrafriga kommer upp enligt min mening. Fran
experthill kan fordldrar dels ses som ett hot om de sjélva klarar av tré-
ningen, dels ir det littare for experterna att arbeta utar allifor mycket
synpunkter frén fordldrarna. For en del férdldrar kan aet vara en stor
extra borda att ansvara for triningen av sitt barn, medan andra forildrar
anser sig vilja och kunna tréina sitt barn utan svarighet. I sin roll som upp-
fostrare trinar emellertid alla fordldrar mer eller mindre sina barn.

Gray & Wandersman (1980) har som utgdngspunkt att fordldrama sjilva
bor paverka och bestimma Over sina barns trdning. De menar att man
maste stirka mammans kénsla av att kunna bestdmma over sitt eget liv och
sitt barns utveckling. Det ar rimligt att anta att fordldrar i allménhet kéin-
ner sitt barn si vil att de genom att observera barnet och vara lyhérda
ofta kan tolka barnets signaler. Forildrarna kan betraktas som en resurs.
De ir dessutom den fasta punkten i barnens tillvaro, som alltid finns hos
dem medan experterna vixlar.

Barns normala sprakutveckling

Vad &r egentligen sprak? Kan begreppet definieras pa ett enkelt sidtt? Jag
har valt att definiera sprak som alla sitt att uttrycka kénslor, tankar och
behov med kroppssprik, mimik, gester och signaler, likavil som det talade
och skrivna sprdket, men det finns dven andra sitt. Genom att stilla
fragan "Vad anvinder han for sprak?” kan man fa olika svar. Svaret kan
bli "svenska, tyska, engelska”, men det kan lika vil bli "kroppssprak,
signalsprak, teckensprik eller talsprik”. Spraket kan for de gravt utveck-
lingsstorda barnen enligt Kylén (1983) indelas i naturliga reakticner och
signaler. Som naturliga reaktioner nimns biologiska reaktioner pa fysiska
tillstdnd, t ex att grata vid smirta. Signalspraket bestar av kroppssignaler
och ljudsignaler. Nir barnet har lért sig att med ljud eller kroppshéllning

vid smérta visa att det gor ont, dr det en signal, som kan tolkas av omgiv-
ningen.

Det lilla barnet genomgir i en forsta fas en forsymbolisk kommu-
nikationsutveckling. Barnets sprék dr i borjan impressivt. Direfter blir det
expressivt och uttrycker di barnets fysiska och kidnsloméssiga tillstdnd
(Halliday, 1977; Lier & Michelsen, 1977; Snow, 1977; Strémqvist, 1979).
Fran den odifferentierade vokaliseringen utvecklas en mera differentierad
och det gar att urskilja olika skrik for hunger, trotthet och behov av social
kontakt. Bamet triinar sina talorgan genom att leka med ljud som varie-
rar bade i styrka och tonhdjd. Vid ungefir tre manader borjar barnet
jollra och dd mirks att vokaliseringarna inte endast har till syfte att trédna
talorganen utan ocksa till att skapa kontakt. Barnet ldr sig snart att
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anvinda ljud/vokaliseringar for att locka till sig mamman/véardaren. Nir
mamman kommer in i rummet blir barnet tyst och lyssnar. Bateson (1971,
1975) menar att det vixelvisa samspel som barn och mor/véirdare anvén-
der i jollersituationen senare leder till en fullt utvecklad konversation. Han
kallar detta fér “protokonversation” och ser det som ett sitt att ldra sig
turtagning i samtal. Stromqvist (1984) anser att detta véxelspel i forsta
hand beror p4 den vuxnes anpassning till barnet. "Det 4r den vuxne som
rduar sig efter niar barnet fir lust att ljuda snarare &n tvirtom” (sid 39),
vilket dverensstimmer med Junefelts (1987) uppfatining om att mammans
konversation med sitt barn ir omedveten och anpassad till barnets for-
méga. Hon betonar ocksd den "6msesidiga anpassningen” som bas for all
kommunikation. Senare ar har alitmer forskning om sk Baby-talk utforts,
men jag har inte for avsikt ait ga in pd denna utan endast ndmna, att
forskningen visar att alla mddrar i nigot avseende anpassar spraket till
barnets utveckling och kinslomissiga tillstdind (Conti-Ramsden, 1990;
Stern, 1985; Trevarthen, 1979). Mer eller mindre automatiskt gor mam-
man skillnad pd vem hon talar med. Det finns dven forskning som visar att
rostldge och intonation foriindras och anpassas beroende pa om man talar
till en kvinna, man eller ett barn.

Bullowa (1975) har visat att de forsta formerna for kommunikation &r
kropps- och dgonkontakt. Redan det nyfodda bamnet kan samspela med
den vuxne genom blicken och mycket tidigt reagerar barnet pd mammans/
vardarens rytmiska tal med att synkronisera sina rorelser (Condon &
Sander, 1974; Holmlund, 1988; Trevarthen, 1977) och Bullowa (1979)
anvinder termen “to be in communication” for att beskriva detta samspel.
Kommunikation baseras pé visuella och auditiva stimuli och det tidigaste
kommunikativa samspelet sker med blickar, kroppsrorelser och leenden.
Soderbergh (1979) menar att barnet redan direkt efter fodelsen ar forbe-
rett for och instillt pd spraklig kommunikation och baruets forsta skrik
leder fram till jollerutvecklingen. Nir barnet anvénder sig av joller som
svar pd den vuxnes tal dr det friga om ett samtal, som Séderbergh kallar
“konversationsjoller”. Utifrdn detta tidiga kommunikativa samspel utveck-
las sedan andra kommunikativa formdgor som t ex turtagningen. Holm-
lund (1988) har vid studier av nyfédda spiddbarn funnit tre avgrinsade
beteenden, som genom upprepning bildar ett cykliskt monster. Dessa
beteenden kan ses som faser i en process och bestdr av initiering, oriente-
ring och aktivering. I initieringsfasen pakallar mamman barnets uppmaérk-
samhet, medan barnet viinder sig bort. I orienteringsfasen vénder sig
barnet mot mamman och lyssnar och tittar och i aktiveringsfasen vinder
barnet ater bort huvudet samtidigt som den motoriska aktiviteten Okar.
Aven Lier och Michelsen (1977) och Andersen (1989) anvinder en teori
med cykler for att beskriva kommunikation. Lier och Michelsen hivdar
att synkroniseringen av samspelet i en dialog dr grundldggande for
kommunikationen. En cykel bestar av fyra olika faser.




Dessa faser ar:

1. Impressiv fas. Barnet lyssnar, tittar och tar emot information. Den
vuxne dr aktiv och forsoker med ljud, rorelser och mimik hdlla kvar
barnets uppmérksamhet.

2. Expressiv fas. Bamet ir aktivt och forsoker uttrycka nigot genom
rorelser och ljud. Den motoriska aktiviteten 6kar. Den vuxne &r lugn,
observerar barnet och avvaktar vad barnect skall gora.

3. Paus. Barnet visar att han/hon behover en paus och ir inte mottaglig
foér nagra stimuli. Bamnet tittar bort och/eller stinger sina 6gon. Barn
med dalig huvudkontroll later ofta huvudet falla ner. Den vuxne
forhéller sig avvaktande, tittar pd barnet och invéntar en reaktion.

4. Begrinsad reaktion. Bamet samlar sig for ett svar. Under denna fas
blir barnet mer och mer kinsligt och oroligt. Den vuxne forhéller sig
pé samma avvaktande sétt sorn under punkt 3.

Lier och Michelsen (ibid) menar att barnet under fas fyra forbereder sig
att svara, men vad som ofta intriffar dr, att den vuxne avbryter bamets
kommunikation redan under fas tre. Barnet far inte tid att producera och
avge ett svar. Det som jag finner intressant i denna process ér, att jag
funnit samma monster i forstudien (Brodin, 1989) av ett gravt flerhandi-
kappat barn pi tidig utvecklingsnivd som Lier och Michelsen och ett lik-
nande mdnster som Holmlund. Forildrar och andra som kommer i kontakt
med barnen toikar ldtt detta bortviindande som oengagemang. Istillet
verkar det dverenstimma med det kommunikationsmonster som spiadbam
normalt har, vilket med andra ord innebir att barnets bortvindande
misstolkas. Senare studier (Holmlund, 1990) har visat att detta monster
lagger grunden till barnets férméga till turtagning. Bamets bertvindande
av blicken i samspelssituationer har av Trevarthen (1982) ocli Trevarthen
och Marwick (1986) férklarats som ett selektivt avbdjande beteende,
medan Holmlund &r kritisk och menar att den tolkningen beror pé att de
ser beteendet isolerat och inte som en funktione.l enhet. Vad som klart
framgar ar att normal sprakutveckling #dr beroende av intakt horselfunk-
tion och perception, emotionell stabilitet, normalbegdvning och en sprik-
ligt rik situation. McCormick (1984) har noterat att bam som har bide
syn- och horselnedsittningar har stora kommunikationssvarigheter och
gor begriansade framsteg i sprakutvecklingen. Siegel-Causey och Guess
(1989) hivdar att dessa svirigheter 6verensstimmer med de som icke
handikappade bam, som dr p& en forlingvistisk niv4, har. De menar ocksé
att dovblinda barn med tilldggshandikapp ibland anvinder signaler, som
inte de vuxna kinner igen eller kan tolka, vilket medfér att de inte heller
svarar pa barnens kommunikation. Den slutsats man kan dra av detta ir att
det dr ménga delar som méste fungera for att spriket skall utvecklas
normalt och risken for kommléniytionsstémingar for den som dr utveck-
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lingsstord 4r uppenbar. Jag vill nedan ge nigra infallsvinklar pd vad som
skiljer den normala sprakutvecklingen fran utvecklingsstérda barns sprak-
utveckling.

Utvecklingsstorda barns sprak- och kommunikationsutveckling

Kylén (1983) definierar kommunikation som det som sker nir ndgon
medvetet eller omedvetet utfér handlingar som andra ménniskor kan tolka
och dirigenom péverkas av. Kommunikation syftar till sjédlva processen att
Overfora och ta emot meddelanden och piverka varandra. S3 snart flera
minniskor sammanstrilar uppstir enligt Kylén en interaktion och att
analysera interaktion innebdr att titta pA grupprocesser, dvs vem som
paverkar vem, maktstrukturen i en kommunikation osv. Linell och
Gustavsson (1987) tar, som nimnts, ocksi upp denna maktstruktur i kom-
munikationen och anvinder begreppet dominansforhallande i interak-
tionen. De menar att inte ens i jimlika samtal mellan samarbetsinstéllda
parter stimmer den “klassiska” samspelsmodellen, eftersom parterna &r
olika aktiva. Detta har dven Light, Collier och Parnes (1985) noterat och
menar att vuxna i allménhet tenderar att tala bide "éver huvudet” pa
barnet och for bamet och hindrar dirmed barnet att sjélvt bli aktivt i
kommunikationen. De menar att det inte endast géller den verbala kom-
munikaticnen, utan dven icke-verbal kommunikation for barn pa tidig
utvecklirn.zsnivd. Modrar till icke talande barn initierar oftare kommu-
nikation mea bamet 4n andra och de tar dven oftare dver barnets tur i
kommunikationen (Conti-Ramsden, 1990). Barnen upplevs darfor som
passiva. Ett barn med utvecklingsstérning méste i samspelet med andra
barn och vuxna betraktas som den svagare parten dels pa grund av sin
funktionsnedsittning, dels eftersom det just dr ett bam. Vi ger normalt
inte barnet det som han/hon bist behdver namligen tid - tid att samla sig,
tid att uttrycka sig och tid att reagera.

Kommunikationen kan indelas i férsymbolisk (pre-lingvistisk) kommuni-
kation och symbolkommunikation (lingvistisk). Den forsymboliska kom-
munikationen #r icke-verbal och utgdrs av naturliga reaktioner, t ex skrik
vid smirta, samt av signaler, t ex i form av ljud och rorelser. Den symbo-
liska kommunikationen utgérs av symbolsprik, t ex talat och skrivet sprak
samt bildsprak. Kommunikation ir en social process som bestir av
samspel mellan tva eller flera minniskor (Kylén, 1983; Johansson, 1990b).
Kommunikationsprocessen har av Kylén indelats i tio led, som han kallar
kommunikationskedja.




Kyléns kommunikationskedja (Kylén, 1983):

Idé. Négon har en idé, som har sitt ursprung i kénsla eller kunskap.
Viljan. Det méiste finnas en vilja att delge nagon sin idé.

Oversittning. Idén maste oversittas till ett sprak.

Framstillning av tecken. Tecknet anges med gester, pekning osv.
Media. Val av media for att formedla budskapet.

Uppfatta tecknet. Har mottagaren uppfattat tecknet?

Mottagarvilja. Mottagaren maste vilja motta budskapet.

Tolkning. Har mottagaren formaga att tolka budskapet?

En tanke. Mottagaren far en tanke om vad talaren vill formedla.

10. Bekriftelse. Mottagaren bekriftar att han forstar, tex med nickningar.
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Vid jimf6relse med den kommunikationskedja som Harris (1982) utar-
betat kan man konstatera att ménga likheter finns och det tycks som Kylén
byggt sin kedja utifrin samma principer som Harris. Hon beskriver den
icke-talandes sitt att kommunicera och betonar vikten av att barnet &r
motiverat att samspela med andra. Méinga av de moment som finns i dessa
kommunikationskedjor dr mycket allmdnna och det dr darfor ldtt att
Overfora dem till varje enskilt barmn. Négot av det viktigaste dr att en vilja
till kommunikation finns och den hinger samman med varje individs
motivation. Kylén (1983) talar om en motivationsstruktur, som bestdr av
ett behov, vetskap om vilket mélet fér behovstillsfredsstéllelse dr, hur man
ndr sitt mal och vad man forvintar sig fi ndr man natt malet.

Kyléns modell dr anvindbar for att beskriva kommunikation hos psykiskt
utvecklingsstorda. Hans arbete p4 kommunikationsomridet har vidare-
utvecklats av Granlund och Olsson (1987), som ser kommunikation bide
utifrin Bloom och Lahey’s modell (1978) och Kyléns (1983). Med ut-
gangspunkt frin dessa modeller ser de tre aspekter av kommunikation:
kommunikativ form, kommunikativt innehall och kommunikativ avsikt.
Kommunikativ form anger pa vilket sitt eit budskap Gverfors, kommuni-
kativt innehll styrs av individens erfarenheter, behov och kénslor samt
kommunikativ avsikt som indelas i styrande, kontaktskapande eller
riktande (Seibert & Hogan, 1982). Bloom och Lahey (1978) anger
foljande aspekter: communicative form, communicative content and
communicative use. Figur 7 beskriver samspelet mellan innehall, form och
anvindning.



Figur 7. Modell for kommunikation enligt Bloom & Lahey (1978)

De anvinder “use” vilket betyder anvindning. I ursprungstexten séger
Bloom och Lahey f6ljande “Form refers to the conventional system of
signals - the dictionary of sounds and words, along with the rules for
combining the dictionary items so as to form phrases and sentences.
Content refers to the ideas about objects and events in the world that are
coded by language. Use refers to the contexts in which language can be
used and the functions for which it is used. Normal language development
has been described as the successful interaction among the three, as
represented in the area D. Disordered language development can be
described as any disruption within a component or in the interaction
among the components™ (sid 291). Av detta framgér att “use” hénfér sig
till det sammanhang, den kontext, dir sprdk kan anvéndas och de
funktioner for vilket det anvinds. Modelien dr dven anvdndbar pd barn
med grav utvecklingsstérning som har en icke-verbal kommunikation.
Den kommunikativa formen bestar av kroppssprak, gester, signaler och
naturliga reaktioner. Det kommunikativa innehallet kan sédgas vara vad
kommunikationen “handlar om” och nir det géller mycket svart handi-
kappade bamn #r det ofta primédra minskliga behov som styr, tillsammans
med upplevelser och erfarenheter. Den kommunikativa anvéndningen
handlar om att svara pd kommunikation eller att pakalla uppmérksamhet.
Man kan f3 uppfattningen att kommunikation fér den som har ett verbalt
sprak och fér den som har ett icke-verbalt sprak dr tva skilda omraden.
Snarare ir det enligt min mening s att var och en talar om det som ligger
inom ens eget intresse- och kompetensomrade och att kommunikationen
ligger pa olika nivéer beroende pa kontext och samtalspartner bade i
verbal och icke-verbal interaktion.

Enligt vad som ovan beskrivits hinger kommunikationsformégan samman
med en ménniskas hela situation, t ex art och grad av tilliggshandikapp
(syn, horsel, rérelsehinder) utéver utvecklingsstérningen. Aven behov,
kdnslor, intressen, vilja och motivation har stor betydelse for kommuni-
kationsutvecklingen. Det krivs ocksd att man har tillgang till ett funge-
rande symbolsystem och att “rétt” metodik anvénds vid inldrningen av
detta. Sist men inte minst maste miljén vara stimulerande. Granlund och
Olssoa (1987) definierar kommunikation som overférandet av ett budskap
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fran en individ till en annan och inbegriper allt frin icke medveten
kommunikation med naturliga reaktioner och signaler till talat och skrivet
sprak. De betonar det sociala samspelet och hivdar att all kommunikation
beror pd den omgivande miljon. Av detta drar jag slutsatsen att en
forutsittning hos den som vill dverféra ett budskap dr aktivitet och att
nagon aktivt lyssnar och svarar. Ett gravt utvecklingsstort bamn intar ofta
ett passivt forhallningssétt och foljer inte normala regler for interaktion,
t ex ler kanske inte nir mamman leker med det. Ibland kan inte heller
mamman/vardaren tolka barnets signaler. McConkey och Price (1986)
menar att det dr viktigt att forildrar uppmuntrar och svarar dven pa
barnens spontana och begrinsade aktiviteter. Detta underlittar och stédjer
utvecklingen av den tidiga kommunikationsférmagan. MacKay och Dunn
(1989) diskuterar kommunikation hos gravt handikappade barn och hiv-
dar "If we want them to communicate, or ’share ideas’, as best they can,
then they must have ideas to share, and these ideas are provided by
sensory stimulation in the first place. This is why stimulation of the senses
has an established place in schemes of activities for children with the most
profound degrees of difficulty, those who cften seem to spend a large part
of their lives asleep” (sid 6). Sinnesstimulering anses vara det mest
framtridande séttet att tréina upp barnets kommunikativa firdigheter och
det dverensstimmer vil med den forskning som jag presenterade i kapitel
4 om sensori-motoriska aspekter av barns utveckling.

Stillman, Aylmer & Vandivort (1983) har gjort videoinspelningar av
gravt funktionshindrade bamn, som befinner sig pa en utvecklingsniva
under 12 ménaders alder och kommunicerar med signaler. De kategorier
som anvints vid kodningen av kommunikationen #r: barninitiativ, interak-
tion p4 initiativ av ldraren och emotionella reaktioner. Filmema #r kodade
av tre olika personer och av resultatet framgar att lirarna var mycket
lyhoérda for barnens signaler och svarade pid 83% av de observerade
signalerna. Undersdkningen visar ocksa att barnen var betydligt mer
aktiva och tog fler initiativ &n som redovisats i andra undersékningar. Den
passivitet som beskrivits av Brodin (1985), van Dijk (1989), Granlund
och Olsson (1987), Orr (1989) med flera har inte rapporterats i denna
studie och tas inte heller upp till diskussion. Caiculator och Dollaghan
(1982) har ocksd notecat denna passivitet, men stiller frigan om
passiviteten kanske snarare hénger samman med den speciella undersok-
ningssituationen &n med individens formagor. Ett sitt att komma ifrin
detta skulle da vara att studera ménniskor i deras normala miljé utan
alltfor stora ingrepp i vardagen. De aktiviteter som Stiliman, Aylmer och
Vandivort (1983) valt ut for videoinspelning var “de som ldrarna bedém-
de bdst visade barnets kommunikativa férmaga”. Sekvenser om tva
minuter kodades, men hur dessa vaides ut framgér inte. Det kan finnas ett
systematiskt fel i urvalet av de transkriberade sekvenserna. Det framgar
inte heller hur bamen testats och risk finns att bedémningen av barnens
utvecklingsnva kan vara felaktig. Det anses allmint svart att bedéma
kommunikationsférmégan hos gravt utvecklingsstérda barn, vilket beror
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pa att adekvata test och skattningsscheman saknas. Den skala som anses
vara mest limplig for bedémning av dessa barn dr Uzgiris och Huntskalan
(1975) som ér en kvalitativ beddmningsskala, men eftersom resultaten
sedan tolkas finns alltid risk for feltolkning. En annan sak som sikert har
stor betydelse #r hur vil utbildade ldrarna 4r pa att tolka barnens signaler.
Utbildning och erfarenhet maéste sjélvfallet piverka mojligheterna att gora
rimliga tolkningar av barnens kommunikation.

Johansson (1990a) sammanfattar begreppet kommunikation i termer av
ett beteende och en process inom sociala system som syftar till behovs-
tillfredsstillelse™ (sid 3). Med denna definition menar hon att kommuni-
kation aldrig kan betraktas som en isolerad foreteelse, utan som en
integrerad del av barnets totala firdigheter och utveckling i relation till
den fysiska miljén. Johansson har arbetat med kommunikation hos barn
med Downs syndrom utifrdn en sprdkvetenskaplig inriktning. Hennes
arbete har varit pedagogiskt och i viss mén terapeutiskt i likhet med
Granlund och Olssons (1987) och Lights (1985) och inriktat pA hur
avvikelser i sprikutvecklingen skall definieras och beskrivas samt hur de
skall behandlas. Aven van Balkom och Heim (1990) har en mer tillimpad
forskningsansats. Johansson (1988) redovisar erfarenheter av kommunika-
tion med 58 utvecklingsstdrda forskolebarn och konstaterar att modrarna
anpassar sitt sprik till bamets intellektuella nivd, men &ven att de har lag
preferens for verbal “input” och aterkoppling pa barnets interaktion. Hon
menar vidare att kommunikationen dr mer stereotyp, samspelsmdnstren
firre och kommunikationen mer inriktad pa frdgor och uppmaningar hos
barn med utvecklingsstdrning #n normalt. Avvikelser i sprikutveck-
lingen #r en storning av helheten, dvs form, innehail och/eller anvéndning
(Bloom & Lahey, 1978). Johansson konstaterar att barn med utvecklings-
storning behdver lidngre tid for att lira, de behover mer stod for sitt uttal,
eftersom de artikulerar simre och deras intellektuella funktionsnedséttning
medfor att de oftast inte kan nd samma resultat som sina kamrater. Den
sociala interaktionen &r grunden for all kommunikation.

Gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barns kommunikation

I en undersokning om gravt utvecklingsstdrda flerhandikappade barns
leksituation (Brodin, 1985) framtonade barnens svarigheter med kommu-
nikationen som ett stort problem for fordldrama. Av de 38 barn som
ingick i undersdkningen hade enligt fordldrarna 26 barn talskador eller
storningar. Det anses emellertid vara lika svart for fordldrar som for
experter att beddma graden av utvecklingsstorning pa ett tillforlitligt sétt.
Ett barn som bedéms som gravt utvecklingsstort utanfér hemmet kanske
betraktas som mattligt utvecklingsstort i sin hemmilj6. Detta hinger
samman med olika ménniskors behov, kiinslor och forméga att klara av en
situation. P4 omstdende sida presenteras en tabell avseende ndgra av de
fragor som stilldes till fordldrarna i enkéten.
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Tabell.5. Resultat av enkitundersékningen (enligt Brodin, 1987).

Vilket/vilka av ncdanstiende pistienden stimmer in pa Ditt barn
N=38 Stimmer Stimmer Stimmer
delvis ¢j

Reagerar pé sitt namn 29 7 2
Kan pakalla uppmirksamhet 29 6 3
Kan "sdga” ja och nej med 15 5 18
ord eller tecken

Kan hirma ljud 10 7 21
Kan hidrma handlingar 7 12 19
Forstar vad Du séiger 14 18 6

Generellt kan séigas att de mest gravt utvecklingsstorda barnen ligger till
hoger i tabellen och aterfinns under stimmer delvis eller stimmer ej.
Nigra av fordldrarna till de gravt utvecklingsstorda barnen papekar, att
det dr svart att veta om deras bamn 6verhuvud taget forstir ndgonting.
Fordldrarna &r delvis osdkra pA om och vad barnet forstir. Forskning
visar att dven om barnet inte har ett talat sprak #r det viktigt att man
tolkar, forsoker forstd, vad barnet menar (Nielsen, 1983; Smebye, 1985)
och med négra f4 undantag kan alla forildrar forstd om bamet ir nojt
ledset, trott eller har trakigt. I efterhand kan jag konstatera att jag vid den
tidpunkt da undersdkningen genomfordes inte var tillrickligt kritisk till de
svar jag fick. Jag vill didrfor gora ndgra kommentarer. Jag var intresserad
av om barnet kunde séiga ja eller nej eftersom jag sig mojligheter att triina
just den funktionen. Forsok med olikfirgade "kuddar” och berdrings-
plattor kopplade till elektroniska kommunikationstavlor anvinds ofta fér
att trina in denna férmaga hos barn, som anvinder alternativ kommuni-
kation. Idag anser jag inte att det viktigaste 4r att ett barn kan svara ja
eller nej, utan sparare att bamet pa eget initiativ kan begira mer av
nigonting. Anledningen till detta &r i princip att jag inte tror att detta ja-
och nejsidgande alltid har en riktig innebord. Slumpen avgér med stor
sannolikhet ofta svaret och férmodligen kan man aldrig vara siker pa att
svaret dr adekvat. Den som didremot begir att fi ndgonting eller mer av

nigonting har med egen vilja gjort ett val och dr mer motiverad att na
resultat.

Femton av bamen i undersdkningen har ingen mojlighet att peka pi
foremal i sin omgivning, eftersom de 4r svart rorelsehindrade och utveck-
lingsstorda. Nagra barn pekar med 6gonen, med huvudrérelser, med foten
eller genom att signalera med kroppen. Att kommunicera innebir inte
bara att kunna pékalla uppmarksamhet, utan dven att kunna hilla kvar
uppmirksamheten tillrickligt lange for att kunna formedla ett budskap.
For den som dr svart handikappad &r detta ofta ett stort problem.
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Resultatet av enkitundersokningen visar att fordldrarna i vardagslag for-
star sina barn bra, men att de ofta oroar sig for att andra ménniskor, som
barnet kommer i kontakt med, inte skall kunna tolka hans/hennes signaler.
Jag vill ge nigra exempel pa uttalanden som forédldrarna gjort i de kom-
pletterande intervjuer som gjordes med sex familjer.

Cecilia har haft ytterst lite kontakt med logoped eller talpedagog “eftersom hon inte
kommer att kunna tala. Vi som kinner henne vet vad hon vili”, siger mammarn.

Amandas mamma 4r bra p& att forstd och tolka vad dottern siger genom att tyda
hennes kroppssprak. Hon siger "Amanda tycker mycket om att lyssna till klassisk
musik och visar nir hon vill gora det”.

Om Anders siger mamman: "ingen logoped eller talpedagog har varit inkopplad.
Men de tycker vil att han #r for gravt utvecklingsstord”.

Fredrik visar pa saker han vill genom att ta tag i henden pa en vuxen och t ex dra mot
kylskapet. Om han #r torstig tar han sin saftflaska. "Han reagerar spontant och vi
tolkar honom”, sdger mamman.

Dessa uttalanden visar att fordldrarna egentligen inte vet hur mycket eller
vad bamen forstar och inte heller om de alltid tolkar sina barn ritt,
eftersom bamen har svart att uttrycka sig. Ovanstiende uttalanden visar
ocksa att tva av forildrarna kiinner sig osdkra pd om de fatt det stdd de
skulle behovt for att testa barnens kommunikationsférméga. Uttalanden
som "de tycker vil han 4r for gravt utvecklingsstord” eller “eftersom hon
inte kommer att kunna tala” stédjer detta. Dessa uttalanden visar ocksé pé
den ridsla for nedvirdering av barnen som fordldrarna kénner. Fordld-
rarna ir rédda att habiliteringspersonal och myndigheter skall tycka att
deras barn inte “duger” och inte #dr virt nigonting.

I de intervjuade familjerna har mamman varit den som ansetts tolka barnet
bist. For utomstiende kan det ibland vara svart att forstd vad bamet
menar. Att ging pa ging med en 6gonrdrelse eller min tala om vad man
vill och nistan aldrig bli forstddd gor att barnen pé sikt ger upp. Den som
inte far adekvata svar p3 sina forsok att kommunicera ger upp och slutar
s& smaningom helt (Kylén, 1983; Seligman, 1975).

Kommunikation ir en friga om 6msesidighet och barnet gor sannolikt pa
ett omedvetet plan en “cost benefit” analys av sin mojlighet att formedla
sitt budskap, dvs bed6émer vinsten av att kommunicera. Om denna visar
sig vara till stérsta delen negativ avtar intresset for att helt férsvinna om
de inte besvaras. En lyhord omgivning poédngteras alltmer i forskningen
kring gravt flerhandikappade barns kommunikation (Light, Collier &
Parnes, 1985) och 4r den bista hjdlpen om man vill stodja barnets kommu-
nikativa utveckling. Figur 8 beskriver forhéllandet mellan lek, kommu-
nikation och utveckling, sisom jag fortséttningsvis anvénder begreppen.
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Figur 8. Lek - Kommunikation - Utveckling (enligt Brodin, 1987)

Det finns olika asikter huruvida spidbarn har avsikt med sina handlingar
eller inte. De flesta tolkningar innebir att man forsoker faststilla om
barnet handlar intentionellt. Modern/véardaren tolkar ofta barnets hand-
lingar "som om” de vore intentionella och detta bidrar till att barnet %ir
sig att kommunicera. Nir det giller gravt utvecklingsstérda barns kom-
munikation &r tolkning och sunt férnuft tillsammans med kontexten oftast
enda utvdgen och mojligheten att forsti barnet. Barnen har inte nagon
verbal kommunikation och den tolkning som gors #r ofta paverkad av den
sociala omgivningen och miljon déir bamet befinner sig.

Under arens lopp har jag haft tillfille att besbka minga institutioner i
Sverige och andra ldnder och den erfarenhet jag gjort ir, att en stor del av
tiden gr &t till praktiskt omvirdnadsarbete och endast en liten del till
kommunikationstrdning. Jag menar inte att kommunikation inte existerar
vid sjilva vérdarbetet, utan snarare att endast en liten del avsitts speciellt
for att "bara” trina kommunikation. Det kan sjilvfallet bero pa att det
inte finns gemensamma erfarenheter och upplevelser att tala om, men det
kan ocksi bero pé den tidspress som manga inom vérden upplever i sitt
dagliga arbete. Jag vill anknyta till det resonemang som bland andra Kylén
(1983) och Janson (1975) fort om att det maste finnas ett objekt, nigonting
att kommunicera kring. Hir kan lekmaterialet ses som objektet i subjekt-
subjektrelationsteorin och vara ett medel for att stimulera och utveckla
kommunikation. Den samspelsprocess som barnet och den vuxne befinner
sig i dr leken. Med detta avser jag inte att lek utan leksaker dr oviktig.
Aven kroppslek, rorelselek och sanglek stédjer samspelet mellan mor och
bam.

Sammanfattningsvis kan jag konstatera att bamn med grav utvecklings-
storning och flerhandikapp anvinder ménga olika former, frimst ljud och

gester, for 2** uttrycka sig och deras kommunikation betraktas som icke-
verbal.
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Icke-verbal kommunikation

Med icke-verbal kommunikation menas kommunikation utan talade eller
skrivna ord (Lloyd & Kangas, 1990). Termen har tidigare anvénts for att
beskriva olika utryck som kroppssprik, gester, mimik, som finns i all
kommunikation, men inte uttrycks i ord utan i beteenden. Icke-verbal
kommunikation anvinds dven av vissa grupper i samhdllet ndr det giller
klddstil och musik for att markera en samhorighet. Det har linge varit
kint att bade verbalt och icke-verbalt sprik forekommer samtidigt i
normal interaktion och att bida dessa komponenter dr nddvéndiga for
bamms normaia sprikutveckling. Det icke-verbala spréket; leenden,
blinkningar, nickningar osv, kompletterar och stddjer det talade spriket
och det 4r pa det sittet som ett litet barn lér sig att kommunicera. Detta
har haft sérskilt stor betydelse i forskning kring tidig mor-barninterak-
tion (Brumark, 1989; Bruner, 1975; Holmlund, 1985; Meltzoff & Moore,
1983; Soderbergh, 1979; Trevarthen, 1979; Trevarthen & Marwick,
1986) dir speciellt 6gonkontakten betonas.

Icke-verbal kommunikation kan dven avse barn med funktionsnedsétt-
ningar som inte har ett talat eller skrivet sprdk utan anvidnder andra
medier for att kommunicera. En del av dessa barn kommer aldrig att
tilldgna sig nagot sprik i vanlig bemirkelse. Ofta anvénds begreppet icke-
verbal kommunikation nir man t ex talar om mojligheter att kompensera
ett talhandikapp med ett tekniskt hjdlpmedel, vilket dock inte &r mojligt
for alla barn. Jag tinker pa de gravt utvecklingsstorda flerhandikappade
barnen, vars intellektuella funktionsnedsittning medfér att de inte kan
anvinda eller forsta talat sprak. Deras kommunikation bestdr som Kylén
(1983) betonat av naturliga reaktioner och signaler, dvs icke-verbal
kommunikation. Preisler (1983) séger att "There has for a very long time
been an awareness that nonverbal behaviors play an important role in
human interaction, although many considered them too complicated to
investigate. There has also been, and still is, a very strong orientation
towards verbal communication in our society which has made the study of
nonverbal means of communication less important.” (sid 60;. Hon menar
att dven den enklaste kommunikationsakt 4r sammansatt av intryck frén en
mingd olika kanaler. Idag har den icke-verbala kommunikationen fatt
storre uppmirksamhet, speciellt inom handikappforskningen, dér den
benimns alternativ kommunikation.

Alternativ och stédjande kommunikation

Att definiera och byta ut begrepp inom ett omréde &r ett viktigt arbete.
Inom den internatior.ella foreningen ISAAC (International Society for
Augmentative and Alternative Communication) bedrivs detta arbete
kontinuerligt. Under 1987-1990 har ett policy- och terminologidokument
utarbetats, men svarigheten ligger i att vissa ord ej 4r direkt oversittbara
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till vart sprik. Med alternativ kommunikation avses enligt detta dokument
en ers#*ning for eller ett alternativ i forhallande till det talade eller
skrivna spriket (Lloyd & Kangas, 1990). Med stédjande (augmentative)
kommunikation avses att det 4r ett tilldgg, ett komplement eller stod, till
det talade spriket. Denna senare form férutsétter dock ett talat sprak. Idag
anvinds dessa bada begrepp fristiende endast i begrinsad omfattning,
eftersom man inom interaktionsforskningen foredrar att anvinda begrep-
pet AAC "augmentative and alternative communication”. Trots att f6r-
kortningen bygger pa det engelska spriket anvinds den idag dven i 6vriga
delar av virlden. Den storsta delen av forskningen inom detta omrade ar
behandlingsinriktad, vilket innebdr att man férsoker finna 16sningar pa
tal- och kommunikationsproblem (van Balkom 1985; van Balkom & Heim,
1990; Buzolich & Higginbotham, 1985; Light, 1985). Inte séllan arbetar
man med kompensatoriska atgdrder, vilket innebdr kommunikations-
hjdlpmedel (Lloyd & Karlan, 1984; Xraat, 1985; Calculator, 1988;
Mirenda, 1990). Vad som utmirker forskningen om alternativ kommuni-
kation &r att minga intresserar sig for barn med rérelsehinder och/eller
relativt lindrig grad av utvecklingsstorning. Ett fital personer forskar i
Sverige kring gravt utvecklingsstordas kommunikation och dven den
internationella forskningen om kommunikation hos gravt utvecklings-
storda flerhandikappade bamn 4r mycket begrinsad. Den forskning, som #r
intressant att folja n4r det géller de allra svérast handikappade bamen ir
den som utfors i Kanada, USA och Holland. Forskare som Light,
Calculator, Lloyd, Karlan och Mirenda forskar alla praktiskt inriktat med
atgérdsprogram for bedomning, behandling och utveckling. P4 samma s:itt
bedrivs interaktionsforskning i Holland av van Balkom och Heim. Ménga
forskare (t ex van Balkom, Heim och Light) anvinder idag videoin-

spelning som observationsmetod och har utarbetat metoder for analys och
transkribering.

Kommunikativ kompetens

En friga som intresserat mig mycket 4r, om férmigan att kommunicera
utvecklas p&d samma sétt for ménniskor med funktionshinder som utan.
Enligt min mening kan det inte vara pa det viset, eftersom viktiga
funktioner fallit bort och inte nédvindigtvis ersatts med liknande. Ersitts
de med helt nya dr grundvillkoren fér kommunikation inte desamma.
Milet for kommunikationen och en del firdigheter kan vara detsamma
fér den som har ett funktionshinder och for andra, men fér den som
anvénder alternativ kommunikation finns 4ven unika krav och fardigheter.
Man talar idag om kommunikativ kompetens, ett begrepp som anvints av
ménga forskare med nirliggande definitioner (Bryan, 1986; Canale, 1983;
Culp, 1982; Hymes, 1972; Light, Collier & Parnes, 1985; Savignon,
1983). Den kommunikativa kompetensen kan utifran dessa forskare defi-
nieras som en formdaga att vara funktionellt tillréicklig i den dagliga kom-
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munikationen. Detta innebir att man méste ha bade kunskap och fardig-
heter for att kunna kommunicera.

Kommunikationen har olika funktion i olika sammanhang. Halliday (1977)
har indelat funktionerna i féljande kategorier:

1. Instrumentell funktion  (viljeyttring) "jag vill ha”

2. Reglerande funktion (uppmaning) "gor s har”

3. Interagerande funktion (samspel, bekriftande) "du och jag tillsammans”
4. Personlig funktion (viicka uppmirksamhet) "hér &r jag, se p mig”

5. Imaginativ funktion (latsas-fas) "4t oss latsas att”
6. Heuristisk funktion (utforskande) "tala om varfor”
7. Informativ funktion (infurmerande) "vet du att..”

Enligt Halliday &r funktion 1-4 att hiinféra upp till 16,5 manads alder och
funktionerna 5-7 éver 16,5 ménad. De kommunikativa funktionerna har
betydelse nir man refererar till gravt flerhandikappade bam. Utifrin
denna modell skulle dessa barn méjligtvis ha tilldgnat sig funktion 1-4,
vilket verkar rimligt. Vilken kompetens mdste ett barn ha for att na sina
mal? Den kommunikativa kompetensen kan ses ur olika 7erspektiv, men
jag har valt att endast diskutera den utifrin Light (1989), som definierar
kommunikativ kompetens utifrin tre centrala begrepp:

1. Kommunikationens funktionella aspekt
2. Kommunikationens tillricklighet (Iamplighet)
3. Tillrécklig kunskap, bedomningsformaga och férdighet

Kommunikationens funktionella aspekt handlar om att kunna kommuni-
cera i vardagslivet, dvs kommunikativa funktioner som #r vanliga i en
naturlig milj6é. Calculator i988) menar att dessa funktioner bedéms av
personer som finns i omgivningen och att de gir att mita pa de gensvar
man fir frin andra. Vad som dr kommunikativt funktionellt beror p& kon-
texten, den handikappades forméga och samspelspartnern (Canale, 1983).
Det som fungerar med vil kiinda personer kanske inte fungerar med den
som man kinner mindre. Kraven p4 de individer soin kommunicerar ir
olika utifrin den situation man befinner sig i. Kommunikativ kompetens
maste betraktas som ett relativt, inte ett absolut, begrepp. Den kommuni-
kativa kompetensen lirs in genom sociala erfarenheter och den &r dyna-
misk, dvs stindigt i forvandling (Light, 1985).

Kommunikationens tillricklighet handlar om att anpassa spréaket till den
man samtalar med. Det behdvs olika niva pa sprdket nir man talar med
bamn och vuxna. Det handlar inte om att behirska ett sprék, utan att kunna
anvinda det pa en lamplig niva som férstds av mottagaren (Stern, 1985).

Tillrdcklig kunskap, bedomningsforméga och fardigheter handlar om att
ha en kompetens inom fyra olika delomrdden: lingvistisk, operationell,
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social och strategisk. "The former two competencies (linguistic and
operational) reflect knowledge and skills in tool use, while the latter two
competencies (social and strategic) reflect functional knowledge and
judgement in interaction.” (Light, 1985, sid 139).

Nir det giller den lingvistiska delen 4r det friga om att "kniicka” koden
for kommunikation. I detta sammanhang handlar det inte bara om ett
verbalt sprak, utan det finns med stor sannolikhet dven en kod for det
icke-verbala spriket, som barnet tillignar sig genom att lira av omgiv-
ningen t ex mamman/vardaren. Att knicka koden kan for ett gravt utveck-
lingsstort barn vara att man lér sig hur man drar uppmérksamheten till sig
och hur man kan paverka omgivningen.

Aven om man behéirskar den lingvistiska koden, miste man ha en teknik
for att 6verfora information. Ofta visar det sig att den som &r gravt handi-
kappad har betydligt svéirare in andra att gora sig hord och fi utrymme i
ett samtal. Aven den hastighet som man har nir man talar paverkar detta.
Kraat (1984) menar att en fungerande teknik i sig inte garanterar en
effektiv kommunikation, medan bland andra Buzolich och Higginbotham
(1985) menar att en individs operationella kompetens bést utvirderas i
termer av limplighet och hastighet vid 6verférande av budskap. Detta
resonemang berdr bide verbal och icke-verbal komrmunikation, men &r
inte dverforbart till gravt utvecklingsstorda. Tiden &r fér dessa minniskor
det enda som de ndstan aldrig far tillricklig tillgdng till i kommuni-
kationen och detta dr formodligen ett av de allra storsta hindren for att de
skl kunna visa nigon kommunikativ kompetens.

De sociala reglema for kommunikation 4r nédvindiga att ldra in om man
skall f4 en kommunikativ kompetens. Man méste ha lirt sig hur man for
fram ett budskap, hur man initierar kommunikation, hur man tar sin tur,
hur man ber om saker, hur man protesterar osv. Samtliga dessa aspekter
dr beroende av kontexten och samtalspartners forhallningssitt har stor
betydelse. Light (1985) stodjer sig p4 Savignons (1983) uttalande “that
communicative confidence leads to communicative competence”. Med
detta menar hon att kompetensen viixer fram och utvecklas hos den som
har ett sjilvfortroende, som har en sjilvkinsla. Trining ger firdighet i
andra sammanhang och det ir formodligen detta, som det handlar om hir

ocksd. Ju mer man klarar av, desto stérre spring vigar man ta och
forsoka igen.

Eftersom den som har en funktionsnedsittning ofta har begrinsningar i
samtliga ovanstdende aspekter miste strategin att kommunicera utvecklas.
Strategin maste anpassas till varje individ och kan t ex besta i att man
hjélper barnet genom att stiilla ledande frigor. For barn forindras strate-
gin kontinuerligt vartefter barnet utvecklas. Sammanfattningsvis kan man
konstatera att 4ven om dessa aspekter kan liras in isolerat, ir kommunika-
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tiv kompetens beroende av integration av lingvistisk, operationell, social
och strategisk kompetens. Det handlar om delar i en helhet.

Kommunikationshjidlpmedel

Formagan att kommunicera #r siledes nddvindig for att en person skall
utvecklas och bli sjilvstindig. Manga utvecklingsstorda barn och vuxna
saknar den forméagan och méjligheten, eftersom det naturligaste kommuni-
kationssittet, talet, fo1 manga har sma eller inga méjligheter att utvecklas.
Idag forsoker man, som ett led i habiliteringen, ofta kompensera en ned-
satt funktion med ett tekniskt hjilpmedel. Nir det géller kommunikations-
hjilpmedel kan man konstatera att utvecklingsstorda generellt &r sémre
forsorjda med hjilpmedel 4n andra handikappgrupper med kommunika-
tionshandikapp (Larsson & Brodin, 1988; Brodin & Larsson, 1989). Ett
synsitt, som under langa perioder p:églat instéllningen till hjdlpmedel {or
utvecklingsstorda, 4r att de inte har glidje av eller kan anvénda dessa,
- vilket dock inte har nagon forankring i verkligheten. Valet av hjdlpmedel
grundas pd kommunikationsférméga, vilja, motivation, tilliggshandikapp
samt pa formagan att koordinera, indikera, identifiera och klassificera.
Dessutom har utvecklingsnivdn och miljéns utformning stor betydelse
(Bloom & Lahey, 1978; Granlund & Olsson, 1987; Kraat, 1984; Larsson
& Brodin, 1988). Kraat (1984) menar att dalig anpassning av hjidlpmedlet
till individens behov i praktiken medfor att hj4lpmedlet inte anvands.

De senaste arens utveckling pa teknologins omride har for méinga
ménniskor med funktionshinder 6ppnat nya végar och mojligheter, men
vilka forindringarna kan vara for gravt utvecklingsstorda flerhandikap-
pade 4r svart att se, med undantag av de hjélpmedel, som kan aktiveras
med enkla beroringskontakter.

Infallsvinklar pa begreppet kommunikation for barn med funk-
tionsnedséttningar.

Kommunikation kan definieras pi olika sitt, vilket dven framgir av
tidigare nimnda studie av nigra svenska forskares definition av begreppet
kommunikation (Brodin & Bjorck-Akesson, 1990). Manga viljer en "vid”
eller "rik” definition som inbegriper alla verbala och icke-verbala beteen-
den i ndrvaro av andra miniskor. Jag omfattar denna definition. Det tycks
som om forskare inom handikappomridet mer eller mindre tvingas
anvinda sig av en vid definition beroende pé att det &r manga aspekter att
ta hansyn till, inte minst art och grad av handikapp samt tilldggshandikapp.
Speciellt giller detta de svarast handikappade, dér flera olika kanaler for
kommunikation ofta anvinds. Kontexten i relation till mojligheter och sétt
att uttrycka sig blir ofta avgorande for forskarens tolknmg och forstielse
av kommunikation. Svarighetemna att definiera beror dels pad den kommu-
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nikativa kompetensen som inbegriper alla tinkbara aspekter i en sam-
spelssituation, dels pa alla vriga definitioner som maste géras for att
icke-verbal kommunikation skall kunna tolkas och forstas.

Lek och kommunikation har ménga likheter. I foregdende kapitel angav
jag de infallsvinklar som framkommit pd lek utifrin litteraturstudierna
och nir jag nu ndrmare betraktar dessa finns manga aspekter som dverens-

stimmer. Bland annat vill jag med det empiriska materialet nirmare
belysa

* kommunikation som process

* kommunikation som medel for inliming

* mammanz/vardarens roll i bamens kommunikation
* sambandet mellan lek och kommunikation.

Jag ser dessa punkter som intressanta for de gravt utvecklingsstorda fler-
handikappade barnens kommunikation. Om leken, som det verkar, kan
anvindas som medel for att stimulera bamets kommunikation #r den ett
redskap for mamman/vardaren nir det giller att stddja barnets utveckling.
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Kapitel 7

LEK, KOMMUNIKATION OCH UTVECKLING

I kapitel 4, S och 6 har jag redovisat och diskuterat olika aspekter av lek,
kommunikation och utveckling. Som inledning till den empiriska studien
vili jag aktualisera och sammanfatta nigra av de viktigaste tankegingarna
samt den empiriska studiens frégestélining.

Undersokningar om gravt utvecklingsstorda fierhandikappade bams lek
och kommunikation har visat pi svérigheter att sysselsitta barnen. De
tappar fort intresset for en aktivitet, dr passiva och tar fa eller inga egna
initiativ (Brodin, 1986, 1987; Calculator & Doilaghan, 1982; Calculator &
Luchko, 1983). Ménga pedagoger och psykologer har betonat lekens bety-
delse for barn och menar att leken under uppvixtéaren for barn i allménhet
ir den dominerande aktiviteten och att den 4r central i barns utveckling
(Knutsdotter Olofsson, 1987; Piaget, 1962; Winnicott, 1981; Vygotsky,
1981). Lekens betydelse for bam med funktionsnedséttningar har i lika
hog grad betonats av forskare och praktiker inom handikappomrédet
(Lear, 1986; McConkey, 1986; Stensland Junker, 1975; Vandenberg,
1982). Leken anses allmint ha stor betydelse for barnets mdjligheter till
samspel med sin omgivning och leda till att barnet utvecklar sin kommu-
nikativa forméga (Brodin, 1989; Johansson, 1988; Kuczaj, 1986). Utifrén
dettta perspektiv kan leken ses som ett medel for kommunikation, men den
kan dven ses som ett mil i sig sjilv (McConkey, 1986; McLane, 1984;
Sinker, 19853).

Lek, kommunikation och utveckling ér tre begrepp som hinger nira
samman for normalutvecklade barn (Garvey,1977; Knutsdotter Olofsson,
1987; Newson & Newson, 1982; Rasmussen, 1983) och den fraga som
man kan stilla sig dr di vilken betydelse leken har for barn med
funktionsnedsittningar. Ar leken lika viktig for dessa barn trots att de
kanske inte kan delta aktivt utan behdver vuxenstod? Kan leken betraktas
som biade mal och medel dven for dessa barn? Att leken &r ett mél i sig
sjilv kan vara svirt att forsta, eftersom gravt flerhandikappade bamn oftast
inte leker spontant, dvs som det tycks for lekens egen skull. Barnen verkar
inte ha ndgon naturlig drivkraft och har svérigheter att ta egna initiativ.
De blir di beroende av sin omgivning, ofta vuxna personer, for att kunna
lek:a och det kan vara svart att se leken som madl i sig sjdlv for dessa barn.
Att se leken som ett medel ir betydligt littare. Genom leken erhdller
barnet mojligheter tili samspel med omgivningen och leken har di en
betydande roll i den sociala anpassningen (Bjorck-Akesson, 1987; E H
Erikson, 1986; Johansson, 1988; Nielsen, 1983; Stensland Junker, 1975).
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Detta leder i en forldngning till att barnet utvecklas i flera avseenden. Det
ir ofta svart att skilja lek och kommunikation at, eftersom bida &r
beteenden som inte séllan forekommer i samma process. Leken ir kéllan
till utveckling (Vygotsky, 1981) och den skapar den potentiella utveck-
lingszonen i samspelet med vuxna.

Som redskap for lek kan leksaker/material ses och manga forskare betonar
vikten av ait forse barn med funktionshinder med ménga och olika
foremal och erfarenheter for att utvecklas optimalt (Géransson, 1986;
Hofsten, 1969; Kylén, 1981; Nielsen, 1983). Speciellt betonas lekma-
terialet, som en viktig komponent for att utveckla samspelet (Bijou, 1976;
Hawkins, 1976; Levenstein, 1975; Murphy, Callias & Carr, 1985;
Murphy, Carr & Callias, 1986). Leken har dven stor betydelse for inlér-
ning och det dr formodligen av denna anledning som den tidiga stimu-

leringen genom lek i bedomning och terapeutiska sammanhang fatt sa stor
betydelse.

Att entydigt definiera begreppet lek ir, som tidigare nimnts, svart och
manga forskare har indelat leken i olika kategorier for att beskriva vad
lek &r. Min definition av lek dr en aktivitet som oftast dr lustbetonad,
forvintansfylld, spontan och frivillig och jag har valt att kategorisera lek
for gravt flerhandikappade bamn som Gvningslek (Piaget, 1962). Formagan
att leka vilar pd barnets psykiska, fysiska, kiinslomissiga och sociala

kapacitet tillsammans med de erfarenheter bamet gjort i samspelet med
omgivningen.

For ett barn, som befinner 'sig p4 en tidig utvecklingsnivd, och inte har
nagot talat sprak, kan leken vara ett siitt att samspela. En annan situation
som kan uppmuntra till samspel dr de vardagliga rutinemna vid t ex vard.
De gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barnen svarar ofta med svaga
signaler, som kan vara svéra att finga upp och tolka fér omgivningen. Om
man inte uppmirksammar barnets forsok till samspel, kan resultatet
emellertid bli att barnet finner det meningslost att férsoka igen och svarar
med passivitet (Calculator & Dollaghan, 1982; Light, 1985; Smebye,
1985). Detta kan ocksi innebira att det som tolkas som passivitet
egentligen &r en ofrivillighet att delta i en viss aktivitet. Barnets mé&jlighet
att visa sitt ointresse kanske tar sig uttryck just i ett bortvindande eller
passivt forhallningssitt, eftersom ndgot annat val att visa ointresse i
realiteten inte finns. Calculator och Dollaghan (ibid) menar att bamet inte
nodvindigtvis dr passivt i sig sjilvt, utan att det dr kontexten som gor
barnet passivt. Det kan dven vara sa att bamnet far fel typ av stimulus.

Forskning om lek for barn med utvecklingsstérning fokuserar pi leken
som social process, inldrning, medel fér kommunikation, trining av olika
funktioner, den vuxnes roll och/eiler lekmaterialets betydelse (se sid 67).
Forskningen om kommunikation fér barn med utvecklingsstérning foku-
serar oftast pA kommunikation som social process, inldrning av bl a socialt
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samspel och mammans/virdarens roll i interaktionen (se sid 90). Med
andra ord ir det manga aspekter som sammanfaller for begrcppen lek och
kommunikation for barn med funktionshinder. Av figuren nedan framgar
hur jag valt att presentera nigra av dessa.

Social process
inldming

mal och medel
funktionstrining
den vuxnes rol

UTVECKLING

Figur 9. Aspekter av lek och kommunikation

Samma aspekter kan anvindas for att belysa bade lek och kommunikation.
Litteraturstudier (kapitel 5 och 6) visar att bade lek och kommunikation &r
en social process, dir bamet forutom samspel ldr sic, andra saker.
Triningsaspekten framtrader framfor alit nér det géller leken, men &ven i
kommunikationen. Den vuxne har en mycket vésentlig roll nir det géller
barn med svara funktionsnedséttningar. Samtliga dessa aspekter har stor
betydelse for bamets emotionella, psykiska, sociala, fysiska och intellek-
tuella utveckling. Det &r siledes en nira relation mellan lek, kom-
munikation och utveckling.

Jag vill med ovanstdende figur visa att det sannolikt finns aktiviteter som
kan beskrivas som enbart lek eller enbart kommunikation, men att det
dven finns aktiviteter dir lek och kommunikation faller samman och i
stort verkar innebira detsamma. Jag anser att det dr rimligt att férmoda
att for bamm med svéra funktionshinder dominerar det "omrade” déir lek
och kommunikation sammanfaller och 4r gemensamt. Detta hénger
samman med att bam med grava funktionshinder ofta har svarigheter att
ta initiativ och leka eller kommunicera utan vuxenstdd. De leker inte
sjdlva utan ir beroende av en vuxen person, som erbjuder dem aktiviteter
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och lekmaterial. Vid lek ges ménga tillfillen till xommunikation och i lek-
situationen dr den kommunikativa interaktionen en naturlig del.

Det finns dven andra aspekter som ir gemensamma for att belysa lek och
kommunikation. Bade nidr det giller lek och kommunikation kan man
anvénda termer som spontan, lustbetonad, frivillig, repetitiv och férvin-
tansfylld. Fran nedanstiende figur framgdr hur man kan se pi dessa
begrepp.

LEK I‘(OM}NIKATION
\\\Qam
lustbetonad
frivillig

ttiv
forviintansfylid

Figur 10. Begreppen lek och kommunikation

For barn i allménhet kan man oftast beskriva bade lek och kommunikation
pa detta sitt. Nir det géller barn med funktionsnedsittningar blir detta
mer komplicerat, eftersom man di maste diskutera den exakta inneb6rden
i begreppen. Frigan om vad som avses med spontant och vad som avses
med frivilligt &r, t ex frigor som d4 maste diskuteras. Om samma termer
envinds for att beskriva lek och kommunikation uppstar ocksd svarig-
heter att gora en klar avgriinsning mellan de bida begreppen.

Jag betraktar bade lek och kommunikation som spontana, lustbetonade och
frivilliga aktiviteter. Spontaniteten hinger samman med barnets formaga
att ta initiativ och den formagan kan trinas upp genom upprepning. Frivil-
ligheten kan t ex innebéra att barnet av egen vilja fortsitter med en akti-
vitet som paglr. For barn som &r rorelsehindrade och utvecklingsstérda ir
det svart att avsluta en aktivitet, eftersom de inte sjilva kan g iviig nir de
trottnat. For dem dr oftast enda mojligheten att sluta Ggonen, avskirma sig
eller helt enkelt att somna. Inte séllan uppfattar omgivningen detta som
passivitet och oengagemang, istillet for att kanske ifrigasitta om det
hinger samman med barnets viljemissiga val.

Bdde den tidiga leken, t ex d4 mamman leker med barnet vid blgjbyten
och andra rutiner, och den tidiga interaktionen, t ex nir mamman pratar
och sjunger for det lilla barnet, handlar om en upprepning. Det 4r samma
rutiner som upprepas varje gang och barnet lir sig att kdnna igen dessa,
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vilket innebir att de inforlivas i barnets tidigare struktur, dvs de
assimileras eniigt Piaget.(1962). Den allra tidigaste formen av interaktion
ir ndr mamman forsitter barnet i spinning och redan det mycket lilla
barnet kan kinna forvintan. Ett barn, som ligger i sin sing och ser hur
vinden bliser i en gardin, upplever en situation som bygger pd upprepning
och den inger barnet spinning och forvintan. Bamnet foérvintar sig att
snart kommer vinden tillbaka och gardinen fladdrar &ter. P4 samma sitt
kan man bygga upp forvintan, nir man sjunger eller leker barnramsor
med det lilla barnet.

Jag drar slutsatsen att lek och kommunikation i allménhet &r tvé olika
fenomen, men att det i vissa situationer och for vissa barn sannolikt kan
innebira detsamma. Detta innebir med andra ord att man inte kan séga
rent generellt att lek &r kommunikation eller att kommunikation &r lek.
Kommunikation kan vara lek, men detta géller for gravt flerhandikappade
barn endast i speciella fall. "Jollerlekar”, som bygger pa att hdrma ljud,
4r ett exempel pa nar kommunikation 4r lek. Lek kan déremot sannolikt
vara detsamma som kommunikation. Nir den vuxne leker med barnet dr
kommunikation oftast en sjédlvklarhet.

Som framgér av tidigare kapitel anser de flesta forskare (t ex Piaget,
1962; Vygotsky, 1981; Winnicott, 1981) att lek 4r nédvindig foér barns
utveckling. En del forskare betonar barnets egen aktivitet, andra
lekmaterialets betydelse. I vissa fall ses leken som medel for utveckling, i
andra som medel for inldming.

Nir det giller gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barn ser jag leken
som medel for barnets utveckling. Ibland kan leken vara enda vigen att nd
barnet (t ex Nielsen, 1983) och dven om man betonar inlérningsaspekten
av lek, innebir inliming pa sikt utveckling fr barnet. En'igt Vygotsky
(1981) har den vuxae stor betydelse for barnets utveckling genom att den
vuxne genom inldring “lyfter” bamnet till en hogre utvecklingsniva. For
gravt flerhandikappade barn #r ofta fordlderns/vardarens deltagande en
forutsittning for att barnet skall kurna leka och utvecklas. Inte minst ar
inldmingen viktig for barnets kommunikativa utveckling.

I den empiriska studien vill jag beskriva kommunikationen mellan mor
och barn samt v.lken funktion leken har i interaktionen.
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DEL 3 - METOD OCH EMIPIRISKT MATERIAL

Kapitel 8

EMPIRISK STUDIE

Syfte med den empiriska studien

Syftet med den empiriska studien &4r, som tidigare ndmnts, att beskriva
den kommunikativa interaktionen melilan gravt flerhandikappade barn pé
tidig utvecklingsniva och deras fordldrar/vardare samt att beskriva vilker
funktion leken har i interaktionen mellan mor och barn. Jag har, som
tidigare ndmnts, valt att anvidnda "mor-bamn” i beskrivning av interak-
tionen, men avser dven far, ldrare eller annan vardare. Det praktiska
syftet med denna avhandling och forvéntat resultat &r att 6ka forstéelsen
for hur gravt utvecklingssstorda barn kommunicerar med sin omgivning
att beskriva vilken typ av stimulans som befrdmjar barnets kommunikativa
utveckling och att Ska kunskaperna om de villkor under vilka familjerna
lever. Nyckelbegreppen 4r lek, kommunikation och utveckling.

Metod, tillvigagangssiit, insamling och analys av data for den
empiriska studien

Forstudien

I samband med den unders6kning om gravt utvecklingsstérda barns lek
situation sedd ur fordldraperspektiv (Brodin, 1985), som tidigare presen
terats, gjordes tva videoinspelningar av 10-arige Fredriks lek och kommu
nikation. Inspelningarna gjordes bade i triningsskolan och i hemmet oct
dgde rum vid tva olika tillfdllen. Ingen planering av de situationer son
skulle filmas hade gjorts i férvdg utan inspelningsmomenten bestdmdes p:
plats. Avsikten var ursprungligen att ge en bild av hur en dag ser ut for et
svart flerhandikappat barn. ! syfte att i detalj studera kommunikationen
dels mellan mamman/pappan och Fredrik, dels mellan skolpersonalen ocl
Fredrik har videofilmerna analyserats. Den hopklippta videofilm son
anvénts som forstudie, dr tva timmar lang efter det att den grovklippts.

forsta hand har mycket suddiga sekvenser klippts bort samt flera av d
delar som handlar om hygien och skoétsel. I skolan har det pedagogisk
arbetet och interaktionen beskrivits. I hemmet har familjens normal
rutiner foljts och filmats. Fran traningsskolan har morgonsamlingen oc
maltiden beskrivits. FrAin hemmet finns sex sekvenser beskrivna nimlige
hemkomst fran skolan, mellanmadl, lek, duschning och massage, midda
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och nattning. Syftet med analysen var, férutom att beskriva samspelet
mellan en mor/vardare och ett gravt utvecklingsstort flerhandikappat
barn, att utarbeta en metod for analys och tolkning av videoinspelat mate-
rial av icke-verba. kommunikation hos gravt handikappade barn.

For att analysera videofilmen har jag sett den vid upprepade tillféllen och
gjort noggranna protokollsanteckningar med beskrivningar av innehallet,
t ex miner, gester, vokalisering, kroppshéllning hos mamman/virdaren
och barnet. Kommunikationen beskrivs i huvudsak i kvalitativ form. Som
hjdlp vid analysen har jag relaterat till en kommun.xationsmodell med
begreppen kommunikativ form, kommunikativt innehéll och kommuni-
kativ anviindning (Bloom & Lahey, 1978). Nér min analys och tolkning
avslutats har en “dubbelcheckning” (Brodin, 1989) gjorts, dvs tillsammans
med barnets foréldrar har jag sett filmen utan att fordldrarna tidigare tagit
del av mina anteckningar. Fordldrama har d& redogjort for vad som
héinder pa filmen, vad barnet menar med olika gester, rorelser etc och
varit "sprakrdr” for sitt bamn. Jag har i protokollen f6ljt deras muntliga
redogbrelse och noterat de hindelser och uttryck som avviker fran mina
egna. Jag har upplevt det som positivt att 1ata fordldrarna delta i tolk-
ningsprocessen. Dels kédnns det etiskt riktigt att forildrarna tagit del av
och bidragit till arbetet s att de kiinner sig delaktiga, dels &r det rimligt
att anta att forildrarna kinner Fredrik, eftersom de lever tillsammans med
honom. Forildrar och forskare har olika perspektiv oci: detta kan bidra
till att oka kunskapen om barn med svéra funktionshinder.

Forstudien har legat till grund fér utprovandet av det arbetssitt, som
sedan anvints vid analys och tolkning av videoinspelat material av ytter-
ligare fem barn. Hur arbetet med analys, transkribering och tolkning av
videofilmerna i detalj skett, beskriver jag under respektive avsnitt i
huvudstudien.

Huvudstudien

I huvudstudien ingér siledes Fredrik 10 ar samt nytt insamlat material
fran ytterligare fem familjer med ett gravt utvecklingsstort flerhandi-
kappat barn. Studien bygger pé foréldraintervjuer, samtal, observationer i
hemmet och i forskolan/skolan/pa sjukhuset samt videoinspelningar. Mate-
rialet presenteras som personbeskrivningar. Datainsamlingen paborjades
hosten 1985, men intensifierades frin hosten 1988. Samtliga bestk och
intervjuer for datainsamlingen var avslutade i borjan av 1920. Studien ar
deskriptiv och i huvudsak kvalitativ. En kvantitativ beddmning har gjorts i
friga om turtagning och initiativ, men den delen har endast haft till syfte
att f2 en uppfattning om barnens forméga att piverka samspelet med
omgivningen. De iterkommande besdken hos familjerna har ej h.ft till
syfte att beskriva ett utvecklingsférlopp, utan jag har snarare forsokt
finga ett "normalbeteende” hos varje barn och familj. Jag har séledes for-
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sOkt f4 en sd realistisk beskrivning av barnet i sin vardagliga milj6 som
mdjligt. Med flera besok har jag minskat risken for att barnet kanske inte
varit i form” vid mitt bes6k (se vidare under forildraintervjuer, sid
101).

De kriterier som paverkat valet av familjer i detta projekt ér, att de
har ett bamn, som av foréldrar, ldrare och likare beddémts vara gravt
utvecklingsstdrt och flerhandikappat, att familjerna stillt sig positiva till
att delta i projektet och att de bor i Storstockholmsomridet. Manga
forskare inom handikappomradet har rapporterat svarigheter att f3
representativa unders6kningsgrupper, vilket resulterut i att fallstudier ofta
rekommenderas (van Balkom & Heim, 1990; Crystal, 1986; McReynolds
& Keams, 1983; Yoder & Coleman, 1990). Dels 4r populationen handi-
kappade minniskor generellt liten, dels tycks svérigheterna att f3 ett
representativt urval oka ju gravare handikappet 4r, som t ex i forskning
om gravt utvecklingsstdrda flerhandikappade barn och deras familjer.

Av de sex familjer, som ingar i min unders6kning, var tv3 tidigare kinda
fér mig. En av dessa var Fredriks familj, som jag kint i nd~nare &tta &r.
Hans férédldrar var mycket intresserade av att bidra till vrojektet. Ytter-
ligare en familj, som jag ként i manga 4r, tillfrdgades om de vill delta i
projektet och dven de stillde sig positiva. Dessa bada familjer har direfter
hjélpt mig att tillfridga Ovriga projektdeltagare. De sex barnen, som ingér *
studien 4r Anna 1;3 &r, Bengt 2;6 &r, Cecilia 4 ar, David 6 &r, Erik 8 ar
och Fredrik 10 &r. Barnens alder hinfor sig till tiden for projektstarten.
Jag har inte medvetet stridvat efter en spridning i dlder hos bamen,
eftersom barnens biologiska lder oftast inte sdger nigonting om deras
funktionella niva.

Allt fler forskare inom omridet AAC (alternativ kommunikation) menar,
att detaljerade personbeskrivningar av bade vanliga och ovanliga "fall” 4r
nodvindiga att gora (Mirenda, 1990). Hon menar att det ofta dr omajligt
att avgdra vad som ar normalt eller inte vid projektstarten. Inte minst
viktigt dr det att kritiskt diskutera fel och misstag ifriga om forsk-
ningsmetoder (Blackstone, 1989; Mc Even & Karlan, 1990).

Min undersdkning omfattar siledes en liten grupp mycket svart
flerhandikappade barn och deras forildrar och en viktig friga 4r min roll
som forskare. Tv4 begrepp som har betydelse 4r nirhet och distans. De
familjer, som deltagit i mitt forskningsprojekt har en stor arbetsbérda och
lagger ner mycket tid och omsorg pa sina barn. Jag har under projektets
géng lart kinna forildrama relativt vil. Det har varit n6dvindigt att ha en
néra relation till familjerna, eftersom jag vill oka forstielsen for familjer
med gravt utvecklingsstdrda, flerhandikappade bamn. Trots familjernas
svéra situation har de “sldppt in” mig i deras liv och jag kéinner stor
empati for deras situation. Det har varit viktigt for mig att foridldrarna
ként fortroende for mitt sétt att arbeta. Jag formodar emellertid att det 4r
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relativt medvetna forildrar, som stiller upp i denna typ av projekt, i den
mening att de forstir att deras bidrag dr nddvindiga for att utveckla ny
kunskap. Dessa forildrar &r stindigt omgivna av en méngd “experter” som
vill hjilpa dem och det vore inte mérkligt om de inte orkade ta emot fler.
Dessutom lyfts ofta svéra situationer upp till ytan och de tvingas 4ter g
igenom sina upplevelser och erfarenheter, vilket medfor att deras innersta
tankar och kinslor blottldggs for forskaren.

Valet av aktiviteter att studera (lek och maltid) grundar sig pa
resultatet fran forstudien samt andra studier, som visat att vissa situationer
ir mer fruktbara #n andra att beskriva ur kommunikativ synpunkt
(Brodin, 1985; Junefelt, 1987). Bida dessa situationer dr limpliga ur
studiesyfte, vilket dven annan forskning inom interaktionsomrédet visat
(van Balkom, 1985 Brumark, 1989; Heim, 1989). Nir det giller leksitua-
tionen har jag vid mitt besék i hemmet bett fordldrarna (ldrama i
skolan/forskolan) att leka ndgonting - med eller utan leksaker - som de
brukar leka med barnet och som barnet och de sjélva tycker &r roligt. Det
finns saledes inget speciellt material eller ndgon speciell plats som mor och
barn fosvintas leka pi. Min intention har varit att, utan att paverka de
normala rutinerna i vardagen alltfér mycket, géra videoinspelningar av
barnets lek och kommunikation. For det foérsta ser jag det som helt
oméjligt att bestimma vad mor och barn skall leka med, eftersom gravt
flerhandikappade bam normalt &r mycket ointresserade av leksaker
(Brodin, 1985). Fér det andra reagerar dessa barn mycket starkt pa
upplevelser och beteenden, som &r okinda eller avviker fran det normala,
vilket da riskerar att ge en sned bild av hur barnet brukar leka. Nackdelen
med detta arbetssétt dr att jag tvingats gora relativt langa videoin-
spelningar for att ge en rittvisande bild och filmerna har dérfér varit
tidskrdvande att analysera. Nir det géller maltiden har jag i forvig fragat
férdldrarna, ndr de brukar dta middag och sedan har j:. anpassat mig
efter den tiden. Maltiden forviintas inte explicit handla om kommunikation
fran vare sig forilderns eller barnets sica - utan om att {8 i sig mat. Det
ir di en naturlig och mindre kravfylld situation for bada parter, dir
framfor allt féridldern dr mer avslappad. Att maéltiden inte fOrvintas
handla om kommunikation innebdr dock inte att den inte handlar om
kommunikation, utan snarare att den som matar barnet ofta ir s engage-
rad i sjdlva matningen att han/hon inte tinker pi maltiden som kommuni-
kation. Den interaktion, som férekommer vid maltiderna blir dérfér
mycket ojimn, eftersom den av vardaren-inte alltid upplevs och tolkas som
kommunikation.. Med detta menar jag att mamman kanske inte alltid &r
uppmirksam pad barnets signaler, eftersom hennes intresse framst &r
inriktat pa att barnet behover fa i sig néring. Detta skall stillas i relation
till att varje maltid kan ta mellan en och tvd timmar for dessa barn.

Diremot priglas férmodligen leksituationen mycket mer av férédlderns
ambition och onskan om att prestera nigonting kommunikativt, om inte
barnets lekintresse eller ointresse tar 6verhand och styr fordldern. I de
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flesta fall 4r det mamman, som leder och styr kommunikationen bade vad
giller turtagning och initiativ. Fredrik har visat att den situation dir han
dr mest kommunikativt aktiv dr under den massage, som hans mamma ger
honom efter kvillsduschen och man kan klart urskilja en turtagning
mellan honom och mamman. Av denna anledning har jag valt att i
Fredriks fall dven redovisa en del av samspelet vid massagen. Det framgar
tydligt av videofilmerna, att han tar egna initiativ Ior att t ex A mamman
ait fortsdtta massagen - han vill ha mer. Nér det giller det yngsta barnet,
Anna, har jag valt att dven redovisa en videosekvens fran badet, eftersom
det dr den situation dédr hon visar sig mest aktiv.

Personbeskrivningarna bygger pa fordldraintervjuer, samtal och
observationer (naturalistiska och videoinspelade) i hemmet och i barnets
dagliga verksamhet. I personbeskrivningama finns #ven en beskrivning av
familjesituation, barnens funktionsnedsittningar, daglig aktivitet, lek och
leksaker, kommunikation och utveckling. Jag har ej anvint journaler for
att redogéra for hur baren diagnosticerats, utan anvinder forildramia
och ldrarna, som informatdrer om bamens funktionsnedsittningar och
formagor. De faktauppgifter om bamens funktionsnedsittningar som
fordldrar och ldrare givit grundar sig dock p& journalanteckningar. Skilet
till att jag valt att inte sjélv ta del av barnens journaler &r frimst att jag
vill lyfta fram fordldramas och liramas upplevelser av barnens lek och
kommunikaton, men #ven att journalanteckningar ofta ger en missvisande
bild av barnens formagor, vilket bl a forskning om rorelsehindrade barn
visat (Bjorck-Akesson & Filth, 1991). Vid den internationella ISAAC-
konferensen i Stockholm, 1990, dir cirka 100 forskare fran olika delar i
virlden deltog, betonades att forskningen i stérre utstriickning borde
inriktas pa foréldrars/vardares kunskaper, upplevelser och erfarenheter.
Speciellt betonades detta nir det giller dc allra svarast handikappade
(Brodin & Bjorck-Akesson, 1991).

Vid mitt férsta besok i familjen lades grunden till fortsatt samarbete och
dérfor var detta besok viktigt. Jag informerade familjen om projektet och
redogjorde for syftet med detta och vilka forviintningar jag hade pa dem.
Vid besdken fick dven familjen tillfélle att stilla frigor om mitt arbetssiitt,
hur materialet skulle anvindas och de fick sjélva ta stiillning till i vilken
mén de ville bidra. I forskarrollen ingar att medvetandegéra deltagarna
om vad deras medverkan i projektet innebir och hur deras information
kommer att behandlas. Att gora intervjuer och samtala med familjer med
mycket svart handikappade barn innebir, att man forst méaste bygga upp
ett fortroende och en nérhet till barnet och foridldrama. Forildrarna maste
kédnna att forskaren har ett #rligt intresse av deras situation och behandlar
deras ofta mycket kinsliga uppgifter med varsamhet. Detta far anses vara
grundforutsittningar for att fordldrarna skall vilja och vdga dela med sig
av sina tankar och erfarenheter. En annan forutsittning #r, att forskaren
ar flexibel ifriga om dag och tidpunkt fér intervjuer och videoin-
spelningar. Barnen dr mycket infektionskénsliga och relativt ofta sjuka
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eller "ur gingorna”, vilket medfor att den avtalade tiden kan behdva
skjutas fram. Planerna kan ocksa behova 4ndras, beroende pé att familjen
av en eller annan anledning kinner att de inte orkar ta emot besok.
Inbokade besok och inspeiningar kan siledes mycket snabbt behova stiillas
in och skjutas pa framtiden och detta medfor att arbetet maste utforas med
stor flexibilitet vad betrdffar tid och rum. En strikt tidsplanering &r
siledes omdgjlig att gora.

Forildraintervjuerna gjordes vid forsta besoket hemma hos familjen.
De fragor som stilldes (Bilaga 2) var semistrukturerade, av dvergripande
karaktir och ej alltfér patringande for fordldrarna att besvara. Intervju-
fragorna bygger pa tidigare nimnda probleminventering om 38 gravt
utvecklingsstérda flerhandikappade barns leksituation (Brodin, 1985).
Fragorna har dessutom stimts av med tva andra foréldrar till flerhandi-
kappade barn, som e€j ingér i denna studie. Svaren pa intervjufrigorna
antecknade jag pa plats, eftersom flera av fordldrarna framforde 6nskemal
om att jag ej skulle anvinda bandspelare vid intervjnerna. Négra av
fordldrarna angav som skil att de hade déliga erfarenheter av tidigare
bandade intervjuer och jag accepterade deras onskemédl. Anteckningarna
fran intervjuerna skrevs ut samma kvill som besoket dgt rum. Jag gjorde
dven, som tidigare nimnts, en muntlig genomgéng av projektet och en
overenskommelse med forildrarna om hur det insamlade materialet skulle
anvindas. Forildrarna har i enlighet med denna Gverenskommelse haft
méjlighet att padverka om de ville utesluta nigra speciellt kdnsliga delar av
intervju och samtal ur den slutliga versionen.

Patton (1980) menar att det ir viktigt, att de som blivit intervjuade kénner
igen sig efterdt och menar, att det finns tvé sitt att bedoéma trovirdigheten
i undersokningen. Det forsta handlar om forskarens syn pé trovirdigheten
av insamlade data och det andra handlar om andra forskares mdjligheter
att validera och verifiera resultaten. Jag har for att forsdkra mig om att
fordldrarna kinner igen sig efter utskrift sint Gver mina anteckningar till
familjen, som beretts tillfélle att stryka saker, som de inte onskar ha med i
beskrivningen. Trots detta har forildrarna endast vid négot tillfélle 6nskat
att jag skulle ta bort nigonting som de “sagt for snabbt”, dvs odverténkt.
Det har i dessa fall rért sig om sddant som foridldrarna sagt, som kan
skada eller forsvira deras samarbete med olika personer, frimst myndig-
hetspersoner. Denna 6verenskommelse har medfort att fordldrarna
sannolikt kint sig friare att tala 6ppet, utan att i forvdg behova "viga”
varje ord. Forildrarna har dven haft mojlighet att senare papeka och
tillrittaligga eventuella missuppfattningar och fel nir det giller fakta-
uppgifter. Pattons andra kriterium innebdr att andra forskare skall kunna
erhilla samma resultat under samma fOrutsittningar. Den detaljerade
transkriberingen av videofilmerna och analysen gor att forsoket kan
upprepas. Resuitaten fran studien i sin helhet har dven diskuterats och
jamforts med andra handikappforskare som arbetar med videoanalys av
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mor-bam-interaktion (t ex Bjorck-Akesson, Heim och van Balkom) och
utifrdn dessa diskussioner bedomer jag att mina resultat som rimliga.

Aven Kvale (1989) menar, att kommunikation som fors mellan forskare
och subjekt avseende fragestillningar och resultat dr ett sitt att validera
intervjuer, frimst genom att den intervjuade kan bekrifta eller avfirda
forskarens tolkningar. De semistrukturerade intervjuerna har haft till
syfte att ge en allmin beskrivning av barnets och familjens livsvillkor. En
stc - del av fragoma var darfor inriktade pa familjens situation, barnets
le:, kommunikation och funktionsnedséttningar. De svar, som foriildrarna
gav vid intervjuemna, har jag utifran de upprepade beséken bedémt som
riktig1 utifrdn deras perspektiv. Vid de upprepade besdken har jag dven
haft mdjlighet att dterkomma till ett &mne och kontrollera att jag uppfattat
deras svar korrekt.

Polkinghorne (1989) anser att tidsfaktorn har stor betydelse for validiteten
i kvalitativ forskning. Om en studie stricker sig 6ver tid med flera
mittillfdllen kan man aterkomma till och férdjupa imnen man tidigare
diskuterat. Den relativt 1anga tid jag kiint familjerna gér att jag littare kan
beddma trovirdigheten i deras uttalanden, in om jag bara hade triffat
familjen vid ndgot enstaka tillfille. En sak som sannolikt 6kat validiteten
ir att jag triffat bamen pa olika platser och i olika situationer. Férutom
att jag triffat bamen i hemmet har jag triiffat dem i skolan/férskolan eiler
pé sjukhuset. Jag har dven haft tillfille att triiffa barnen tillsammans med
flera olika personer t ex forildrar (mamman eller pappan), lirare och
personlig assistent. I nagra fall har jag dven observerat samspelet med
syskon och kamrater. Jag har ocks4 anviint olika tekniker di jag samlat
information om barmen och familjerna, dvs intervjuer, samtal, obser-

vationer och videoinspelningar, vilket sammantaget ger en mer hel-
tickandr bild av dem.

Intervjufrigorna kompletterades direfter med info:mation frin de
ostrukturerade samtal jag férde med foriildrarna om deras upplevelser
av barnets fodelse och funktionsnedsittningar. Fordldrasamtalen avser den
naturliga konversation, som fordes utanfor den regelritta intervjun. Till
samtal har dven ridknats den biinformation, som kommit fram som “prat
vid sidan om” vid videoinspelningama. Vid dessa samtal gjordes inga
anteckningar eller bandupptagningar, utan med hjilp av bandspelare
memorerade jag spontant de delar av samtalen jag kom ihdg omedelbart
efter besoket hos familjen. Dessa band skrevs ut samma kvill och har till
uppgift att ge min personliga bild av métet med familjen samt att 6ka min
egen forstaelse for varje familj. Detta tillvigagingssitt kan medfora att
saker glomts bort eller tolkats pd annat sitt dn fordldrarna ursprungligen
avsett. For att undvika missuppfattningar har forildrarna tagit del av detta
material och i vissa fall gjort korrigeringar. Det kan t ex gilla uppgifter
kring bamets fodelse, som i vissa fall blivit mycket kinsloladdade for
fordldrarna och svara fér mig att finga utan bandspelare. Annza infor-
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mation om bamet och familjen har framkommit som biprodukt vic
videoinspelningarna. Jag har hiir valt att ta med sidan information som e
framkommit pa annat sitt och som ger en tydligare bild av barnet oct
familjen. Bogdan & Taylor (1975) siger att "One person may describe ar
experience in one way and another person may describe that sam
experience in quite another way. Yet both may be ’telling the truth
according to their own perspectives: their own interpretations, rationaliza
tions, fabrications, prejudices and exaggerations” (ibid, sid 9). Det handla
saledes om vilket perspektiv forskaren har och hur forskningsfraga
formulerats.

Videoinspelningar har gjorts vid samtliga besok. Inspelningarna 4
gjorda i ordinirt ljussken och utan extra forstirkande lampor, som ka
distrahera bamet. Kameran stills in och "gar” automatiskt utan att nago
stdr bakom och skéter den. Videoinspelningarna pa varje barmn har

allménhet dgt rum mellan 15-40 minuter vid 5 olika besokstillféllen, delvi
beroende pa hur barnet méatt. Vid ett tillfille fick inspelningen avbryta
efter endast cirka 5-10 minuter, eftersom barnet fick andningsbesvér ocl
vid ett annat dirfor att barnet somnade.

Minga forskare har, som tidigare ndmnts, visat att lek och méltid ar 14tt
att hantera ur inspelningssynpunkt (t ex Brumark, 1989; Heim, 1989). Vi
maltiden sitter en eller ibland bada fordldrarna tillsammans med barne
Vid lekinspelningen har jag valt att be fordldrarna leka pa det sitt d
brukar gora med bamet. Jag stiller inga krav nd att leken skall ske me
vissa foremal eller ga till pad ett visst sdtt. Snarare uppmuntrar ja
forildrarna att goéra vad de normalt gor nir de leker med sitt barr
ndgonting som barnet och de sjilva tycker dr roligt. Jag gar séledes i
forutsittningslost och later i hdg grad vardagens rutiner styra. Dett
angreppssitt bedomer jag som ett viktigt forhdllningssétt i denna typ a
forskning. Dels dr barn med grava funktionsnedsittningar i allménh
mycket kinsliga for fordndringar och avvikelser fran det vanliga, dels bl
kraven pa férildrarna genom detta forhdllningssétt mindre styrda oc
prestationsladdade. Det som hdnder i hemmet sker sdledes p& familjen
villkor. Av denna anledning ser dessa avsnitt olika ut for de sex barner
Mitt syfte ir att beskriva kommunikationen och i bada dessa aktivitete
lek och maltid, finns stora mojligheter till kommunikation. Jag ba
fordldrarna att tinka efter om det finns ndgon annan situation, dir barne
kommunicerar mycket och dr tydligt i sitt sdtt att uttrycka sig. Av denn
anledning redovisas en badsekvens for det yngsta barnet och duschnin
och massage for det idldsta barnet.

Den kamera som anvints vid videoinspelningarna 4r en relativt lite
kamera (Sony Handicom V8). Filmerna har tidskodats i minuter, sekur
der och tiondels sekunder for att det skall vara ldttare att transkribes
materialet och hitta tillbaka till en bestimd sekvens. Jag har inte anvi
mig av analys pa tiondels sekundniva utan transkriberingen 4r gjord
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sekundniva. Tidsintervallen pd de sekvenser som redovisas anges i be-
skrivningen av varje barn.

I huvudsak kan datainsamlingen i hemmet och i skolan/férskolan/pa
sjukhuset beskrivas enligt féljande:

Tabell 6. Oversikt 6ver datainsamling av empiriskt material

Besok 1 Besok 2-5
Foréldrainterviju

Samtal Samtal
Observation Observation
Videoinspelning Videoinspelning

Uppgifterna fran forildraintervjuer, samtal och naturalistiska obser-
vationer har forts samman i ett dokument for att ge en helhetsbild av
bamet och familjen. Jag har séledes valt att inte redovisa de olika delarna
separat utan som en helhet. Forst har resultaten frin intervjuerna med
fordldrarna med utgingspunkt fran frageformuldren skrivits ut si
noggrant som mdjligt. Jag har vid detta arbete foljt det utarbetade frage-
formuléret. Dérefter har mer allminna synpunkter, som kommit fram i
samtalen med fordldrarna, i efterhand forts in i de fardiga utskrifterna av
intervjuerna. De har siledes sammanfogats till en redan firdig utskrift for
att ge en fylligare beskrivning av barnet och familjen. Det ror sig ofta om
kommentarer, som fordldrarna givit pd mer informell grund. Jag har
gjort ett urval av vilka delar, som skall foras in och framf6r allt var i
texten de skall foras in med syftet att Oka forstaelsen for barnet och
familjen.

Bilden av bamet och familjen har kompletterats successivt efter mina
aterkommande besOk hos familjen. Kompletteringama grundar sig pa
samtal med forédldrarna samt pd mina egna observationer. Totalt har jag
gjort fem besok hos varje barn. Tv eller tre vidoinspelningar har figt rum
i hemmet, tva eller tre i skolan/forskolan/pa sjukhuset. Syftet har, som
tidigare ndmnts, inte varit att folja och beskriva ett utvecklingsférlopp hos
barnen och att gora jamforelser mellan de olika besokstillfdllena, utan
anledningen till att flera inspelningar gjorts av varje barn ér att barnens
fysiska och psykiska tillstdnd starkt varierar och att jag strivat efter att
beskriva ett “normalbeteende”. Som exempel vill jag ndmna det forsta
besdket hemma hos den lilla flickan pa 1;3 ar. Hon hade precis kommit
hem pé& permission fran sjukhuset och var mycket trott. Den videoin-
spelning, som gjordes vid detta besdk blev mycket kort, eftersom hon
somnade ging pa ging. Den bild, som jag fick av flickan vid vart forsta
mote, ger inte en réttvisade bild och av den anledningen var flera besok
och videoinspelningar nddvindiga. Med flera videoinspelningar, med
mellanliggande tid, 4r det léttare att avgéra vad som verkar vara normalt
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beteende hos ett visst barn. Bes6ken planerades ursprungligen dga rum
cirka en ging per méinad men jag har, av skil som tidigare ndmnts,
tvingats stilla in och flytta fram besok och inspelningar vid flera tillfdllen.

Transkriberingen av innehéllet i filmen har gjorts i flera steg, fran en
mer 6vergripande till en mer detaljerad transkribering. Fér samtliga barn
har jag transkriberat material fran 6-8 olika tillfdllen, som i tid omfattar
mellan 20:27 minuter och 53:16 f6r varje barn. I avhandlingen redovisas
for varje barn material frdn 4-7 olika inspelningar. Den kortaste
sekvensen som redovisas dr pad 1:10 minuter och den ldngsta pd 18:10
minuter. Variationen i lingd hinger samman med den aktivitet som spelats
in och redovisas, vilket innebdr att vissa sekvenser behdéver mer
tidsméssigt utrymme.

Detta innebér att mellan 20 och 53 minuter per bamm har transkriberats.
Vid transkriberingen har varje sekund nedtecknats enligt det schema for
kategorisering som utarbetats (Bilaga 3). Liknande kategorier har anvints
av Cirrin & Rowland (1985) i en studie av 15 gravt uivecklingsstérda
ungdomar. Utgéngspunkten for mitt arbete med transkribering av det
videoinspelade materialet har varit Cirrin & Rowland (ibid), Heim (1989),
Light (1985) och Ochs (1979). Det firdiga protokollet redovisar bade
barnets och mammans beteende och verbala och icke-verbala kommuni-
kation (se vidare i Bilaga 4). Det har varit svart att vidlja ut sekvenser ur
filmerna, som illustrerar iek och kommunikation, eftersom de ofta inne-
héller inslag av bada. Jag har emellertid valt tekniskt bra sekvenser, som
dels tydligt visar barnets lek och kommunikation, dels upprepats vid flera
tillfdllen, dvs utgor nigon sorts moénster for varje enskilt barn.

Nigon tidssampling har jag siledes inte gjort, eftersom jag inte funnit
det fruktbait pad dessa bam, som ger mycket oregelbundna och svaga
reaktioner. Stod for detta forfaringssitt har jag fatt i forstudien, men jag
har dven gjort en tidssampling pé nigra av barnen (Anna och David), utan
att resultatet tillforde nagot ytterligare. Istéllet har jag valt att féra upp
vad bamet gor (huvudstillning, kroppshallning, rérelser, andning, 6gon-
riktning/blickkontakt, gester, miner och vokaliseringar/ljud) parallellt
med vad mamman gor.

De forsok till tidssampling jag gjorde visade pa stora svarigheter,
eftersom ménga sekvenser var mycket handelsefattiga. Av beskrivr ingara
cm bamens lek och kommunikation framkommer de ldnga paus.eringar,
som gOr att jag kallar sekvensen for hdndelsefattig. Jag beslutade mig
dirfor for att beskriva vad som hénde pa filmen i sin helhet och att vilja
ut sekvenser som ir "bra” kommunikation for analys, dvs som &r tydliga
och aterkommande. Den metod jag valt &r att skriva ned vad som hénder
pa filmen och noggrant notera de aktiviteter som inryms. Jag beskriver
sdledes kontexten samt de kommunikativa processer som dger rum under
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aktiviteten. Jag har vid méltiden i allménhet startat kameran och limnat
rummet, si att min nirvaro inte ska!l pdverka bamet och mamman/
vérdaren mer &n nédvindigt. Jag har emellertid befunnit mig i bakgrun-
den och gjort observationer for att underlitta analys- och tolkningsarbetet
i ett senare skede. Tolkningen har genomforts i tvd steg, min egen och
fordldramas, dvs vad som i forstudien bendmnts "dubbelcheckning” och
som beskrivs nedan. Den efterfoljande tolkningen i samarbete med f6rild-
rarna gor att de resultat som erhalls formodligen kan betraktas som mer
tillforlitliga. Metoden idr omfattande och mycket tidskrivande, men ger en
relativt god bild av hur kommunikationen fungerar hos ett gravt flerhan-
dikappat bam.

Vid analysen cch tolkningen har jag vid upprepade tillféllen sett varje
film rakt igenom i sin helhet for att fi en Gvergripande uppfattning om
filmens innehdll. Varje ytterligare iillfille jag sett filmen har sedan &kat
mdjligheten att forstd mer av verkligheten. Arbetet med videoanalyserna
har koncentrerats pa ett barn i taget for att undvika sammanblandning.
Slutligen har jag sett samtliga filmer av varje enskilt barn samma dag for
att f4 en helhetsbild. Dérefter har det egentliga analysarbetet pabérjats
med att jag nedtecknat huvuddragen i filmen och gjort allt mer detaljerade
buskrivningar av héndelseforloppet.

Mycket tid har krdvts fér analys av varje film, eftersom filmemna
analyseras i sin helhet. Detta innebér att jag mer eller mindre “levt” med
varje bam under en lingre period. Jag far alltsa en niirhet till barnen och
fordldrarna, vilket gor att jag tycker att jag kinner dem och stir dem
ndrmare dn jag i sjdlva verket gor. Kinslan av ndrhet har forstirkts
genom videofilrnerna. Jag kiinner igen fordldrarnas rorelser cch deras
mimik, eftersomr jag studerat dem si ingdende. Det kan ibland upplevas
som besvirande, eftersom fordldrarna inte dr medvetna om den kinsla av
ndrhet jag kdnner. Nir jag efterdt triffat familjena och gitt igenom

filmerna har detta blivit tydligt for mig. Nérheten till fordldrar och bam
ar dock nédvindig.

Videoinspelningar anvinds idag ofta inom forskningen och jag ser det som
ett utmérkt redskap for att i detalj analysera olika fenomen. Eftersom
videofilmer visar betydligt mer dn de har for avsikt att gora, vilket de
inblandade oftast inte 4r medvetna om, ir det vikt 2t att forskaren gor
etiska Overviganden om hur materialet skall anvindas di projektet
avslutats.

En del forskare t ex Smebye (1986) har pekat pa de svarigheter som sjilva
tolkningsarbetet innebir, eftersom modrar ofta “6vertolkar” sina bamn.
Med Overtolkning menar Smebye att modrar ofta tillskriver en handling
en storre betydelse 4n den i sjilva verkat kan ha. Smebye menar d~<k att
denna dvertolkning kan struktureras si att barnen ldr sig kommunicera
med hjilp av denna teknik. Att tillsammans med forildrarna gi igenom
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och tolka filmerna har jag i forstudien valt att kalla "dubbelcheckning”.
De noteringar, som gors vid detta tillfille visar pd kongruens och avvi-
kelser mellan min och forildrarnas tolkning. Avvikande resultat har jag
s~.dan analyserat pa mikronivd, dvs varje bild har matats fram ruta for
rata for att olika nyanser <kall komma fram. Syftet med forédldrarnas
medverkan i tolkningen har dels varit att gora dem delaktiga, dels att
stimma av mina egna tolkningar med deras, eftersom de har person-
kinnedom. Forildrarna har inte haft tolkningsféretrdde, men det ar rim-
ligt att tillvarata deras erfarenheter av att i vardagen tolka sina barns
signaler.

Den arbetsmetod jag anviint i projektet har byggt pa forildrarnas aktiva
medverkan och jag har valt att utga frin hemmet och fordldrarna. Jag ser
flera fordelar med detta arbetssitt. Det ér i allménhet svart att tolka ett
barn med grav utvecklingsstérning och flerhandikapp och inte ens foréld-
rarna vet alltid med sikerhet att de forstar vad barnet menar. For den som
ir utomstdende ir det ofta svért att gbra en tolkning, eftersom man inte
kinner barnet tillrickligt bra. Detta hindrar emellertid inte att den som 4r
utomstaende, t ex forskaren, kan se andra saker &n fordldrarna. Den upp-
fattning som forildrarna har om sitt barn éverensstimmer inte alltid med
forskarens, vilket beror p att man har olika perspektiv och intresserar sig
for olika saker.
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Kapitel 9

BESKRIVNINGAR AV BARNEN OCH
FAMILJERNA

Oversiktlig presentation

Det empiriska materialet bygger siledes pa fordldraintervjuer, samtal,
observationer och videoinspelningar kring sex bam: Anna 1;3 ar, Bengt
2;6 4r, Cecilia 4 ar, David 6 ar, Erik 8 ar och Fredrik 10 &r. Barnens
namn &r fingerade. I tabellerna ér barnens namn forkortade med boksti-
verna A - F. I texten anvinds bl a vissa medicinska termer, som finns
forklarade i Bilaga 6, Ordférklaringar. Forst kommer en sammanstillning
av de sex bamens funktionsnedsittningar, funktionelia niva och kommuni-
kativa nivd och direfter presenteras varje barn och familj som person-
beskrivningar. Barnen redvisas frdn det yngsta (1;3 4r) till det #ldsta (10
ar).

De flesta barn med utvecklingsstéming och andra funktionsnedsittningar
diagnosticeras av likare, som gor en neurologisk och medicinsk beddm-
ning. I denna ingdr ofta hjémrontgen, kromosomodling, genetisk bedém-
ning, EEG samt fordldrasamtal som en viktig del. Denna bed6mning
ligger sedan till grund f6r medicinering, t ex mot kramper och andnings-
besvir, men den sédger forhallandevis lite om barnens férmagor. Den
motoriska delen bedoms av sjukgymnasten, som i forsta hand tittar pa
barnens motoriska utveckling, kvarstidende reflexer osv och relaterar detta
till normala barns utveckling. Manga test for bedomning av motorik
handlar om att gora saker pa tid och #r dirfor ej anvindbara for gravt
utvecklingsstérda bam. Specialpedagogen bedomer ofta barnen med hjilp
av MPU-test (motorisk och perceptuell utveckling), Portage guide eller
Lilli Nielsens funktionsschema. Dessa bedémningar gors for att leda till
dtgérdsprogram. Den bedémnirg som gors av psykologen grundar sig ofta
pé Griffith- och/eller Leiter-test, trots att inget av dessa anses anvindbart
pd smd, gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn. Leiter-testet
benémns ett "osprakligt test”. Dessa uppgifter bygger pa information fran
en representant frén Tvérsektionsgruppen inom bam- och ungdomshabi-
literingen. Denna expertgrupp bestir av en representant fOr varje yrkeska-
tegori inom habiliteringen i vart land. Jag har ingen praktisk erfarenhet av
att testa bamn, utan min erfarenhet grundar sig pi de manga gravt
utvecklingsstorda bam och forildrar jag under #rens lopp lart kiinna och
pé uppgifter frén olika personalgrupper som testar och bedémer barmn. Jag
har tidigare sjélv tagit del av journalanteckningar, men beddmt att de ofta
ger bristféllig information. For min undersdkning, som handlar om lek
och kommunikation, bedémer jag att journalanteckningar om barnens
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funktionsnedsittningar har ett begrinsat virde, eftersom jag fokuserar pa
samspelet mellan barn och fordldrar/lérare. Jag har dven forstatt att det &r
komplicerat att gora beddmningar pi smi barn med svéra hjdrnskador.
For att undvika felaktiga bedomningar antar jag att de kvalitativa
bedémningsscheman som t ex Seibert och Hogan (1982) eller Uzgiris och
Hunt (1975) utarbetat ir att foredra, eftersom dessa bygger pa barnens
funktionella niva.

Nir det giller beddomning av syn- och horselférmagan gors denna i de
flesta fall av speciella syn- och horseilkonsulenter, minga med otillréicklig
kunskap om svirt utvecklingsstrda barn. Idag finns i Sverige sex resurs-
center, som tar emot barn med funktionsnedséttningar for bedémning och
de utarbetar sven individuella behandlingsprogram. De tvé éldsta barnen
(8 och 10 4r) stir sedzn flera 4r i kb for att fi komma till Ekeskolans
resurscenter (statligt resurscenter for gravt synskadade barn med tilldggs-
handikapp) for bedémning.

Jag har valt att redovisa de sex barnens funktionsnedséttningar i tabell-
form for att ge en Gverblick. Graden av funktionshinder har ej angivits,
vilket innebir att stora variationer kan finnas. Jag har, som tidigare
nimnts, inte sjilv tagit del av journalanteckningar om barnens funktions-
nedsdttningar, utan har valt att redovisa fordldrarnas och personalens
uppgifter. Faktauppgifterna om barnens funktionsnedséttningar bygger
dock till stor del pa journalanteckningar. I ett par fall har fordldrarna
angivit diagnosen Cp-skada eller spastisk tetraplegi. Dessa funktions-
nedsittningar finns redovisade i tabellen under ovrigt.

Tabell 7. De sex barnens funktionsnedsittningar enligt fordldrarnas

uppgifter.
Barn A B C D E F
Alder 13 26 4 6 8 10
Funktionsnedsittning
Grav utvecklingsstoming X X X X X X
Rorelsehinder X X X X X X
Talskada/komm.stém. X X X X X X
Epilepsi X X X X
Synskada X X X X
Hoérselskada X X
Inkontinens X X X X X X
Ovrigt 1* 2% 3+ 4+ 5* 6*

Ovrigt inncbar att funktionsnedséttningen fortydligats enligt f6ljande:

1* Microcefalus, spastisk tetraplegi, amnesomsittningsfel, andningssvarigheter, Cp-skada
2* Cp-skada

3* Inga sviljreflexer, infektionskiinslig, somnproblem, opercrad f6r "hjartfel”

4* Dilig blodcirkulation, snedvuxna fotter

5* Cystisk fibros, infektionskinslig

6* Opererad for hjirtfel
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Samtliga bam har en svér hjirnskada. Barnen &r av likare och psykolog
inom omsorgsverksamheten samt fordldrar och ldrare bedomda som gravt
utvecklingsstorda. Tre av barnen har skadats vid forlossningen och forild-
rarna har drivit frigan om ansvar tiil réttslig provning. Tva har vunnit
malen och beviljats skadestand. I det tredje fallet har likaren enligt forild-
rama “prickats”, dvs fitt en erinran. Ett barn skadades i samband med en
hjértoperation, ndr han var 10 dagar gammal.

Samtliga barn dr rérelsehindrade. Ingen kan gi eller std utan stéd. Flera
har svart att anvinda sina hinder funktionellt pd grund av kontrakturer.
Endast tvad av barnen har bdlstabilitet. Ett av barnen har en héftleds-
luxation, dvs ena hoften ir stdndigt ur led och har vuxit fast fel.

Samtliga sex barn befinner sig pa en icke-verbal kommunikationsniva och
anvinder ljud, gester och kroppssprik. Inget av de sex barnen kan tugga
och dter dirfor passerad mat. Ett av barmen sondmatas. Samtliga barn ir
inkontinenta och anvinder blojor.

Fyra av barnen har epilepsi och iter stindigt medicin mot sina kramper.

Medicinen gor att de blir trbtta och ofta har en ldgre vakenhetsgrad in
normalt.

Fyra av barnen 4r synskadade. For de tvd bam som inte dr bedémda som
synskadade &r ett av problemen, att de inte anvinder sin syn funktionellt.
Enligt experter p4 Ekeskolans resurscenter ar detta inte ovanligt fér gravt
utvecklingsstorda barn. Tva barn har konstaterade horselskador. Nir det
giller syn- och horseltestning av gravt utvecklingsstorda flerhandikappade
bam finns idag sma mojligheter att géra en siker bedémning. Dels saknas
adekvata metoder, dels saknas resurser inom landstingen. Méinga landsting
har under senare ar prioriterat syn- och horseltestning av utvecklings-
stdrda och man kan déirfoér formoda att dtminstone de flesta barn idag dr
testade. Att barnen &r testade innebidr dock inte att man med sikerhet kan
uttala sig om deras formagor.

Under punkten "Ovrigt” framkommer flera andra svira funktionsned-
séttningar, t ex cystisk fibros. Samtliga barn dr mer eller mindre infek-
tionskinsliga och de forildrar, som uppgivit detta som tilliiggshandikapp,
har barn som &r exceptionellt littinfekterade.

Att utgd fran bamnens funktionshinder, som de finns beskrivna i journaler -
och dylikt ger en bild av barnen, men man kan édven beskriva dem utifran
deras funktionella nivd. D4 blir bilden en annan. Jag har valt att presentera
dven dessa data i tabellform for att ge en 6verblick.




Tabell 8. De sex barnens funktionella niva enligt mina observationer

Bam A B C D E F
Alder 133 26 4 6 8 10
Har huvudstabilitet - - b X X X
Har balstabilitet - - X X - -
Kan sitta utan stéd - - - X - -
Kan krypa/hasa - - X X - -
Kan sta med stod - - X X - -
Kan forflytta sig sjalv

med gastoVrollator - - X X - X
Kan fiista blicken kort stund ? X X X X X
Kan gripa foremal* - - X X X X

*Det 4r enligt fSrildrarna osakert om bamet viljemissigt kan gripa efter foremal, halla
kvar foremal, slippa foremal med avsikt, peka eller peta med ett finger eller peka med
&gonen. Bamnens finmotorik dr med andra ord déligt utvecklad.

Tabell 9. De sex barnens kommunikativa niva enligt férdldraintervjuerna

Bam A B C D E F
Alder 133 26 4 6 8 10
Reagerar pa kroppskontakt X X X X X X
Reagerar pd mammans rost x? X X X X X
Reagerar pa sitt namn - X X - X X
Kan hérma ljud - - X X - X
Férstar vissa enkla ord - X X - X X

Inget av barnen har ett talat sprik. De kommunicerar med naturliga
reaktioner och sig naler (Kylén, 1983). Barnen reagerar pa kroppskontakt
och pa mammans rost. Nér det giller det yngsta barnet tror mamman att
dottern reagerar pa hennes rost, men hon ir inte sdker. Tva av foréld-
rarna siger med sikerhet att deras barn inte reagerar pa sitt namn, men
dven nagon av de andra foridldrarna kinner viss tveksamhet.

Den 6verblick av barnens funktionsnedséttningar som jag presenterat ger
formodligen en negativ bild av barnen, men jag vill papeka att dessa svart
flerhandikappade bam 4ven synes ha en kompetens, en férmiga, som
framtrider tilisammans med fordldrar, syskon och ldrare, som kénner
barnen vil. Detta framkommer inte minst av de efterféljande beskriv-
ningama av varje barn samt det videoinspelade material som analyserats
och tolkats. Vad barnen verkligen kan, framgar saledes av den empiriska
studien.
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PRESENTATION AV ANNA OCH HENNES FAMILJ

Anna &r ett ar och tre manader. Hon bor tillsammans med sina foréldrar
och sin bror, som dr 3 I/2 ar i en fyrarumsligenhet i Stockholms inner-
stad. Familjen bodde tidigare i en mindre ldgenhet och har vid mitt forsta
besok precis flyttat in i den nya ldgenheten, som har ett stort badrum. I
huset finns ocksa hiss, vilket 4r en nddvindighet for familjen. Rummen &r
rymliga s att Annas hjdlpmedel fir plats. Anna har tillbringat storre
delen av sitt forsta levnadsar pa sjukhus. Hon bor pa sjukhuset, diir hon
har en personlig véirdare, som &r anstilld av kommunen och landstinget.
Anna kommer numera hem pé permission till sina forildrar ver helgerna
samt en dag i veckan.

Mitt forsta méte med Anna och hennes mamma sker i bostaden. Det ir
onsdag och Anna och hennes personliga virdare Nita kommer hem en kort
stund efter det att jag anldnt till familjens bostad. Anna reagerar inte vare
sig ndr mamman talar till henne eller nidr jag forsoker ta kontakt med
henne. Anna har sina 6gon halvt slutna och hon verkar trétt. Mamman bir
in henne i sovrummet, klir av henne ytterkldderna och ldgger ner henne i
séngen. Hon berittar att Anna pi grund av sin hjimskada har problem att
reglera kroppstemperaturen och att hon dirfér maste ha extremt mycket
kldder pa sig och dessutom ligga pa en tempererad vattenmadrass.

Vid vart samtal berdttar mamman att dottern foddes efter en helt normal
graviditet. En vecka efter beriiknad tid for forlossning gick fostervattnet,
men virkarbetet kom inte igang, trots att dropp sattes in. Foriildrarna blev
oroliga nér de mirkte att forlossningsarbetet inte forlépte vil och bad att
ldkaren skulle gora kejsarsnitt, men likaren och barnmorskan bedémde att
forlossningen kunde ske pa naturligt sitt. Efter ett och ett halvt dygn kom
en dldre bamnmorska in i forlossningsrummet och gjorde enligt forildrar-
na ett kirurgiskt ingrepp, di hon bedomde situationen for mor och barn
som mycket kritisk. Anna kom till virlden.

Pafrestninzarna pa barnet hade varit stora och Anna féddes med hjirt- och
andningsstillestdnd. Efter tio minuter fick likaren iging hjirtat och efter
40 minuter andningen. Anna var grafirgad i huden och sladdrig i krop-
pen. Hon forflyttades omgdende i respirator till Karolinska sjukhuset.
Forildrarna var chockade, men upplevde inte att de fick nagot stod. Dagen
efter akte mamman till sjukhuset, dir hon stannade i fem dagar. Ingen
trodde att Anna skulle 6verleva, eftersom hon var s& svag. Hemma vintade
familjens 3-arige son och mamman dkte didrfér hem till honom. Forild-
rarna besokte Anna dagligen. Efter tio dagar flyttades Anna tillbaka till
det forsta sjukhuset och togs ur respiratorn.

I fem méanader ldg Anna kvar pa s’ .; “1set. Likarna ingav inte forildrama

nigot hopp infor framtiden, utan an* dde att Anna nog bara skulle leva
ett par ar. Fordldrarna orkade inte ta hem henne. Anna sondmatades och
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var i behov av stindig tillsyn och vird och fordldrarna kinde att de inte
klarade av att ge henne det. Trots att de var pa sjukhuset varje dag kiinde
de skuld och angest. De kiinde sig anklagade av sjukhuspersonalen. Dess-
utom kinde de omgivningens krav och kinde sig daliga som foréldrar,
eftersom de inte klarade av sitt bam. De levde under stindig press och
angest och situationen blev till slut ohdllbar. Férildrarna ansag sig vara
helt utan kvalificerad hjilp. Efter en tid bdrjade de kidnna missndje med
Annas vard, speciellt som hon flyttades frén det ena rummet till det andra
for att, som de upplevde det, tillfredsstilla andra barns och fordldrars
behov och dnskemdl. Foridldrama hade en kinsla av att Anna inte hade
ragot virde for personalen. Fordldrarna borjade ta hem Anna pa per-
missioner dver nigon dag, ibland éver en helg. Efter fem manader tog de
hem henne, som de trodde for gott. Anna var mycket infektionskénslig
och sjukhusets akutmottagning blev det stille dit de stindigt aterviinde.
Efter en tid kinde férildrarna att de inte orkade med den medicinska
varden och den &ngest som de bar inom sig. Anna gav endast svaga
signaler ifrén sig och sov mest hela tiden. Ofta gick foréldrarna fram till
siangen och tittade pa henne for att konstatera att hon fortfarande andades.
Anna har aldrig gratit eller skrikit. Mamman beréttar att féréldrarna
kinde stindig oro for Anna och kinde det som ett nederlag att "de inte ens
kunde ta hand om sitt eget barn”. De var inte "bra nog” som férdldrar. De
bar pé starka skuldkénslor. Den forsta tiden efter Annas fodelse isolerade
sig familjen, eftersom de inte orkade med att mota alla outtalade krav och
nedvirderande kommentarer. Efter det att Anna varit hemma en ménad
fick familjen kontakt med ett "kristeam”, som konstaterade att familjen
var i behov av omedelbar avlastning och stod. De fick forst nu hjélp att
bearbeta sina kéinslor och att f4 Anna 6verflyttad till ett annat sjukhus.

Vid vart forsta mote dr Anna ett &r och tre manader. Fion har cirka tva
maénader tidigare slutat sondmatas och kan #ta passerad mat. Hon har fétt
en personlig vardare som hjilper henne, och ddrmed ocksd familjen, och
dven om hon fortfarande bor pé sjukhuset, 4 hon hemma hos fordldrarna
over helgema och en dag per vecka. For familjen kidnns det skont att veta
att Anna har fatt det béttre och att de har ritt att pdverka och vilja hur
hon skall ha det. Annas fordldrar 4r dven en av initiativtagarna till en
relativt nystartad forening, ALF (Anpassade Losningar for Flerhandi-
kappade), som arbetar for de allra mest vardkrdvande barnen och deras
familjer. Manga av dessa barn har precis som Anna tvingats bo pé sjukhus
for att familjen skall orka och foreningen arbetar nu for en boendemodell,
dir dven de svarast handikappade bamen skall slippa vixa upp pé sjukhus.
Annas fordldrar framhdller att det dr viktigt att tinka pa hela familjen,
inte bara pa det handikappade barnet. "Alla fordldrar orkar helt enkelt
inte”, siger mamman och fortsitter "och det méste man acceptera”.
Mamman siger ocksd att hon tycker det idr nigot fel, ndr man i vért
samhdlle inte léingre som férilder vigar sidga att man inte léngre orkar och
att man inte klarar av sitt barn. Sa upplever fordldrama att situationen ar
idag.
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Annas funktionssnedsattningar

Anna fick vid forlossningen en svar hjamskada. Hennes hjdrna tvinar
successivt bort och haligheten i huvudet fylls med vitska. Hjdrnskadan
medfor ocksa att hon inte kan reglera kroppstemperaturen. Till f6ljd av
den &r hon rorelsehindrad och hon kommer aldrig att kunna tala. Hon har
spastisk tetraplegi, microcefalus och epilepsi. Hon har ocksé problem med
sin andning och dter stéindigt medicin. Anna kan inte grata eller skrika och
inte suga. Ddremot fungerar hennes sviljreflexer. Eftersom Anna ir si
liten har ingen riktig syn- och horseltest gjorts, men foérdldrarna tror att
hon har nedséttningar. Nar det géller synen har ldkaren konstaterat att det
inte dr nagot fel pa sjdlva 6gonen, men didremot pa forbindelsen mellan
Oga och syncentra. I journalerna stir att hon formodligen dr dov och
blind. Ett annat problem ir att Anna har en extremt 1ag vakenhetsniva.
Hon sover sd mycket, att fordldrarna “standigt maste hélla ett 6ga pd henne
for att kontrollera att hon verkligen andas och ir vid liv”, berittar
mamman.

Daglig verksamhet/sysselsattning

Anna har pa grund av sina stora medicinska omvardnadsbehov frin fodel-
sen bott pa sjukhusets barnklinik och endast gjort kortare besok i hemmet.
Fordldrarna har inte vigat ta pa sig ansvaret att skota sin dotter. Situa-
tionen forindrades ndr Anna fick en personlig vardare, Nita, som
ansvarar for henne. Nita dr hos Anna varje dag och gir med henne hem
till fordldrarna. Fordldrama dr mycket ndjda med denna 16sning och

tycker det fungerar bra for familjen, samtidigt som det ger Anna ett bittre
liv.

Jag gjorde tva pa besok pa sjukhuset, dd jag sammantriffade med Anna
och Nita. De bada besoken redovisas nedan.

Forsta besoket pa sjukhuset

Mitt forsta besok hos Anna pé sjukhuset dger rum efter 6verenskommelse
med Nita. Hon berittar att hon tidigare under manga ar arbetat pa en
intensivvardsavdelning for barn, men nu valt att arbeta med endast ett
barn. Anna delar rum med en jimnarig flicka. Aven rumskamraten bor pa
sjukhuset, eftersom hon har likartade problem som Anna.

Nir jag kommer in i rummet dir Anna bor 4r mitt forsta intryck att det
dr trangt och "sjukhusaktigt”. I rummet finns tvd bamsédngar av stalror
med hoga galler cch ett stort skotbord. Jag forstar intellektuellt att det 4r
nédvindigt att ha hoga galler pd barnsdngarna, eftersom personalen pi
sjukhuset inte stdndigt kan vaka Gver barnen, men reagerar ofrivilligt.
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Anna och Nita dr ensamma i rummet. De sitter framme vid fonstret och
Anna iter. Jag observerar innan jag stiger in i rummet att Anna sitter i en
barnstol mittemot Nita. Hon ser ut som en liten docka. Hon har en fin rosa
klinning, vita strumpbyxor, sma farskinnstofflor och ett fint band i haret,
som 4r uppsatt i en tofs. Jag gér fram och tar Anna i handen och armen
och stryker henne over kinden. Jag pratar med henne, men hon tycks inte
reagera vare sig for min rost eller nér jag ror vid henne. Mamman har,
som tidigare nimnts, berittat att likaren sag: att att dottern pa grund av
sin svara hjamskada inte kan ta emot signaler. Trots detta reagerar Anna
p4 ljus och morker enligt bdde mamman och Nita.

Nir Anna itit fardigt sétter Nita henne i sitt kné och kelar med henne. Det
bade kinns och syns att hon tycker om Anna. Hon tar efter en stund fram
lekmaterial, som hon lanat fran lekterapin for att stimulera Anna. Hon har
olika material som hon later Annas hinder komma i berdring med och
hon har ocksi saker som “skramlar”. Annas eventuella reaktioner &r
oméijliga att uppfatta med blotta 6gat och detta gor att det dr ldtt att dra
slutsatsen att hon inte reagerar eller uppfattar ndgonting. Nér Anna har
4tit och lekt en stund ir det dags att sova middag och jag ldmnar dérfor
Anna och Nita.

Andra besdket pd sjukhuset

Det andra besdket fick uppskjutas tre veckor, eftersom Anna fétt en svér
virusinfektion och efterfljande lunginflammation. Nér jag besOker Anna
tidigt en morgon sitter hon i sin stol med slutna 6gon. Jag gir fram och
ror vid hennes arm, men hon tittar inte upp. Jag knépper med fingrarna,
men uppfattar ingen reaktion hos Anna. Nita bojer sig fram och bdrjar
tala med Anna, som forsiktigt lyfter pa ena 6gonlocket, men blicken flac-
kar och tycks vara utan mal. Vid mitt besok &r ett bad planerat, eftersom
det &r ett av de fa tillfillen ddr Anna enligt Nita verkligen visar vad hon
vill.

Anna sitter i sin stol. Nér Nita fyller vatten i badkaret spénner sig Anna.
Det kan vara en tillfillighet, men vi tror bada att hon uppfattar att vattnet
rinner. Nita kldr av Anna och lyfter ner henne i badkaret. Anna dppnar
dgonen. Vi tycker hon ser ut att ma gott nér Nita tar hennes hénder och
plaskar i vattnet, som dr varmt och skont. Anna tycker férmodligen att det
dr behagligt. Nér hon har badat fardigt r det dags att slippa ut badvattnet.
Nir vattnet borjar rinna ur och det blir mindre och mindre kvar reagerar
Anna for forsta gngen. Hon drar ihop munnen och plutar med den,
rynkar ihop ansiktet och bérjar ge smé ljud ifrén sig.

Badet har gjort Anna mer vaken. Hon tittar med bada 6gonen och borjar
4ven jollra nér Nita och jag talar med henne. Vi svarar med samma ljud.
Hon verkar stimuleras av vart samtal. Jag upplever att Anna reagerar.
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Nita, Anna och jag sitter ned och “pratar” tillsammans en liten stund och
Anna verkar beldten efter badet. Nita séger att hon ibland tycker sig se
sma fordndringar hos Anna, som kanske ir svara for forildrarna att
mirka, eftersom de dr mer kinslomissigt bundna till sin dotter #n Nita.
Forildrama séger emellertid att de “sett att det héint mycket med Anna
sedan Nita kom in i bilden”.

Lek och leksaker

At leka dr inte naturligt vare sig for Anna eller hennes fordldrar. Anna
sover ofta och &r svar att intressera for saker i omgivningen. Mamman
kan inte komma pa nigonting som Anna tycker &r roligt att leka eller leka
med. Mamman tycker inte sjélv att det 4r roligt att leka och siger att hon
aldrig brukar leka med sin dotter. Det ér inte heller sjilvklart for brodern
att leka med Anna. Det 4r i huvudsak Nita som leker med henne. Hon later
Anna kinna pa olika sorters material, hon stimulerar henne med saker
som skramlar och "later” och hon sjunger och pratar med henne.

Videoinspelni e lek
Lek med Nita pd sjukhuset

Mitt forsta besdk pa sjukhuset &r avsatt for videoinspelning av lek. Nedan
redovisat material omfattar 11:34 minuter. Anna sitter i Nitas kni. Hon
lutar sig mot Nitas vinstra arm och hon haller en skramla i handen.

"Kan du skramia sjdlv Anna?”. Nita tar tag i Annas hégra arm. Skramlan

dr fastad i Annas handied och Nita rér hennes arm upp och ned. Det hors
ljud.

"Du e jétteduktig. S4 hir liter den skramlan. Jaa. Fér du lite hjilp si. Ja
....s4 ldter den.....Ska du forséka lite d....sd fir vi se?! Ah va fint det
l4ter!”. Anna reagerar inte. Nita gor ett kort uppehall och tar sedan fram
en vante med pinglor ur lidan.

"Assd har vi en vante som ocks3 Iter”, Hon sitter pé Anna vanten och
Anna rynkar ihop ansiktet och plutar med munnen. “Ass4 kan man vinka

med handen”. Nita ror handen upp och ner. Annas ansikte dr vint mot
Nita, men hon plutar fortfarande med munnen.

"Du kan ju jattemycket..... fast du e ju s3 trétt nu” . Nita invintar Anna i
33 sekunder vid detta tillfalle, men far inget svar, ingen reaktion.

Hon tittar pd Annas ansikte och fortsitter: “Hir 4r en annan skramla och
den &r hdrd”. Hon tar fram en hérd skramla och sitter den i Annas hand.
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Annas andning blir héftigare, nir hon kénner den i handen. Hon Oppnar
dgonen och blundar dérefter igen.

Anna haller pa att somna, men hon héller forfarande kvar foremal som
Nita sitter i hennes hand. Hon halvligger i Nitas knd, alldeles stilla. Nita
berdr Annas olika kroppsdelar och bendmner dem med namn: ” dga, Ora,
nésa, mun, huvudknoppen, benen, fotterna”. Hon ror vid Anna som ligger
stilla och verkar sova. Anna vaknar till och Nita tar hennes hénder i sina
och ror vid hennes fingrar “Tummetott, slickepott, lingeman, gullebrand
och lilla vickevire”.

Hon upprepar fingerramsan. Nita tar Annas finger, pekar pd hennes ndsa
och spelar sedan pa ldppen. Anna Oppnar dgonen, grimaserar och ser
irriterad ut. Hon drar ihop ansiktet, plutar med munnen och ligger alldeles
stilla i ndrmare bestimt 43 sekunder. Anna stricker sig bakat och ger ljud
ifran sig. Direfter blir det ater tyst och stilla en léng stund. Nita tar av
Anna vanten och fér samman hennes hinder och klappar dem. Anna &r
motstrivig och plutar med munnen.

Nita borjar knéippa Annas hiinder. Finger for finger fors samman och sitts
jhop tills de smé hinderna ér helt knéppta. Anna &r mérkbart irriterad och
protesterar med ett missbelétet ljud enligt nedan:

27.26 Ljud.
27.28 Ljud.

27.29 Stonar hogt och vrider huvudet 4t hoger sida mot Nitas axel.
27.30 Oppnar munnen.

27.31 Ljud. Nita svarar: “Ja det ir jittcjobbigt. Nu har vi knappt
hinderna”

Anna vokaliserar nigot senare missbeldtet tvd ginger med kort mellanrum
och lyckas fa loss sina hiinder. Hon &r vaken och tittar, strécker sig bakét
och somnar.

Kommentarer

Man mirker mycket smé reaktioner hos Anna. Hon visar vad hon inte tycker om, tex att
knéippa hinderna, D4 gor hon dels grimaser och plutar med munnen, dels ger hon ifrén sig
ljud/vokaliserar. Under en tidsperiod pa cirka 1.30 minuter ger hon ljud ifrén sig vid fem
tillfallen och stonar vid ett. Anna tar inga initiativ. Jag har vid ett par tillfdllen i texten
angivit den tid som pauseringen varar for att ge en tydligare bild av hur kommunikationen
ser ut. Anna ir dock mer aktiv vid lek 4n vid andra tillféllen, speciellt nir man rér vid
henne, men pauseringen dr lang. Den lingsta pauseringen &r pa 3 minuter och 17
sckunder, men éven vid lek &r det siledes vanligt med en pausering pa 35-45 sekunder.
Ett problem ir att nivin pa Annas vakenhetsgrad ar mycket lag och att hon "bara” somnar.
Det ir ocksé svart att uppfatta om hon sover eller ér vaken och bara blundar. Anna verkar
irriterad nir man halier pA med och tar i henne och verkar inte road av de saker som Nita
visar henne. Det late. och det skramlar, det dr harda och mjuka saker och det ir saker med
olika firg och form. Mamman séger att "mycket har hint med Annas utveckling sedan
Nita kommit in i bilden”. I forsta hand hinvisar hon till att Anna dr mer vaken nu och att
det gir att aktivera henne om man ér envis.
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Annas kommunikation

Anna reagerar enligt mamman inte pa sitt namn och hon forstdr inte nir
man talar till henne. Hon kan inte pakalla uppmirksamhet, hirma ljud
eller visa "ja” eller "nej”. Hon kan inte heller peka pa saker. Anna ir ett
barn som inte skriker eller griter nir hon ir ledsen och missndjd. Hon
dter och sover. Mamman séger att hon énda sikert vet ndr Anna ir glad,
ledsen, ndjd och stressad. Med stressad menar foridldrarna att vara miss-
nojd/arg/irriterad. Fordldrarna avléser detta p4 hennes ansiktsuttryck. Nir
Anna kinner sig stressad eller irriterad spirrar hon upp 6gonen, plutar
med munnen, drar ihop ansiktet.och blir spind i kroppen. Hon plutar
dven med munnen nir hon ir ledsen.

Videoinspelningar avseende kommunikation
Smdprat med Nita i hemmet

Anna &r vid mitt forsta bes6k hos familjen hemma pa permission med
Nita. Efter intervjun med mamman gor jag en videoinspelning med Anna
och Nita. Nedan redovisat material omfattar 3:47 minuter. Fran transkri-
beringsprotokollet framgar féljande:

Anna ligger pa soffan i sitt rum. Nita stir bredvid och tittar p& henne. Hon
vinder sig till mig och siger:

"Det hér 3r typiska rorelser. Med ena handen uppaét.... Hon vrider huvudet
at hoger och lyfter upp vinster arm létt ovanfdr huvudet”. Jag noterar att
Anna samtidigt foljer med och rér hdger arm ndgot upp mot magens mitt.
Ogonen ir slutna. Inga observerbara ansiktsuttryck. Kort direfter plutar
hon med munnen och kniper sedan ihop lipparna si att munnen blir
mindre.

"Tycker du inte om att vinta. Det ir s4 trist att ligga ensam i soffan. Ingen
ar hos mig. Fy vad livet dr trist. Ligga alldeles ensam”, och fortsiitter
efter en stunds uppehdll: "'S4 gumman, snart ska du f4 lite mat”. Nita tittar
pa Anna.

"Anna har rosett i hdret.....Var tror du mamma &r? Tror du hon har
forsvunnit?”. Det frigande tonfallet indras och hon konstaterar: “"Mam-
mor bara forsvinner”,

En liten stund senare ger Anna ifrin sig ett litet svagt ljud, som om hon ir
missn6jd. Diérefter fljer det typiska rorelseménstret, som Nita tidigare
beskrivit, med 6kad aktivitet med vinster arm och plutning med munnen.
Nita séger vind mot Anna: "Tycker du det ir ling vintan? Jittetrist att
bara vinta och vénta.......Man blir s4 less p4 att bara véinta och vénta”,
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Nita sdtter Anna upp i soffan och smépratar om vardagliga saker t ex "nar
man sitter kan man lyssna pd musik™....."ibland gdr du pd en
flerhandikappgrupp”. Nita tittar pd Anna och uppticker plotsligt att hon
héller p4 att somna och siger da:

"Du fir inte sova nu nar du ska édta snart”. Anna lyfter vinster arm och
for ddrefter ner den mot kroppen och somnar.

Kommentarer

Anna ligger i stort sett stilla hela tiden och jag noterar fa skiftningar i hennes ansikte.
Hennes 6gon ar slutna och det verkar som om hon inte uppfattar att Nita pratar med
henne. Den enda forindringen i ansiktsuttryck som mirks ir ndr Anna plutar med munnen
och direfter drar ihop ansiktet. Nita tolkar detta som om Anna ér ledsen och svarar henne
iven enligt denna tolkning "Tycker du det blir lang vintan? Jéttetrist att bara vanta och
vinta....” osv. Nitas tolkning av plutningen Sverensstimmer med forildramnas. Vid flera
tillfillen lyfter Anna sin vdnstra arm och och lagger den dver huvudet. Det som Nita
beskriver som det typiska rérelsemonstret 4r en asymmetrisk tonisk halsreflex, som ofta
forekommer hos barn med svara skador pa centrala nervsystemet. Tre markeringar pa
vokalisering/ljud firan Anna finns under en period av 3 min 15 sekunder. Tva av dessa dr
stén och en gnall.

Maltid med mamman i hemmet

Den andra videoinspelningen i hemmet dger rum ett par dagar senare vid
maltid. Nedan redovisat material omfattar 5:36 minuter. Mamman sitter i
koket och har Anna i en stol framfdr sig. Hon héller sin vinstra hand mot
Annas hogra kind och stdttar upp hennes huvud. Anna dter sedan tvé
manader passerad mat. Mamman lutar sig fram mot Anna och de har
ansiktena endast ett par decimeter frin varandra under hela malitiden.
Mammans blick ir riktad mot Anna, som avger ett kort stonande ljud.
Mamman, som precis hiller pd och smakar av maten svarar "mmmm”.
Hon bliser lite pa skeden och sdger:

mmmm?”, Anna lyfter vinster arm och ger ifrin sig
ett stonande och ett svagt gurglande ljud. Hennes andning 6kar. Mamman
for ater skeden till munnen och siger:

"S4 ja..... De var val gott? $4 ja mmm. Va de gott? Tycker du om
mat?” Anna ror vinster arm. Mamman vinder sig mot mig och sdger:

"Hemskt duktig pi att &ta.”, och fortsitter vind mot Anna....”Du ar
duktig!”. Anna oppnar dgonen, men sluter dem igen. Nu kommer en ny
sked med lite efterritt och mamman séger:

"Va de inget gott?”. Anna Sppnar for forsta géngen dgonen och spottar
samtidigt ut maten. Hon rynkar ihop ansiktet. Blicken &r riktad mot mam-
man som siger: "Vad du smaskar i dig.....Ja... spotta du om det dr for
mycket”. Anna blinkar och mamman fortsitter. "Jaa... d4 spottar du ut
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Anna viftar med vinster arim och sitter direfter stilla - ordrlig. Hon lyfter
sin vénstra arm och tar tag i mammans hégra hand. Slidpper. Mamman
noterar detta och for fram sin hand och hjélper Anna att ta tag i den igen.
Hon slépper igen och kort dérefter lyfter hon armen och avger ett ljud.
Mamman fortsétter mata och séger:

"S4 duktigt. Jaa, blir du trott?”. Anna viftar med armen och suckar Litt.
Mamman svarar: "Blir du tr6tt?”. Hon fyller pa en ny sked med efterriitt
och siéger: “Inte somna nu!”. Anna drar ihop ansiktet i grimas och sitter
ddrefter stilla nir mamman siger: "Va’ de kallt? De va’ fruktpure.”

Anna blinkar hastigt och sitter sedan ater alldeles stilla med 6gonen slutna.
Hon blinkar till och 6ppnar direfter 6gonen och tittar pA mamman, som
ger mer mat. Mamman torkar hennes mun och nir Anna fir mer mat
grimaserar hon igen. Mamman vinder sig till mig och séger att det nog dr
for starkt och kallt, eftersom Anna ser ut s dir.

Mamman fortsétter att mata Anna i cirka 10:10 minuter (ej redovisade
ovan), d& Anna iter och sover omvixlande. Anna Oppnar 6gonen, titiar
med klar blick - blinkar - lyfter vinster arm och haller munnen haly-
oppen. Blinkar ater och..... somnar.

Kommentarer

Under denna period tar Anna initiativ nar hon spottar ut maten. Hon blinkar nir mamman
talar till henne och hon vokaliserar vid tre tillfillen. I ett fall kar hon sin andning (vid
sjlva dtandet). Detta sker efter det att vinster arm lyfts och hon vokaliserar svagt.
Mamman talar om saker hon tror Anna forstar. Hon sitter nira Anna och talar hela tiden
vand mot henne. De korta stunder som Anna ér vaken och haller 5gonen 6ppna tittar hon
mot mammans ansikte. Anna visar enligt mamman att hon tycker efterritten ar for kall
eller for stark. Hon grimaserar ogillande. Jag noterar fiven att hon vid flera tillfillen lyfter

sin védnstra arm under matningen, men kan ej utifran videofilmema avgdra om detta sker i
nagra speciella sammanhang.

Det kan tyckas som om kommunikationen Ioper relativt friktionsfritt, nir man liser texten
rakt igenom, men det &r langa sekvenser dir ingenting hinder, med lang pausering dir
mor och bam endast sitter ordrliga och tycks invinta varandra. Den ldngsta pausering
under denna maltid 4r nir Anna far fruktpuré och mamman sdger "Va de kallt. De va
fruktpuré”. Det tar 1 min och 3 sekunder innan Anna reagerar (se ovan). Flera pauseringar
ar mellan 35-55 sekunder och nir det giller kommunikation #r detta lang tid.

Badning med Nita p4 sjukhuset

Vid det andra besoket pa sjukhuset har vi bestimt att géra en videoin-
spelning nédr Anna badar, for att illustrera hennes kommunikation. Nedan
redovisat material omfattar 8:13 minuter, vilket ir hela badet. Anna
tycker om att bada och Nita siger att det ir sként och avslappande f6r
hennes muskler. Som tidigare beskrivits verkar det som om Anna reagerar
ndr vattnet spolas i badbaljan.
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"S3, Anna, nu ska vi bada”. Nita lyfter ner henne i badbaljan och borjar
tviitta henne pé kroppen. Hon talar hela tiden med Anna och berittar vad
hon gbr "nu tvittar vi lilla benet, nu tvéttar vi lilla magen” osv och Anna
verkar tycka om det, vilket Nita bekréftar. Hon séiger att Anna alltid
njuter nir hon badar.

Nita tvittar hiret pd Anna, som avger ett jollrande ljud som pagar i sex
sekunder. Anledningen till att tiden anges &r att detta dr det ldngsta
ihallande joller som Anna har under samtliga inspelningar. Det &r ett
joller som de flesta skulle tolka som tecken pa vilbefinnande och Nita
svarar henne:

"Jaaa, det dr jétteskont”. Det vilmaende ljudet fortsétter och Nita sidger:

"Ja, tycker du det ar sként”. Nita plaskar med Annas hinder och gungar
henne s& att vattnet stinker och krusar sig i badbaljan. Hon plaskar med
Annas hiinder och Anna ir for forsta gangen vaken under hela filmningen.
Anna gor ingenting sjilv. Hon ligger heit stilla nér Nita drar proppen ur
badbaljan. Vattnet rinner ur karet och Anna ligger tyst. Hon blinkar.
Karet ir tomt och vattnet dr borta. Anna mérker det, gor en grimas och
plutar med munnen.

Fem ganger under 30 sekunder arger Anna ett missbelatet ljud. Vid det
sjdtte tillfallet verkar hon mirkbart irriterad och det ldter som om Anna
nu ir si missbelaten att hon snart skall borja grita. Men hon lyckas inte fa
fram ”ritt” ljud. Anna plutar med mwmen och ser ledsen ut. Hon strécker
sig bakét. Nita bekriftar att hon uppfattar vad Anna menar och sédger att
hon ser och forstar att Anna ir ledsen med ett badkar utan vatten. Nita

siger att tArarna ndstan tringer fram i Annas 6gon och sdger vind mot
henne:

*Visst e de hemskt?”

Anna far inte fram ndgra riktiga tarar, men hon blir glansig pd 6gonen
och Nita tolkar detta som om Anna ir ledsen och vill grita. Nita forsoker
fa Anna att ge ljud ifran sig for att f4 komma upp, men hon lyckas inte
merdn ge ifran sig ett mycket svagt ljud. Nita later henne ligga kvar i
karet en liten stund for att fa henne att reagera och tala om att hon vill
upp. Efter en stund borjar Anna grilla kraftigare. Det &r inte friga om
grat eller skrik, men det #r 4ndd en missnojesreaktion. Nit* uppmanar
Anna att siga ifran hogt, men ljudet &r lika svagt som udigare. Nita
svarar Anna “som om” hon fétt en signal och forstdr vad Anna menar.
Hon lyfter upp Anna, som tystnar. Nita berdmmer henne och séger att hon
ir duktig, som séger ifrin och talar om vad hon vill.

Kommentarer
Utgéngspunkten for samtliga videoinspelningar har varit lek och maitid. Eftersom Anna
ger mycket svaga reaktioner valde vi dven en situation som tydligare visar hennes
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kommunikation, dvs badet. Anna kan inte skrika eller grita med tirar och det ir darf6r
“omgivningens sak att tolka hennes sinnesstimning och svaga signaler” siger Nita. Det
mérks pA Anna att hon tycker om att bada i det varma vattnet. Hon plaskar inte sjilv i
vattnet, utan dr beroende av att Nita plaskar med hennes hiander. Nir badkaret fylls med
vatten tycker bide Nita och jag att Anna lyssnar, men enligt liikaren &r Anna sannolikt
bade blind och dov. Det tycks som om Anna reagerar med lust och olust. Nir det &r varmt
i vattnet och hon njuter, mérker vi att hon dels &r mer vaken, dels jolirar vilmaende. Den
léingsta pauseringen under badet dr 35 sekunder. Den intriffar dels nir badvattnet rinner
ur, dels niir hon ligger kvar i det tomma badkaret .

Annas lek, kommunikation och utveckling

Annas Jek innebdr att ndgon person leker med henne, eftersom hon inte
kan gora nagonting sjéilv. Anna ir sannolikt dov och blind, men trots detta
viljer Nita lekar som bygger pa auditiva, visuella och taktila stimuli. Hon
later Anna titta, lyssna och kinna pa olika foremél. Anna drar ofta undan
sina hdnder (Jfr synskadade barn) och gor en missbeldten min nir man
sétter saker i hinderna pa henne. Hon tycker inte om all sorts kroppslek,
hon plutar t ex med munnen och grimaserar nir Nita kndpper hennes
hénder. Leken uppfattas inte som odelat positiv av Anna. Det verkar inte
heller som om Anna 4r mer positiv till kroppslek in till lek med foremal,
vilket man kanske skulle férmoda. Leken har funktioner av att "ha négot
att gora” for den som vardar Anna och inom ramen for lekenuppstar
dgmnen att kommunicera kring. Lekens frimsta funktion dr fér Anna

sinnesstimulering, som enligt Piaget kan beskrivas som ovningslek.

Leken fungerar saledes som medel for kommunikation, dven om Anna
inte svarar. Detta behover inte innebéra att hon aldrig kommer att svara,
eftersom det tar lang tid att ldra sig svara. Idag visar Anna mycket litet av
vad hon vill. Hon visar ndr hon &r ledsen, missn6jd/stressad/irriterad, trott
och glad. Nér hon 4r ledsen eller missndjd plutar hon med munnen, drar
ihop ansiktet och spérrar upp dgonen. Ibland producerar hon ett litet ljud
som bestar av ston, ett svagt beklagande ljud eller vid enstaka tillfdllen av
kort gnéll. Det dr ofta kontexten som avgdr om man skall tolka det som
om hon &r ledsen eller arg/irriterad. Nir Anna utsétts for saker som hon
inte tycker om blir hon irriterad och hon blir t ex ledsen ndr man témmer
ut badvattnet ur karet. D4 blir hennes 6gon ibland blanka. Nir Anna dr
trdtt visar hon det genom att gispa, men “ofta vet man 4nda nér hon ar
trott”, sdger mamman. Det dr ocksé kontexten som dr avgorande for hur
omgivningen tolkar henne i denna situation. Eftersom Anna inte skrattar
eller ler &r det svart att veta vad hon menar, men nér hon 4r nojd/glad
sitter hon utan att somna eller att géra grimaser.

Det visar sig ocksa att Anna dr mer aktiv vid lek &n i andra situationer.
Det &r troligt att leken kan anvdndas for att trina upp kommunika-
tionsformagan, eftersom Annas vakenhetsniva d4 4r hog.
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Formen for Annas kommunikation dr kroppsspraket, som utrycks i form
av naturliga reaktioner. Hon anvinder frémst ljud och miner for att visa
vad hon vill. Av nedanstiende framgar Annas form for kommunikation.

Kroppssprak: andning, spérrar upp 6gonen, grimaserar/drar ihop ansiktet,
plutar med munnen, spanner kroppen, far glansiga 6gon.
Ljud : missbelatet ljud, ston, svagt joller.

Innehéllet i kommunikationen 4r konkret och bygger pa det som just hén-
der och som mamman talar om. Mamman/vardaren véljer innehdll utom
de ganger Anna protesterar och visar att “jag vill inte”, t ex nér hon inte
vill halla i den hirda skramlan, som formodligen kanns obehaglig.

Anvindningen av kommunikationen styrs helt av lust och olust och Anna
kommunicerar i den konkreta situationen "hér och nu mar jag déligt och
4r ledsen”. Hon tar inga initiativ och hon tar inte sin tur i kommunika-
tionen. Hon svarar inte adekvat pa kommunikation. Hennes kommunika-
tiva kompetens kan sigas bestd av att hon:

- reagerar pa ljus och morker

- reagerar ev. pa ljud av rinnande vatten

- reagerar ev. pa roster vid samtal

- visar kinslor, frimst missndje och obehag

Utifran ovanstaende kan jag konstatera att lek och kommunikation for
Anna hiinger nidra samman och ofta innebér samma sak. Nita ger Anna
kommunikationstraning, t ex nir Anna ligger i badkaret och Nita siger at
henne att séiga till hogt om hon vill komma upp och dérefter véntar pé en
reaktion. Anna visar genom att pluta med munnen och genom att 6gonen
blir glansiga att hon &r ledsen, men hon far inte fram "rétt” ljud. Den
lingsta jollerperioden, 6 sekunder, har Anna vid hértvitten och det &r ett
uttryck for vilbefinnande. I dvrigt forekommer ldnga pauseringar. Den
lingsta &r pa 3:17 minuter, men normalt ligger de mellan 35-45 sekunder.
Nir jag efter badet sitter och pratar med Nita jollrar Anna. Jag och Nita
tolkar detta som om hon stimuleras av vira roster, men om Anna ér dov,
4r detia inte mojligt. Vi kan naturligtvis ha misstagit oss och dvertolkat
Annas joller som i sjélva verket kanske endast &r ett spontant uttryck for
vilbefinnande. Men det kan dven vara si att hon har horselrester och att
hon verkligen stimuleras av vart prat. Det svdra i denna situation dr att
man aldrig kan vara siker, men genom att gora tolkningen s& positiv som
mojligt kan det pa sikt leda till att barnet ldr sig kommunicera (Nielsen,
1983; Smebye, 1985).

De vuxna, dvs forildrar och vérdare, utgdr forutsittningar for Annas lek
och kommunikation. Anna kan inte leka sjilv och hon kan inte kommuni-
cera utan trining. Anna ir ett barn med ovanligt stora medicinska
smvirdnadsbehov och hennes méjligheter till utveckling ligger sannolikt i
samspelet med hennes ndrmaste.
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PRESENTATION AV BENGT OCH HANS FAMILJ

Forsta mo6tet med Bengt och hans familj dger rum hemma hos familj
Bengt bor tillsammans med sina forédldrar i en trerumsldgenhet i Sto
holm. Bostadsomradet dér ldgenheten ligger &r nybyggt. Mamman ber
tar att de star pa fortur for att fi en fyrarumsldgenhet, eftersom famil
véntar tillokning inom kort. Dessutom krdvs mer utrymme fér Ben
hjilpmedel. Nir jag besoker familjen vilkomnas jag av pappan, som |
sin son Bengt, 2;6 &r, pa armen. Mitt forsta intryck av Bengt &r att
verkar vara en glad och ndjd liten pojke. Det syns inte genast att han ]
sd svara funktionsnedséttningar. Bengt tittar pa sin pappa. Nir jag pra
med Bengt tittar han forst pd mig och vinder sedan snabbt bort blick
Vi gér in och sitter oss vid koksbordet. Mamman, som ir hdggrav
héller Bengt i knét, men efter en stund tar pappan dver. Hon berittar
hon skall idggas in pa sjukhuset for kejsarsnitt veckan efter mitt bes
Familjen har sjdlva begirt att fa kejsarsnitt, eftersom Bengt har en forlc
ningsskada.

Foridldrama berittar att Bengt foddes tre veckor efter berdknad nedkor
efter en normal graviditet. Virkarbetet sattes iging med dropp for
paskynda forlossningen och barnet férlostes med sugklocka efter dive
komplikationer. Det gick inte bra, men ldkaren bedomde att forlo
ningsarbetet framskridit for l1angt for att man skulle kunna gora ett a
kejsarsnitt. Vid forlossningen fick Bengt en hjirnblédning, sannol
fororsakad av sugklockan, samt svar syrebrist, som ledde till en hji
skada. Han fick andningsstillestdnd i cirka 50 minuter, men hji
fortsatte att sla. Fordldrarna forstod genast att Bengt, som var nis
grafirgad i huden, inte midde bra. Han lades genast i kuvds och for
rama pendlade mellan hopp och fortvivlan. Ena dagen verkade lika:
positiv och forhoppningsfull, nédsta nedstimd r h missmodig. Gli
blandades med sorg. Fordldrarna forstod att allt inte var normalt, m
deras enda tanke var att barnet de fitt maste 6verleva. Det var det e
som var riktigt viktigt. Under de fyra veckor, som Bengt 1ag kvar
sjukhuset, sov fordldrarna hemma, men vistades hos Bengt pa dagar
Redan frén forsta stund visade pappan, att det var han som bestimde
sitt barn genom att lyfta honom ur kuvosen och hélla honom i famn
”Det var ju mitt barn”, sdger han. Mamman var betydligt mera ridd
orolig att ta ut Bengt ur kuvosen. Eftersom Bengt inte kunde suga
svilja sondmatades han den forsta tiden. Successivt borjade de mata hon
med flaska for att slutligen helt ta bort sonden.

Strax efter forlossningen blev fordldrarna kontaktade av overldkaren
sjukhuset, som ville veta om foréldrarna tinkte anmila likaren pa forlc
ningsavdelningen. Den tanken hade inte tidigare slagit dem, men efts
har de forstatt att detta dndd var viktigt for deras eget sorgearbete. L
for har de i efterhand anmilt hdndelsen till réttslig provning. Forildra
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ser inte skadan som en isolerad hindelse, som bara géller dem sjilva och
deras barn, utan som en principiell friga som kan vara viktig for andra
blivande forildrar. Att fi ersittning for de skador som Bengt fétt ir inte
det viktigaste, men siger fordldrarna "kanske kan vi - om vi fér négra
pengar - ind3 fa forutsdttningar att ge familjen och framfor allt Bengt
bittre mojligheter i framtiden, om vi inte alltid behdver ténka pd pengar”.

Bengts funktionsnedsittningar

Bengt har en svar hjimskada och han dr gravt utvecklingsstérd. Han &r
Cp-skadad, rorelsehindrad och har epilepsi. Bengt fick tidigt epilepsi. Det
startade med sk BNS-kramper. Han fick cortisonsprutor ett par génger per
dag under cirka tre minader. Bengt svullnade i kroppen och ansiktet,
vilket inte &r ovanligt vid cortisonbehandling. Kramperna Gvergick senare
till epilepsi. Idag dter han tre olika mediciner for sina kramper.

Bengts mamma siger att det f5rst var nér sonen var cirka tvi dr, som hon
forstod att han var gravt utvecklingsstord. Aven om ldkaren hela tiden
talat om Bengt som gravt utvecklingsstord och det stod i journalerna hade
hon inte riktigt tagit det till sig och insett detta. Pappan séger att han varit
medveten om och forstatt detta betydligt tidigare &n mamman.

Bengt har ingen synskada, men han anvénder inte sin syn funktionellt.
"Det verkar som han ej kan tolka vad han ser”, siger mamman. “"Déiremot
har han en fantastiskt god hérsel och uppfattar minsta lilla ljud”, séger
hon. Nir det giller Bengts rorelsehinder dr det svért att ge en rittvisande
bild eftersom han fortfarande dr si liten. Det dr sjdlvfallet svart att
bedéma hur svira funktionsnedséttningar Bengt har och vilka bestdende
handikapp han kan forvintas fi ndr han blir dldre, eftersom han fort-
farande ir ett barn i utveckling. De forseningar, som han har pé andra
omraden, ir normala for barn med utvecklingsstorning och dirfor kan
man inte g3 in och bedéma vad han klarar eller inte och tro att hans
begrinsningar ar definitiva och bestaende. Bengt har inget tal. Han ror
tungan och munnen nir han lyssnar till vart samtal och verkar delta med
sma ljud. Han sitter i pappans knéd och vénder sitt huvud mot pappans
ansikte och tittar upp mot honom och “pratar” med svaga ljud.

Ay

Daglig verksamhet/sysselsittning

Bengt har, di jag triffar honom, sedan en minad borjat pa ett daghem i
omradet dir han bor. Han gar i en grupp med elva tredringar fem timmar
varje dag. Daghemmet dr nybyggt och ett separat sk6trum finns for
Bengts vard och hjilpmedel. Eventuellt kommer ytterligare ett barn med
handikapp att placeras i gruppen. En personlig assistent, Lisa, har an-
stillts av kommunen for att ansvara for Bengt. Forildrarna 4r n6jda med
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denna 16sning och anser det speciellt viktigt nidr familjen far tillokning.
Hosten har varit arbetsam for foridldrarna som bada forvirvsarbetar.
Olika nddlGsningar har vidtagits under den ti¢ kommunen sokt efter en
assistent och forst efter att ha annonserat fyra ganger fick de tag i en
limplig assistent for Bengt. Temporirt 16stes bamntillsvnen for familjen
genom att pappan anstélldes som anhorig vérdare till sonen. Farmor och
farfar har varit till stor hjélp for familjen och tar girna hand om Bengt.

Sammanlagt har tre besok gjorts pd Bengts daghem, som bara varit igéng i
cirka tva ar. Forestandaren berittar att det ursprungligen var avsett for 27
barn och skulle ha tva avdelningar; en syskongrupp och en smébarns-
grupp. Bristen pi barn for att bilda syskongrupper har gjort att det idag
endast gdr elva trearingar i en smabarnsgrupp. Trots att personalen frin
bdrjan kinde stor oro for att fa ett barn med funktionshinder i gruppen
har det gétt bra. Aven de andra barnens foréldrar kiinde oro vid Bengts
placering, men forestdndaren har arbetat for att ge de andra forildrarna
mycket information och det har lett till att Bengts inviinjning och dag-
hemsvistelse fungerat bra. En bidragande orsak ir att Bengt har Lisa, som
ansvarar for honom. Om Lisa #r sjuk maste Bengt stanna hemma, efter-
som hon &r den som har huvudansvar fér honom.

Forsta besOket pd daghemmet

Vid mitt forsta besok pad daghemmet #r ndstan hilften av de 11 barnen
sjuka. Samtliga forédldrar hade tillfrigats om de tilliit, att jag videofilmade
deras barn péd daghemmet. Forestdndaren hade #dven givit férdldrarna en
kort information tre veckor fore mitt besok. Ingen av de andra barnens
fordldrar hade nigonting att invinda.

Nir jag kommer till daghemmet haller flera av foérdldrarna pa att limna
sina barn for dagen. Bengt sitter inne i ett stort rum. Han sitter i kniit pa
Lisa och pappan star bredvid. De vintar pa mig. Jag bojer mig ner och
pratar med Bengt, som ger mig en kort blick. Han tittar direfter bort,
men later blicken étervinda till mig igen. Pappan och de andra f6rild-
rarna ldmnar oss. Det dr dags for samling. De andra bamen 4r mycket
intresserade av mig och min videoutrustning. De gir runt omkring mig
och tittar med nyfikna blickar. De fragar vad jag skall géra och varfor.
En liten flicka gir spontant fram och kramar och pussar Bengt. Lisa
berdttar att denna flicka tycker om Bengt och hon gir ofta fram och
pratar med honom.

Det dr samling och barnen sitter i en ring pd golvet. Bengt sitter framfor
Lisa mellan hennes ben. Han lutar sitt huvud, som han inte kan halla upp
sjdlv, mot Lisas kropp. Froknarna smipratar om vilka barn som ir nérva-
rande och vilka som ir sjuka eller bortresta. Den manlige forskolldraren
spelar gitarr till barnens séng. Den forsta visan handlar om vilka bam som

3.\) ’




127

4r dér. Varje bam som &r dir benimns med namn och detta ingér i de
dagliga rutinerna. Nir de sjunger om att Bengt ar dér tar Lisa honom pa
magen for att betona att "du dr Bengt”. Barnen och forskolldrarna sjunger
manga vilkinda visor. De sjunger en séng, dér varje vers slutar med ”Se
pa N (namnet pa varje barn) si stor han dr”. Nér detta sjungs stricker
barnet upp sina hinder i luften och blir extra langt. Inget av barnen fick
ndgon kommentar med undantag for Bengt, dd nigon av personalen sa ”Se
pa Bengt, se s stor han hiir”. Bengt deltar mycket litet. Han har sma epi-
lepsianfall och forlorar medvetandet for korta stunder. Vid flera tillfél-
len faller hans huvud framat och Lisa far lyfta upp det mot sin kropp igen.

Nir de sjunger "Bi, bi, vita lamm” skrattar Bengt igenkinnande. Den
sangen tycker han om. Han gor munrdrelser och han smackar. Hans huvud
faller bakat och han soker Lisas blick. Hon ler mot honom. Lite senare
sjunger de en snabb, taktfast sing. Bengt ser glad ut och skrattar. Nu syns
det att han trivs. Lisa tar hans fotter i sina héinder och stampar med dem i
golvet. Bengt skrattar och gor munrdrelser. Lisa séger: "Ja, det hdr gillar
du”,

Andra besoket pa daghemmet

Mitt andra besok pa daghemmet ér planerat till en fredag, som &r musik-
dag. D4 har barnen en léngre samling och spelar olika instrument och
sjunger. Bengt sitter framfor Lisa och lutar sig mot hennes kropp. Det
mirks pa bamen att de tycker musikstunden ir rolig. De dr glada och for-
vintansfulla nir de gér in i musikrummet. Barnen pratar, hoppar och
skrattar. De ir hogljudda, formodligen av spénning. De sjunger nigra
vilkdnda barnvisor och de har maraccas, trianglar och pinglor. Bengt
reagerar for ljudet och spénner sig.

Bengts beteende skiljer sig frin samlingen vid mitt forsta besok. Dels ar
Bengt mer aktiv denna ging, dels vokaliserar han betydligt mer vid detta
tillfille. Lisa séger att hon vet att "han verkligen trivs” ndr de har musik.
Vid flera tillfillen vrider han huvudet &t sidan och tittar upp mot Lisas
ansikte och ler mot henne. Hon tittar vid de flesta tillféllen tillbaka och
nickar eller blinkar it honom. Han fir 4ven nu flera kramper och forlorar
medvetandet. Vid ett tillfille vrider han huvudet 4t sidan och tittar pa en
kamrat, som sitter bredvid honom. Han ler mot henne och skrattar. Hon
tittar tillbaka pa honom, skrattar och bojer sig fram mot honom.

Tredje besoket pd daghemmet
Mitt tredje besok dger ocksd rum pa formiddagen, eftersom personalen i

forvig framfort onskemdl om det. Dagen inleds enligt rutinerna med
morgonsamling. Bengt ser glad ut - hans mungipor pekar uppat. Han tittar
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pa de andra bamen, ror sin tunga och dppnar munnen. En flicka, som
sitter bredvid honom tar tag i hans hand och kramar den. Bengt viinder
sitt huvud mot henne och tittar utan att fordndra ansiktsuttryck. Vid flera
tillfillen vinder han sitt ansikte mot Lisa, rér pd tungan och séker blick-
kontakt. Han ser n6jd och glad ut. Efter samlingen gar barnen ut och leker
pa garden. Det dr manga barn pa lekplatsen och det hors att leken 4r i full
géng. Detta medf6r ocksi att det dr svart att urskilja olika ljud. Trots detta
g6r vi en videoinspelning i sandladan. Lisa och Bengt leker i sandlddan
och en liten flicka, Eva, d4r med och leker. De bygger sandtorn och Lisa
later Bengt kidnna med sina hinder pd den solvarma sanden. Hon sma-
pratar med honom.

Lek och leksaker

Jag fragar fordldrarna om de ofta brukar leka med Bengt. De svarar att
det "vil inte blir s mycket lek, eftersom det mesta dr rent vardarbete och
traning”. Triningen tar mycket tid och fordld-arna séger att "mycket mer
rdcker inte tiden till”. Mamman 4r den som leker mest med Bengt, men
det dr pappan som stir for de "hérliga och spinnande” buslekarna. Bengt
tycker bist om leksaker som later och skramlar, men han trottnar fort.
Intresset dr kortvarigt och det 4r svart att hitta leksaker som roar honom.
Forskolan fick tidigare 1dna lekmaterial fran lekoteket, men fran arsskiftet
89/90 forsvann denna mdojlighet. Bengts favoritsysselsittningar dr kropps-
lekar och bad i bassédng. En dag i veckan gér de till en 6ppen foérskola for
handikappade barn och leker.

Bengt tycker om att vara tillsammans med andra bam och han har flera
lekkamrater. Bengt och hans mamma brukar triffa en annan f6rilder med
ett barn som &r i samma alder som Bengt. De brukar ga ut cch promenera
tillsammans, leka i sandlddan och dka rutschkana med barnen. Ibland nér
mamman sitter i sandlddan med Bengt och andra bam kommer fram till
dem och fragar olika saker om hans handikapp, ropar deras mammor ge-
nerat tillbaka dem. De vuxna undviker Bengt, vilket gor férildrarna leds-
na. De vet emellertid att det beror pa att frimmande ménniskor ofta har
svart att se Bengt som den lilla person han &r. Bengt har en kusin, som &r
fyra ar, som girna leker med honom. Aven om Bengt dnnu inte har nigot
syskon, finns det barn i hans nédrhet som han &r tillsamimans med.

Videoinspelningar avseende lek

Lek i hemmet med pappan

Bengt stir i stdstodet inne pa sitt rum. Framfér honom sitter pappan. De
har ett bord emellan sig. Nedan redovisat material omfattar 6:38 minuter,
vilket dr hela videoinspelningen. Pappan tar fram en batteridriven bil som
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aktiveras med en berdringskontakt. Den r6r sig fram och tillbaka och har
en blinkande rod lampa p3 taket.

“Har Bengt! Ska du kéra med den hidr? Ja, ska du kéra med den hir?”.
Pappan tittar pA honom och Bengt tittar pa pappan.

"Ja s4 kor vi da’. Ta fram handen! ”. Ingenting hiinder. "Kom med handen
di!”. Bengt vokaliserar nidr pappan ldgger hans hand pd den stora
beroringskontakten. Bengt vokaliserar och lyfter huvudet uppét-bakéit med
Oppen mun. Han smackar med tungan och vinder direfter huvudet mot
pappan. Bengt spinner kroppen. Pappan trycker pa kontakten och bilen
ror sig fram och tillbaka och tjuter.

“Tjuut, tjuut” (ett ilsket tjut hors). Bengt dppnar munnen och spénner
kroppen igen. Han tittar pa bilen och pappan sédger “jaaa”. Bengt fortsiitter
att titta och nér pappan slidpper hans huvud faller det at sidan. Bengt
grinar illa med en grimas. Han gnyr missn6jt. Nir mamman hor det
kommer hon in i rummet och sdger:

“Kan du kéra med bilen?”. Bengt tittar ner pa bilen utan reaktion. De
sittter tysta och stilla och bara vintar. Det dr en ldng vintan (49 sekunder)
innan ndgonting hénder. Bengt vokaliserar d& tvd ginger med ett kort
mellanrum. Bengt lyckas inte sjélv lyfta handen fér att trycka pa
beroringskontakten. Han ldter pappan hjilpa till.

Direfter bladser de sipbubblor, leker med strutdockan och leker med
klattergubben. Pappan fragar: "Ska vi blisa sipbubblor istillet?”, men
ingen synlig reaktion kommer fran Bengt. Pappan borjar bldsa. Bengt
verkar inte intresserad, utan tittar i spegeln i rummet istdllet och vokali-
serar. Pappan ser det och séger:

*Tittar du i spegeln va?” . Bengt vokaliserar. Pappan bldser och far fram
en stor fin bubbla. "S4dg du va fint?”, siger han till Bengt som ldgger ner
huvudet pd bordet. Han ér helt ointresserad och pappan bestimmer sig f6r
att byta sysselséttning. Pappan berittar att Bengt normalt tycker det &r
roligt att bldsa sdpbubblor “men tydiigen inte idag”, konstaterar han.

Han tar fram en strutdocka. Genom att trycka in pinnen i struten kommer
en docka fram. Han héller struten framfor Bengt och séger:

"Titta pa din docka!”. Bengt héller huvudet litt pa sned och tittar pa sin
pappa.

“Ska vi ta din docka istillet?”..... Titta hir 4r jag!”. Pappan later dockan

titta upp ur struten. Samtidigt far Bengt en kramp och blir avskirmad.
Den var storre dn de smakramper, som han normalt har. Krampen pégir i
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15 sekunder. Efter en liten stund Oppnar han sina 6gon och det syns att
han &r pa vig att aterfA medvetandet igen.

"Horro kompis! Ja, titta hir. Hej Hej! Hej, Hej!”. Pappan dr man om att
Bengt skall komma till medvetande si snatbt som mdjligt. Bengt tittar pa
dockan med 6ppen mun och pappan siger: "Var 4r dockan? Titta!”.... "Hej
Hej! Vet du var dockan dr?”.

"Tittut! Har ar jag!”. Bengt tittar, utan att visa nagon annan reaktion.

"Nu sprang hon och gomde sig”. Pappan drar ner dockan i struten.

”Nu kom hon fram igen. Jaa!”. Bengt vokaliserar. “Tittut”....."Ja. Puss
puss puss” . Pappan ldagger dockan mot Bengts kind och litsas hon ger
honom en puss. Bengt tittar pa dockan, ler och ser nojd ut.

"Nu kommer dockan igen!”. Bengt blinkar till och pappan sdger: “jaa”.
Han drar ner dockan i struten igen och vintar. Bengt spinner kroppen och
véntar. Badas blickar ér riktade mot struten nidr dockan kommer upp igen.

"Hir! Titta! Hej, hej Bengt. Goddag, goddag”. Bengt vinder bort blicken
och vrider huvudet mot hoger sida.

”Ska du titta mera?”. Pappan ir tydligen osidker pad om Bengt har trittnat,
men tar Bengts huvud i sina hénder, lyfter upp det och vinder ansiktet
mot struten. Bengt stricker huvudet bakat och gniller till. Han tittar in i
spegeln. Pappan fortsdtter vinda Bengts huvudet framét. Bengt tittar pa
pappans ansikte och gniller igen.

Bengt tittar pa sin pappa, gniller till lite missndjt och vrider dérefter
huvudet mot spegeln. Han tittar i spegeln en lang stund. Pappan vinder
tillbaka hans huvud. Bengt vokaliserar gnilligt och vrider pd huvudet.
Pappan tar ater hans huvud och vrider det tillbaka.

Mamman har hort att Bengt later missndjd och kommer in i rummet. Hon
tar burken med sdpbubblor och borjar blasa. En kort stund dr Bengt
intresserad, men borjar sedan gnilla. "Dockan dj......... nu kommer hon!”.
Bengt ger den inte en blick, utan fortsitter att gndlla och vénder bort sitt
huvud. Samma resultat blev det med klittergubben. Inget intresse alls.

Kommentarer

Av de aktiviteter pappan och Bengt leker dr det endast leken med strutdockan som ér rolig.
Det ér det enda tillfidlle da Bengt ler. Han tittar pa struten och dockan som kommer upp.
Pappan séger att de ofta leker med struten. Det ar en lek diir de dr nira varandra och som
bygger pa férvintan. Att leka med bilen, klittergubben och sipbubblorna ir inte roligt
denna gang. Nir mamman hér honom gnilla missndjt (signal) kommer hon in i ummet
och fragar "Kan du kéra med bilen?”. Bengt vinder bort sitt huvud och tittar i spegeln i
rummet vid flera tillfallen, men han far ingen respons frin pappan. Vid flera tillfillen tar
han emot stimuli, ler eller skrattar och vinder sig sedan bort frin pappan, t ex nir pappan
visar dockan, blinkar Bengt och spidnner kroppen. Han vander sedan bort huvudet. Jag
tolkar detta som en bearbetning, men pappan uppfattar inte detta, utan fortsitter att fraga
honom "Ska du titta mera?” och tar sedan tag i Bengts huvud och vinder det uppat och
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framét igen. Da gniller Bengt till. Vid flera tillfdllen tar pappan tag i Bengts huvud och
vinder det framat, vilket jag tolkar som ett avbrytande av en bearbetningsfas. Vid ett
tillfille sitter Bengt och tittar in i spegeln. Nér pappan ser att han inte &r med i Ieken vénder
han Bengts huvud mot leksakema. Bengt gniller da (signal) och stricker med stor
anstriingning huvudet bakat for att visa att han inte vill, men pappan tolkar inte Bengts
signal.

Lek med klossar med mamman

Mamman sitter pa golvet med Bengt framf6r sig. Nedan redovisat mate-
rial omfattar 1:10 minuter, av totalt 7:29 minuters videoinspelning. Bengt
lutar sig mot mammans brost. Framfor sig har de ett litet bord med en
burk med klossar i. De sitter framfér en spegel och inspelningen gors pa
grund av utrymmesbrist medelst spegeln, dvs genom spegelbilden.

"Ska vi bygga ett tom? Vinta ska du f4 se”. Hon stodjer hans huvud med
sina hinder. Hon slidpper héger hand och tar urp en kloss och ligger pa
bordet.

"Nu ska vi se vad jag har hér. Titta! Titta!”. Bengt tittar in i kameran och
smackar med munnen. "Dir 4r klossama!”

"Ser du klossarna? Titta vad jag har!”. Hon plockar upp flera klossar
samtidigt som hon stédjer hans panna sé att huvudet ej skall falla ner.

"Var &r klossarna ninstans?”. Han tittar in i kameran. "Hur gér man nér
man river tornet?”, siger mamman vind mot Bengt. Han tittar pa klos-
sarna och direfter p4 kameran.

"Kan du rasa?”. Hon tar hans hiinder i sina och ligger dem pa bordet inom
rickhall for klossarna. Han viinder bort huvudet, men mamman vinder
tillbaka det och siiger: “Kan du rasa?”. Bengt géspar stort. Efter en stund
vokaliserar han svagt och vénder bort huvudet. Mamman tar dter hans
hinder och for fram dem mot klossama, men han rasar inte tornet. Han
tittar bort. Till slut tar hon hans hand i sin och hjélper honom att rasa
klosstornet. "Ojjj”, sidger hon. Bengt tittar inte pa klossarna utan at ett
annat hall.

Mamman fortsitter leka med klossarna, men Bengt tittar inte pA dem. Hon
oppnar hans hiinder och stoppar klossar i dem: "dir dr klossarna”, siger
hon. Hela tiden forsoker han vinda bort huvudet. Hon forsdker locka
honom och siger: "Vaaa hédnde, rasade tornet ner. Hjilp!”, men Bengt
tittar inte. Vid ett par tillfdllen lyckas han rasa tomet sjilv och mamman
sdger d&: "duktig kille”. Mamman har tidigare berittat att Bengt brukar
klara av att rasa tornet ibland. Bengt vokaliserar litet och leken fortsitter.

"Jag vet att du kan. Jag vet att du kan......rasa nu di!”, och efter en lang
stund av uppmuntran lyckas han.
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Kommentarer

Det ir svart att avgdra om det dr en medveten handling att rasa tornet eller ej, men
formodligen ir det en medveten handling. Mamman séger att han brukar kunna rasa tornet
sjdlv. I Svrigt 4r han mycket ointresserad av klossarna. Han viinder hela tiden bort sitt
huvud. D4 &r mamman snabbt dir och vinder det framat igen. Jag tolkar detta upprepade
bortvindande som en bearbetning, men det kan Aven tolkas som ointresse. Nir de sitter
och leker med klossarna sitter mamman bakom Bengts rygg med ansiktet véint mot spegeln
och hon uppmérksammar inte att han inte tittar pa klossama utan pa helt andra saker. Hade
hon mirkt detta hade hon siikerligen slutat leken betydligt tidigare. Vid detta lektillfalle vill
mamman gima visa att Bengt verkligen kan gora saker sjilv och hon har i och med det
krav pa sig att Bengt skall prestera nagonting.

Lisa bok med mamman

Direfter slar sig mamman ner med en bok. Det 4r en hemmagjord bok
med bilder av olika husdjur. Bengt lutar sig mot hennes kropp.

"Titta vem &r det? Vem &r det dir? ...... Det dr en tupp”. Bengt tittar i
boken och mamman fortsétter: "Vad sdger tuppen di?”. Mamman hirmar
en tupp.

Hon gér igenom hela boken och hidrmar alla djur som finns dir. Bengt
sitter helt stilla, tittar ner i boken och lyssnar p& mammans ljud. Bengt
foljer med och ror sin mun. Mamman béjer ner huvudet och tittar pd
honom med jimna mellanrum. De sitter ndra varandra. Bengt tittar i
boken, rér munnen och vokaliserar ibland. Han verkar nojd.

Kommentarer

Det tar ungefér 5 minuter att titta igenom boken. Framfor allt har jag med denna sekvens
velat visa nigonting som Bengt verkar intresserad av. Nir mamman liser boken for Bengt
sitter han stilla, tittar ner i boken och lyssnar niir hon hdrmar alla djur. Féréldrama tror att
han forstir och kan uppfatta bilderna i boken, men éven om han inte férstar vad mamman
ldser sitter han stilla i hennes knd och ser ut att mé gott. Det kan vara si att Bengt forstar
eller &tminstone tycker om att titta pi bilderna och htra mamman berétta, men det kan dven
vara si att han inte forstar ett enda ord, men tycker om att sitta néira mamman och ha nira
kroppskontakt.

Lek med fégeln

De har precis avslutat boken och mamman slér sig ner pad golvet. Bengt
sitter i sin stol med ett bord framfér sig. Nedan redovisat material
omfattar 2:02 minuter.

"Nu ska vi titta pd ndgot som du inte har sett pd linge tror jag”, siger
mamman. Bengt lutar kroppen framat med armarna utstrickta dver bordet
och huvudet vilande pa bordet.

"Titta vad jag har”, siger mamman och borjar skruva upp en liten
mekanisk fagel. Bengt ligger fortfarande med kroppen 6ver bordet.
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"Nu ska vi se om den fungerar fortfarande”. Hon stiller fageln pa bordet
framfor Bengt. Den borjar hoppa och mamman lyfter upp Bengts huvud.
Han tittar pd den hoppande fageln och sitter alldeles stilla. Han dppnar
munnen:

"Var dr fageln? Ja titta, var det pippifigeln som kom! Ska vi skruva upp
den en gdng till?”. Bengt ldgger sig éter ner 6ver bordet med armama
utstrickta. Mamman skruvar upp fageln. Bengt vokaliserar.

Under en halv minut dr Bengts blick riktad mot andra saker i rummet.
Han tittar bort och mamman fortsitter att leka. Hon mérker inte att han
inte ldngre tittar eller deltar i leken. Bengt gédspar. Han ar trott.

Kommentarer

Nir det giller leken med fageln berittar mamman, att Bengt inte sett den pa ldnge och hon
tror darfor att han skall tycka det 4r roligt att aterse den. Det verkar som om han dr passiv
och mycket ointresserad av den. Han tittar bara pa den vid forsta tillfillet dd mamman drar
upp den. Direfter ger han den inte en blick. Hon sitter bakom honom och mérker inte att
hans blick &r riktad at annat hal. Att Bengt tittar bort emellanat behovcr inte innebira att
han #r ointresserad. Det kan dven tyda pa att han behdver avskiirma sig for att bearbeta
information. Férmodligen var Bengt redan innan denna lek startade trott. Han hade
tidigare bade lekt med Klossarna och list en bok. Intresset for att leka med fageln blev
ingen succé, vilket kan bero p2 att han var alltfor trétt. Dessutom hade han precis innan
denna lek “gatt ner i varv” nir de list boken, dvs han hade en ligre aktivitetsniva dn
normalt.

Lek i sandlddan p4d daghemmet

Lisa sitter med Bengt i knét vid ett bord i sandlddan. Nedan redovisat
material omfattar 2:58 minuter. Bengts hinder 4r i hinken och Lisa sdger
vind mot honom: ”Sanden 4r varm idag. Kinner du? Det dr sand hdr.
Kinner du?”. Hon later hans hinder r6ra i sanden och de tittar bada ner i
hinken.

"Vi tar upp lite sand far vi se”. Bengt gapar stort, vrider huvudet och
tittar pa Lisa. Deras blickar mots. Kamraten Eva stdr ndra. Hon lutar sig
fram mot Bengt och hiller ut lite sand pa bordet och i Bengts hand
"Titta!” , sdger hon vind mot Bengt.

"Du kan ligga lite sand dir!”, siger Lisa. Eva lagger di mer sand i Bengts
hand. "Det dr sként i sanden”, sdger Lisa. Bengt vinder huvudet och tittar
ner i hinken ddr Eva hllt lite sand.

det sként i sanden?”. Bengt vinder upp huvudet mot hennes ansikte. Han
gdr munrorelser.
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Kommentarer

Vid inspelningen ér det mycket starkt solljus och Bengt har svart att se. Vid flera tillfdllen
har han smakramper och vid nigra tillfillen lite strre anfall. Nar han med hjalp av Lisa
rasar kakorna de byggt tillsammans fragar Lisa honom "Ar det sként”, men han besviiras
av det starka solljuset. Kamraten kommer spontant fram till Bengt och pa ett naturligt satt
ar hon med i Icken. Hon har med andra ord valt Bengt.

Efter en stund séger Lisa: "Vi mdste ta mera sand”, samtidigt som hon
reser sig upp med Bengt pd armen. Han har fullt med sand pé sina kldder
och hon borstar av honom. "Vi ska himta mer sand nu”. Hon lyfter ner
honom pi marken och de sitter sig med hinken framfor sig. Det som d&
intriffar vill jag &terge noggrant. Under 19 sekunder hinder f6ljande:

2.39 Bengt gniller hogt. Lisa 6ser under tiden sand i hinken.
2.41 Bengt vokaliserar missbelatet. Lisa fortsétter 6sa sand.
2.42 Bengt vokaliserar.

2.43 Bengt vokaliserar.

2.46 Bengt vokaliserar.

2.48 Bengt vokaliserar.

2.51 Bengt vokaliserar.

2.58 Lisa 6ser sand och Eva hjdlper till.

Varje gang Lisa hiller sand i hinken blir Bengt tyst, men dessemellan
vokaliserar han med ett missbelatet gnill. De flyttar tillbaka till bordet.
Eva stér kvar en stund, men gér dédrefter ivig och leker f6r sig sjalv.

Kommentarer

Vid den fortsatta leken i sandladan visar det sig att Bengt dr missndjd. Han gniller ihérdigt
under 12 sekunder med 7 vokaliseringar som visar pa missndje. Varfor han gor detta dr
svart att avgora, men nagonting ir fel. Formodligen gar det for lingsamt. Denna episod
visar ocksa hur svart det dr att géra en avgrinsning i de redovisade avsnitten mellan lek
och kommunikation. Detta avsnitt skulle lika gdrma kunna ha placerats in under
kommunikation. Jag har dock valt att placera det under lek, eftersom det &dr under leken i
sandladan som kommunikationen dger rum.

Bengts kommunikation

Bengt reagerar vanligtvis p sitt namn och tittar upp ndr man ropar pé
honom. Nér han dr missbelaten kan han pakalla férildrarnas uppmaérk-
samhet med ett missbeldtet gnill. Bengt kan inte séiga ja eller nej, men han
visar vad han tycker om och inte genom att vara glad/n6jd eller ledsen/
missbelaten. Han hdrmar inte ljud eller handlingar och han kan inte peka.
Bengt sitter i pappans knd. Jag noterar hur han under vart samtal tittar
upp pé pappans ansikte emellanét och ror pa sin tunga och mun. Han ler
och skrattar ibland mot pappan. Mamman séger att det dr en “pappas
pojke”.

Foridldramna siger att Bengt ofta foérstdr vad de séger - &tminstone vissa
ord. Nér han &r trott méirks det frimst p4 hans gndll och gidspningar.
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Bengt har haft tillgdng till en logoped, som tidigare besdkte honom var
fjortonde dag. Enligt forildrarna har logopeden sagt att Bengt ej vill/kan
samarbeta. “Kanske blir det bittre nidr Bengt blir storre”, séger forild-
rarna. De oroar sig inte speciellt for detta, eftersom en forskolekonsulent
nu skall komma hem till honom istiillet for logopeden. Bengt har borjat
trina kommunikation enligt ett férenklat program av Iréne Johanssons
modell for tidig sprakstimulering och fordldrarna har dven bdrjat anvinda
teckenkommunikation. Jag fir uppfattningen att kommunikationstrining
med tecken inte sker kontinuerligt, utan mera nér “andan” faller p4, vilket
dven bekriftas av forildrama. Den forskolekonsulent, som skall komma
till Bengt, skall trina teckenkommunikation och dven ldra personalen pa
daghemmet att teckna. Det ér frimst enstaka, enkla ord som skall forstir-
kas med tecken. Detta kommer med hénsyn till rorelsehindret férmodligen
inte att véilla Bengt nédgra besvir, eftersom han har full rorlighet i sina
hinder. Om han intellektuellt kommer att klara det vet man inte idag.

Videoinspelningar avseende kommunikation
Maitid med pappan

Totalt omfattar videoinspelningen fran maltiden i hemmet 28:52 minuter.
Nedan redovisat material omfattar 18:10 minuter. Bengt sitter i kdket i en
hog bamstol, som har ett bord framfor sig. P4 bordsskivan star en tallrik
med mat. Mittemot honom, dvs pa andra sidan bordet, sitter pappan. Han
héller sin viinstra arm mot Bengts kind och har lagt ett stdd bakom halsen
fér att huvudet ej skali falla helt bakat. Jag sétter pd videokameran och
borjar gi ut ur koket nir Bengt skall ata.

"Hir Bengt far du smaka”. Pappan for in en sked mat i munnen.
"0j..da’!”. Bengt gor en grimas. Pappan fortsitter vind mot mig: "Han
brukar alltid géra sdna hér grimaser innan han kéint vad det dr for nat.”.
Han vinder sig imot Bengt och siger: "Sdja....Jaaa......S3 dar ja”.

Bengt fortsiitter att dta och hostar under méltiden och rycker da och da till
av smakramper. Han iter och de "samtalar” inte mycket under méltiden.
Pauseringen ir 1ang och ligger i minga sekvenser mellan 25-40 sekunder.
Under maltiden kommenterar pappan pa foljande sétt. Jag anger detta for
att ge en bild av vad de samtalar om, dvs innehéllet .

"Ska du ha mer?” (efter det att Bengt fitt den f6rsta tuggan), "Jaa, var det
gott?”.......... "Usch, vilken kramp, hérr6” (ndr han fir en kramp och
spritter till), Bengt! Hej....Tjina mors...Hej...” (for att dra uppmaérk-
samheten till maten), cch nér Bengt vinder huvudet till hdger sida siger
han: “Ser du p4 lampan? Ja Hirda'™.
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Kommentarer

Denna maltid dr ett bra exempel pa en hiindelsefattig sekvens. Bengt gapar och sviljer.
Pappan tittar pA honom och de sitter néstan helt tysta. All koncentration gir at till
intagandet av fodan. Vid de cirka 18 forsta minuterna nir Bengt sitter i barnstolen och #ter
far han 26 kramper. Helt plotsligt rycker han till utan férvarning. Det 4r korta sma
kramper. Han hostar vid 11 tillfillen och han vokaliserar mycket svagt vid 2 tillfillen.
Dessutom forekommer svaga, lite rosslande ljud i samband med hostningar och kramper
vid ett flertal tillfallen. Jag tolkar inte dessa som vokaliseringar. Efter 18 minuter tycker
pappan att matningen gar for daligt och bestimmer sig for att flytta ver Bengt till sitt kné
istillet.

Pappan tar Bengt i kndt och borjar forbereda sig fér att mata honom.
Nedan redovisat material omfattar de forsta 5:42 minuterna av totalt
10:42. Pappan sitter Bengt tillridtta och lutar honom litt bakat. Bengts
ansikte 4r nédra pappans.

"Nu ska vi se om det gdr lattare, sd hir. Nu ska vi se..... om det gir
“béttre... S4 hir di....Vaa..Jaa...”. Pappan fyller pd mat pa skeden och
matar Bengt. Under tiden kommer mamman in i kdket. Hon tittar pa
Bengt och hans pappa och séger sedan: “Gick det inget bra?”.

Du maiste spanna dom dir nedre remmama. Dom &dker
upp runt halsen. Det Idter som han héller pa att kvivas. Som han héller p4
att kvdvas”, sdger han vind mot mamman. Han talar om remmarna pa
barnstolen, som inte sitter bra p4 Bengt. Pappan viinder sig mot Bengt och
séger: "Jaaa” och fortsétter sedan att mata Bengt. Efter en stund séger han:

pausering fortsétter han : "Men nu gick det lite bittre”. Efter 19 sekunders

pausering séger han "mmm” och smackar, férmodligen for att f4 Bengt
intresserad av maten.

Bengt fir syn pd sin mamma och vinder sig mot henne. Pappan kom-
menterar: "Fick du syn pd att mamma &r dirborta ocks4?”

Mamman séger: "Var det gott med mat Bengt?”. Hon fortsitter: "Det var
en jatteportion, s du kanske borjar bli matt? Vaa?”. Pappan ligger
huvudet pa sned och fortsitter att mata Bengt, som iter och #ter. Han
stricker sig bakat. Pappan svarar: "Jaaa?”, men Bengt reagerar inte pa
pappans svar.

"Jaaa”. Han fortsdtter mata Bengt som gapar, tar emot skeden och
sviljer. Att han gapar stimmer inte riktigt. Han hiller i sjilva verket
munnen dppen hela tiden utom nér han far den passerade maten i munnen.
Han stdnger d& munnen och later maten glida ner.

Pappan torkar av Bengt om munnen. Han virjer sig inte utan avger ett
svagt jollerljud. Pappan svarar dé: "Jaaaa?” och Bengt vokaliserar ytter-
ligare tvd ginger. Han verkar mitt och beldten och det ir den tolkning
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som pappan gor, men eftersom han inte 4r heit siker sédger han: “S4ja” och
kommer med en ny sked. Bengt virjer sig genom att spinna kroppen
bakét, samtidigt som han lyfter upp hinderna nagot. Det tycks som om
Bengt inte vill ha mer mat och pappan mirker att Bengt reagerar och
sdger di: "Sista skeden nu d4”. Bengt tar emot skeden och rér pd munnen.

Nu ir han formodligen mitt och ndjd. Direfter foljer en liten konver-
sation med ndgot kortare pausering, vilket foljande sekvens visar.

22.41 Bengt vokaliserar hogt

22.42 "Jaa da, mmmm” , svarar pappan

22.43 "84 ja, tack for maten........ den va god”, sidger pappan dérefter och
ger honom juice att dricka. Han 4r torstig och dricker intensivt

och dérefter fortsdtter samtalet. Pappan ler och nickar mot Bengt.
22.53 Bengt vokaliserar.

22.56 Bengt vokaliserar och slutar bara under den stund han dricker.
23.04 Bengt vokaliserar.

23.05 Bengt vokaliserar. Han far mer att dricka
23.42 "Jaa. Tycker du de va gott?” ...."Jaaaa”.
Bengt vokaliserar dérefter tre ganger med korta mellanrum.

Kommentarer

Under dessa 10 minuter far Bengt kramper 10 ginger och han vokaliserar tydligt 10
ginger. Detta innebir att det finns en viss skillnad mellan de tva tillfdllena. Jag bar
speciellt tittat pa hans hostningar, kramper och vokaliseringar. Hostningar och kramper

minskar, d han sitter i pappans kn# och vokaliseringarna dkar. Det 4r en markant skillnad
(se nedan).

I barastolen I pappas knid
Hosta 11 2
Fa kramper 26 10
Vokalisera 2 10

En annan stor skillnad &r att pappan talar betydligt mer, ndr han har Bengt i knét 4n innan.
Detta kan bero pa att han kéinner sig mer avslappad under filmningens ging, men det kan
ocksd bero pa att den fysiska nirheten i sjilva verket sitimulerar till 6kat samspel. Det 4r i
allménhet lattare att lira bam tugga och svilja om de sitter rétt upp i en stol, men f6r Bengt
kridver det mer att halla upp huvudet osv. Didremot dr det littare att mata honom niir han
sitter i knéit med huvudet Litt tillbakalutat. Pappan forsGker vid flera tillfdllen avieda Bengt
och bryta pabérjade kramper, men lyckas inte. Bengt visar nidr han dr ndjd och mitt och
det uppfattar pappan. Pappan ger signalen att dtandet &r klart ndr han torkar av munnen pa
Bengt och det ir troligt att Bengt uppfattar detta. Trots det ger pappan Bengt "en sista
sked” som sonen tar emot. Bengt visar stor gliddje nir han fir dricka och han jollrar hela
tiden da han dricker. Formodligen var han mycket torstig.

Lek med maruman

Vid den tredje videoinspelningen i hemmet leker mamman med Bengt.
Hon har tagit fram olika leksaker, men hans intresse verkar diligt. Mam-
man har ater tagit fram klossama. Nedan redovisat material omfattar 2:02
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minuter. Bengt borjar bli trétt och gispar allt mer. Jag gir in i rummet
dir kameran star och Bengt markerar genast med blicken att han sett att
jag r dir. Bengt vrider huvudet 4t mitt hall, dppnar 6gonen och ser ut att
le. Mamman vinder tillbaka hans huvud och fortsitter att leka.

Bengt vinder huvudet at andra héllet. Han har just noterat att pappan
ocksa kommit in i rummet. "Mmmm?” , siger mamman, som forstir att
Bengt sett sin pappa. Bengt ler.

"Mmmm, pappa dr dédrborta”, siger hon. "Dir 4r han”, séger hon och
tittar mot pappan. Bengt sitter spiand och vintar. "Tjena moss”, sdger
pappan.

"Ska inte du gbra ndt mer d4? Du kan vél visa pappa att du kan”. Mam-
man forsoker fa Bengt intresserad av att leka, men han héller kvar blicken

pa pappan och rér sig inte. Han ser glad ut och vokaliserar. Pappan flyttar
sig till andra sidan om Bengt.

*Tjena moss”, siger pappan...:”Vad gor du for nit?”. Bengt vinder
huvudet 4t pappans hall och tittar p honcm.

"Kan du stoppa ner den (om klossen) dir d4?”, frigar mamman.

"Ja, 4r du s4 duktig”. Bengt rér munnen nir pappan talar. Han sldpper
eller tappar klossar i en skl och pappan siger: "Titta! Bra, Bengt! Duktig
pojke!”. Bengt vokaliserar.

"Ska vi inte gora ndnting mer?”, frigar mamman. Bengt vokaliserar.

"En till bara”, siger mamman. Bengt vokaliserar tva ginger.”Visa pappa
d4”, siger mamman. Bengt vokaliserar och tittar samtidigt p4 sin pappa.
Bengt vokaliserar direfter tva ginger efter varandra

Kommeatarer

Det miitl's att Bengt ér fortjust i sin pappa. S snart pappan kommer in i rummet vill Bengt
inte gora nagonting annat in att titta pA honom. Leksakema forlorar helt sitt vérde nédr
pappan finne i nirheten. Deita kan givetvis bero pa att han endast kan koncentrera sig pa
en sak i sénder, men det tycks dndi som han viljer att titta pd pappan.Under en minut
vokaliserar Bengt inte mindre #n 6 ginger. Att vinda huvudet efter pappan som Bengt gor
#r arbetsamt och en stor prestation. Han har ingen huvudstabilitet och huvudet faller bakat
eller framat. Trots detta anstringer han sig for att folja pappan med blicken. Sa snart han
ser pappan ler han och gér munrdrelser nir pappan talar till honom.

Bengts lek, kommunikation och utveckling

Bengt har méinga leksaker, men fa som han 4r road av. Dels krévs att en
vuxen person ir med och leker, dels att leksakerna &r attraktiva. Foréld-
rarna leker ofta med Bengt och de saker som han tycker bist om dr de
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som bygger pa auditiv och/eller visuell stimulering, t ex strutdockan. Han
tycker ocksd om kroppsnéra lek och dr gérmna tillsammans med sin mamma
och pappa. Han tycker om sing och musik och han trivs att vara med de
andra bamen pid daghemmet. De tycks inte reflektera Gver att han ir
annorlunda eller inte kan gora allt som de kan, vilket kan bero pi att
barnen i gruppen endast dr tre r gamla och att det vid den dldern normalt
ir relativt stor skillnad i vad bam klarar av. Dessutom &r barns tinkande
vid den dldern mycket konkret och handlar om det som hinder hir och
nu. Leken ger, vare sig det géller kroppslek eller leX: med leksaker, manga
tillfdlien till kommunikation och utifrdn den aspekten kan leken ses som
medel for kommunikation.

Formen for Bengts kommunikation dr kroppssprik och ljud/vokalise-
ringar. Nir man tittar pd Bengts gester dr det svart att veta hur mycket
som dr medvetet och hur mycket som dr omedvetet. Frimst beror detta pa
svérigheten att bedéma bam med svéra rorelsehinder. Fordldrarna sidger
att de paborjat en kommunikationstrining med tecken, men att de endast
anvénder tecken "nédr andan” faller pa. Detta innebér att Bengt inte far
nagon konsekvent, strukturerad och kontinuerlig kommunikationstréning.
Foridldrama sédger att de inte orkar och de kinner inte heller att de har
tillrdckligt stéd. Ing "n vet om Bengt har nigon bildforstielse, men dir-
emot vet man att han tycker om att sitta i knét och titta i bocker.

Innehéllet i Bengts kommunikation dr den konkreta vardagliga situa-
tionen, dvs det handlar om mat, vidder och dagis, men det handlar dven om
honom sjélv och vad han vill och inte vill. Fordldrarna tror att han forstar
en del ord, men #r inte sékra, eftersom de inte lyckats testa detta.

Anvéndpingen av hans kommunikation &r ocksa att hinfora till konkreta
situationer i vardagen. Han kan t ex visa nir han inte vill ha mer mat
genom att vinda bort huvudet eller att le och skratta, ndr han dr n6jd och

glad samt att gnilla och grata nir han dr missbeléten eller arg. Han visar
sina kénslor.

Bengts kommunikativa kompetens kan ségas vara att han:

- kiinner igen sitt namn

- kiinner igen personer i sin omgivning
- kiinner igen sanger och visor

- kan pakalla uppmaérksamhet

- kan visa uppmarksamhet mot andra

- kan ta sin tur i kommunikationen

- kan visa behov

- kan visa kinslor

- forstar ev. vissa ord

Tolkningen av Bengts signaler forsvaras av hans svara rorelsehinder. Det
visar sig att han vid flera tillfillen talar om nér han &r missndjd och dessa
signaler 4r si tydliga att ingen kan misstolka dem. Han avger bade ljud och
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visar med kroppen att han &r missnojd. Betydligt svérare &r det att tolka
vad som avses med det upprepade bortvindandet. Ar det ointresse och
passivitet eller #r det ett tecken pa bearbetning. Vid flera tillfillen vinder
han bort huvudet efter att ha utsatts for stimulering, men bide mamman
och pappan tar tag i hans huvud och vinder tillbaka det, eftersom de
tolkar bortvindandet som ointresse. Man kan ocksa diskutera detta utifran
frivillighetsaspekten. Kanske &r detta ett frivilligt val, dvs att Bengt
viljemissigt viinder bort huvudet for att visa att han inte vill delta i leken?
Det som emellertid talar for att det handlar om en bearbetning &r att detta
beteende dven upprepas i manga situationer dir Bengt 4r intresserad.

Det dr sviart att veta hur Bengts utvecklingskurva kommer att se ut i fram-
tiden. Varje litet steg som kan sittas i samband med utveckling noteras av
fordldrarna. Den sjukgymnast som kommer hem till Bengt var fjortonde
dag trinar hans motorik. Sjukgymnasten har tillsammans med arbetstera-
peuten bérjat prova ut olika hjdlpmedel till Bengt och detta kan vara ett
bidrag till hans utveckling. “Ingenting sker av sig sjdlvt”, konstaterar
fordldrarna och siger att de maste kimpa for att fa allting de behéver.
Nir det giiller Bengts kommunikationstrining har fordldrarna begirt att fa
hjilp, eftersom de inte orkar genomféra denna pa egen hand. Vistelsen pd
daghemmet har #dven varit positiv for Bengts utveckling. Hans aktivi-
tetsniva dr normalt relativt 1dg och det dr svart att ge honom tillricklig
stimulans. P4 daghemmet 4r det manga barn och vuxna omkring honom.
vilket hdjer hans aktivitetsniva.

Bengt ir ett av de barn som &r intressant att folja under en lidngre tid,
eftersom man kan forvinta sig att mycket kommer att hinda vad betriffar
hans totala utveckling. Jag grundar detta pa att han endast 4r 2;6 &r idag
och att det ofta kridvs en lang tids trining och inldrning foér gravt
utvecklingsstérda barn. Bengt visar idag att han kdnner igen béde
minniskor och féremal och han visar sina behov och kénslor. Jag bedémer
det som sannolikt att hans kommunikativa kompetens kan utvecklas genom
trining och inldrning. Andra saker som péaverkar hans mojligheter till
utveckling 4r att han &r pa daghem dir han dels far stimulans av samvaron
med andra barn, dels av de dagliga aktiviteterna. Aven habiliterings-
insatser som sjukgymnastik och tillgdng till hjdlpmedel kommer i
framtiden sannolikt att bidraga till en utveckling f6r Bengt.




PRESENTATION AV CECILIA OCH HENNES FAMILJ

Mitt forsta besok hos Cecilia och hennes familj &ger rum i familjens
bostad nigra dagar fore jul. Vid bestket sammantréffar jag i fOrbifarten
med logopeden, som arbetat med Cecilia, och med Cecilias assistent.
Cecilia och hennes mamma 4r ensamma hemma och denna presentation
bygger dérfor pA mammans uppgifter. Hallen, som i realiteten ar relativt
stor, kiinns liten och tring, eftersom nagra av Cecilias hjilpmedel, bl a en
tippbriida, en anpassad kilke och en géstol, stir dir.

Cecilia #r fyra ar och bor tillsammans med sina foréldrar i en ligenhet i
Stockholm. Hon #r enda barnet i familjen. Forildrama har forsokt fa flera
barn, men graviditeterna har vid ett par tillfilien avbrutits i missfall.
Eftersom Cecilias skada ir genetisk dr risken for att familjen skall f&
ytterligare barn med samma typ av skada 25%, vilket emellertid inte
hindrar forildrarna frin att forsoka skaffa flera barn. Lingtan efter flera
bamn samt hoppet att nista barn skall vara friskt dverviger och &r enligt
forildrarna virt ett risktagande. Mamman séger att det vore bra bade for
dem sjilva och for Cecilia att ha ett barn till, speciellt som Cecilia har fa
barnkontakter. Att leva med ett bam som Cecilia innebir mycket vard-
arbete och mamman séger att de som vuxna individer i ménga avseenden
lever ett onormalt liv och att hon "ibland kinner sig som en vérdare med
vardarbetet som huvuduppgift”. Tiden och orken for normala vuxenrela-
tioner ir mycket begrinsad. Bida fordldrarna arbetar utanfér hemmet,
men mamman arbetar deltid, eftersom “det 4r s manga olika saker som
maéste skotas med Cecilia”.

Vid forlossningen konstaterades omgéende att nigonting var fel och
dirfor tog liakaren kromosomprov. Likama antog att Cecilia hade nédgon
typ av kromosomrubbning, ren efter ytterligare understkningar konsta-
terades att Cecilia hade en genetisk skada, ett mycket ovanligt syndrom. I
Sverige kinner man, enligt mamman, endast till ett par barn med detta
syndrom, som #r en kombination av ménga olika missbildningar. Cecilia
hade andningsproblem, ingu sugreflexer, missbildningar i skelettet, for-
minskad hjdrna samt “hjirtfel”. Dessutom hade hon lgt sittande oron,
sammanvuxna tar, liten haka, litet huvud och “fyrfingerfara” i handen,
vilket enligt likaren sammanlagt ofta tyder pa en utvecklingsstoming. Allt
detta sammantaget visade pa en genetisk skada. Hjértfelet opererades utan
komplikationer nir Cecilia var tre veckor och 10 dagar senare fick mor
och barn limna sjukhuset. Under de tre forsta levnadsdren kriktes Cecilia
upp all mat hon fick. I bérjan kriktes hon 5-6 glnger per dygn, sedan

alltmer sillan. "Nu kriks hon nistan bara nidr hon #r sjuk”, séger
mamman.

Behovet av tillsyn &r mycket stort. Forédldrarna har for att fa vila upp sig
och himta krafter 1atit dottern sova en helg i ménaden hos den person som
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dr Cecilias "nattvak”, men det fungerade inte bra. Cecilia reagerade
mycket kraftigt med feber och var allmént nedstimd och hingig. Mamman
beriittar att Cecilia dr mycket kinslig for forindringar frimst nédr det
giller personrelationer och reagerar psykosomatiskt. Fordldrarna forsokte
limna henne vid flera tillfidllen, men resultatet blev alltid detsamma och
idag utsétter fordldrarna inte Cecilia for denna pafrestning lingre. Mam-
man pépekar att detta inte innebér att familjen inte behover avidsning.
Cecilia krdver tillsyn dygnet runt och de enda sldktingar som kan hjidlpa
till att passa Cecilia &r mormor och morfar, men de dr gamla och orkar
bara med Cecilia kortare stunder. For att fi sova och vila ut har familjen
idag hjilp fran kommunen med avlésning i hemmet. Fran det att Cecilia
var tva ar har en dagvirdare under vissa perioder kommit hem och passat
henne tvé nitter i veckan. Hosten 1988, d4 man insdg att hjdlpbehovet inte
var av Overgdende karaktidr, anstillde kommunen en person speciellt fér
Cecilias nattillsyn. Hon kommer hem och tar hand om Cecilia si att
forildrarna far sova. Cecilia har som liten néstan aldrig sovit en hel natt,
men idag sover hon upp till tva hela nétter per manad. Ibland vaknar hon
redan vid tvatiden och dr vaken resten av natten. "Hon verkar ha hur
mycket krafter som helst och inte ha sérskilt stort somnbehov”, sédger
mamman.

Cecilias funktionsnedséttningar

Cecilias syndrom #r en genetisk skada. Hon &r gravt utvecklingsstord,
rorelsehindrad, talskadad, synskadad, inkontinent och har lindrigt nedsatt
horsel. Cecilias synskada, som innebér att hon &r nérsynt, kompenseras
med glasdgon. Ett stort problem ir att Cecilia inte kan svélja och ddrfor
maste sondmatas. Hon saknar sviljreflexer pd samma sétt som hon saknar
reflexer i sina knédn. Fordldrarna och bamvérdama ger henne varje maltid
nagra skedar mat utéver sondmatningen. Férildrarna hoppas fortfarande
att hon en dag skall kunna klara sig utan sond. Mamman menar att allting
tar lang tid och att man helt enkelt méiste acceptera detta. "Det kommer
kanske ndgon gang i framtiden, fér s har det varit med manga andra
saker”, sdger hon.

Cecilia har god huvud- och bélstabilitet, men hon kan inte sti pé sina ben
utan stéd. Med hjélp av en gastol forflyttar hon sig emellertid snabbt. Hon
kor ofta emot véggar och dérrar och gor sig illa. Ibland kommer en hand
i klam, eftersom Cecilia inte kan bedéma avstind och gora avvigningar.
Om man héller Cecilia under armama och stiller ner hennes fotter pa
golvet gér hon gérdrelser och forflyttar sig framét. Hon kan f& upp riitt
hog fart pa detta sitt. Cecilia d4r mycket spand framférallt i hinder, fotter
och ben. Hon sover med handskenor for att rita ut fingrarna och
motverka sammandragningen. Varje dag “drar” forildrama och bam-
vddama i armar och ben fér att motverka stelhet och "hopdragna” senor
och muskler. Cecilia kan anvénda sina hiinder.
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Daglig verksamhet/sysselsdttning

Cecilia dr mycket infektionskinslig och vistas av denna anledning mesta-
dels i hemmet. Forildrarna anser inte heller att en placering pA daghem
skulle vara bra for Cecilia, eftersom de inte tror att hennes behov skulle
kunna tillfredsstillas diar. Vad Cecilia, enligt fordldrarna, skulle behdva dr
en specialforskola, dir hennes behov av specialpedagogik, sjukgymnastik,
lugnt tempo och en liten personkrets, dvs fa personer, kunde tillgodoses.
Kommunal férskola har pa grund av detta aldrig varit aktuellt, utan
Cecilia vardas i hemmet av tvd flickor, som delar pa tjidnsten som
barnvardare. Fran borjan anstilldes en flicka, men eftersom Cecilia ger
mycket litet gensvar och flera barnvérdare slutade for att de inte orkade
med ensamarbetet, anstilldes tva barnvéirdare, som idag arbetar parallellt.
Omsiittningen pa personal har varit stor och Cecilia har haft 5 eller 6
bamvardare.

Sedan tva ar har forildrarna kiimpat for en 16sning med en s k avdel-
ningsintegrering dér fyra till fem utvecklingsstorda barn gar pa ett vanligt
daghem, dock utan resultat. I valet mellan handikappforskola och hem-
barnvéardare A ena sidan och individualintegrering péa ett daghem & den
andra, har foriildrarna valt det forsta alternativet. Sedan tva ar tillbaka gir
Cecilia pa en 6ppen forskola for handikappade bam tvé formiddagar i
veckan. Hir dr 11-12 bam inskrivna, men oftast dr det farre som deltar
aktivt. En dag i veckan gar Cecilia, tillsammans med tre andra bam, i en
flerhandikappgrupp i ett annat habiliteringsdistrikt. Barnen plaskar i en
liten badbassing pa distriktskontoret, sjunger och umgés. Cecilia tycker
mycket om vatten, men far pa grund av sonden inte bada i badhus

Forildrarna anser att det dr mycket viktigt for Cecilia att ha kontakt med
andra bam, men detta far ibland séttas i andra hand. ”"Det ir inte virt att
g4 bort och triffa andra minniskor ett par timmar och kanske fa en
forkylning som Cecilia sedan skall ha i tre veckor”, siger mamman. "D4
iar det bittre att avsta”.

Lek och leksaker

P4 min friga om Cecilias leksituation svarar mamman att férdldrarma
leker med henne si ofta de har tid och ork. Speciellt pappan ar bra pé att
leka lite mer ruschiga "brak- och buslekar”. Att bli hissad i luften eller att
fa gunga hingandes upp och ner i benen tycker Cecilia ir kul, berittar
mamman. Lekar som kridver kroppskontakt eller som innehaller spén-
nande ljud och 6verraskningsmoment roar mest. Vid mitt besék kom
Cecilia framkrypande till mig och mamman berittade att Cecilia ville att
jag skulle hilla henne under armarna. Det gjorde jag och tillsammans lekte
vi en springlek” i rummet. Cecilia stodde pa sina ben och med min hjilp
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kunde hon forflytta sig. Cecilia tyckte det var roligt och detta var, enligt
mamman, ett sdtt for henne att vdga ndrma sig mig. Cecilias favorit-
leksaker har alltid varit saker som later och skramlar, t ex speldosor. I
ovrigt tycker Cecilia om att blasa sdpbubblor, att prassla med en radd-
ningsfilt i folie och att leka med vatten. Smd gummibollar, som studsar
ivdg ndr man sldpper ner dem pé golvet, 4r ocksa roliga och att sitta i
badrummet och dra ner papper fran toalettrullen. Mjuka leksaksdjur har
aldrig intresserat Cecilia. Nidr hon var mindre var det dnnu svarare att
sysselsdtta henne 4n idag, eftersom hon gav sé litet respons. Hon visade
sillan intresse for nagonting. Idag &r det littare att intressera henne f6r
olika saker dven om intresset dr kortvarigt. Mamman siger att “bra
lekperioder”, dvs da hon sysselsitter sig sjidlv en liten stund, ofta kénne-
tecknas av att hon mér fysiskt bra.

Nir hon var riktigt liten fick férdldrama en ldkarremiss till lekoteket, ddr
de fick lana lekmaterial. Barn med utvecklingsstéming har i Stockholm
inte fatt lana leksaker pa lekotek, eftcrsom deras behov av lekmaterial
skulle tillgodoses via omsorgemas forskolekonsulent. Cecilia fick sluta pa
lekoteket nir familjen fick kontakt med en forskolekonsulent.

Videoinspelningar avseende lek

Lek med speldosan

Cecilia har dtit mat och sitter pa golvet i koket. En speldosa hinger i en
ribbsto! pa vdggen. Mamman drar i speldosans snore och den borjar spela.
Cecilia flyttar sig ndrmare speldosan, stiller sig pa knd och lyfter upp sitt
huvud. Hon lyssnar pé ljudet. Hon stir pa knd pé alla fyra och mamman
hjdlper henne fram till speldosan. Cecilia tittar p& den, lyfter sina hidnder
och tar tag i den. En kort stund &r hon intresserad av den. Hon vinder pa
den, tittar p& baksidan och kénner pa den. Dérefter avbryter hon leken
med speldosan och kryper in i badrummet. Dér finns en av hennes favorit-
sysselsittningar, ndmligen att dra ner toalettpapper fran rullen tills det blir
en stor hog pa golvet. Hon verkar mycket klar 6ver vad hon skall goéra i
badrummet f6r hon kryper genast fram till toalettrullen och borjar dra i
papperet. Mamman later henne fortsdtta. Denna sekvens omfattar 4:08
minuter av totalt 9:20 minuter.

Kommentarer

Jag kan forsti Cecilias mamma nir hon séiger att det i kingden &r tréttsamt niir Cecilia drar
ner papperet i stora hdgar, men mamman verkar inte bry sig om det vid mitt besék. Det
verkar snarare som hon dr ndjd att Cecilia har kommit pa ndgonting som roar henne. Det
mirks pa Cecilia att hon vet vad hon kan gora i badrummet. I och med att dérren star p
glint och hon ser toalettrullen, kommer hon pé vad hon kan gora. Hon lamnar speldosan,
som endast var intressant en kort stund. Hon har svirt att stanna upp och halla pA med en
aktivitet under nagon lingre stund. Det verkar vara tillfilligheten som avgér vad Cecilia
leker med. Toalettrullen uppticker hon av en slump i och med att den blir synlig f6r
henne. Saker hon inte ser frigar hon inte efter, vilket innebir att hon inte har nigon

-
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objektpermanens. Det &r detta som Kylén (1981) avser ndr han talar om att dessa bam
behdver en konkret verklighet och att de lever "hiir och nu”.

Lek med bollpoolen.

Andra videoinspelningen dger rum ungefir en manad senare. Nedan
redovisat material omfattar 5:28 minuter. Cecilia ligger pa rygg i en
plastpool med en mingd plastbollar i glada farger. Hon ligger stilla med
bollamna tickta dver kroppen. Det syns inte att hon ligger i poolen forréin
hon borjar rora pé sig.

"Hérrd du...Ja”, siger mamman. Cecilia vinder sig pa sidan och kravlar

runt till mage. "Jaaa? ”, sdger mamman i ett frigande tonfall och stricker
ut sin hand och tar tag i Cecilias hogra arm.

» Assd ska du upp”, siger hon. Cecilia halvligger pé vinster sida i poolen.
Hon lyfter upp huvudet och far syn pa ett ljus som stir pa soffbordet i
rummet. Hon bliser: "puh... puh”, och tittar sedan pa ljuset. Mamman
pekar med sitt finger och sdger:

"Ja, dir dr ljuset. Ljuset dr dar”. Cecilia fortsétter att titta utan att rora
sig. "Ja dir 4r ljuset. Puh.. puh”, siger mamman och bliser med munnen.

"Ja nu 4r ljuset tint”. Cecilia kravlar sig runt i poolen. Hon reser sig upp
pa kni och bdjer ner kroppen och ansiktet mot bollarna. Hon rér runt med
armarna bland bollarna. Hon kravlar sig uppat och lyckas efter en stund
komma ur poolen.

Cecilia stiller sig pa kni bredvid poolen och tittar p& bollarna. Som
framgar av nedanstdende direktcitat ur transkriberingsprotokollen &r
hennes pausering kort.

00.31 "S#4... ja”, siger mamman och tittar pa Cecilia. Cecilia tittar rakt
fram och sedan ner pé bollarna. Hon &r alldeles stilia, men ler.

00.32

00.33

00.34

00.35 Cecilia sldnger sig fram pa magen (dyker) ritt i poolen och kravlar
sedan runt och ldgger sig pa rygg, alideles stilla.

00.36

00.37

00.38

00.39

00.40 Hon ligger kvar pa rygg. Bollama ror sig av tyngden pd hennes
kropp. Hon sprattlar med armar och ben och ser glad ut.
Mamman berittar att Cecilia oftast tycker om att ligga i poolen
och leka. Cecilia ligger stilla.




146

00.45 Mamman tar tag i kanterna pa poolen, fér dem mot varandra och
borjar gunga poolen.

00.46 "Ahhh...... gung.....gung.... gung....gung.... Jaa”. Cecilia ligger
alldeles stilla och verkar trivas. Mamman slutar gunga, stannar
upp i sin rorelse och véntar pé ett svar frin Cecilia.

00.55 Efter en stund bdjer sig mamman fram och sdger: "Tittut!” och tar
bort bollarna som ligger 6ver hennes ansikte.

00.57 Cecilia vokaliserar och vinder sig ater pa sidan. Hon kravlar runt.

Denna gang ir det lite besvirligare och tar lidngre tid, men hon kiimpar pd
och kommer till slut runt. Efter 12 sekunder har Cecilia pd egen hand
lyckats komma ur poolen och stir pa knd utanfor den. Hon “dyker” efter
en stund ner i den igen. Hon ser glad ut och tittar pa sin mamma innan hon
“dyker” i.

Proceduren upprepas flera ginger. Hon dyker i poolen, kravlar sig runt
pa sidan och ldgger sig direfter pa rygg. Mamman gungar henne i poolen
och bollarna kommer &ver hennes ansikte och hela kropp. Mamman sédger
att Cecilia vet att mamman efter en stund kommer att gunga henne, efter-
som det hir 4r en lek hon kdnner igen. Hon vintar. Hon signalerar till
mamman att hon vill gunga genom att lyfta upp 6verkroppen fran golvet
och lidgga ner den igen. Upp och ner flera ginger. Ndr mamman gungar
henne jollrar hon. Mamman svarar uppmuntrande med smaé tillrop "Jaa,
” osv.

Kommentarer

Cecilia ser glad ut nir hennes mamma leker med henne i bollpoolen. Cecilias lek i poolen
ser likadan ut varje gang. Den dr repetitiv och hon har lirt sig hur den fungerar. Det 4r ett
invant monster som kan beskrivas som en typ av assimilation. Hon stiller sig pa knd
bredvid poolen, "dyker” sedan ner bland bollarna, kravlar runt och liigger sig pa rygg. Dar
ligger hon stilla och vintar pa att mamman skall borja gunga henne. Cecilia vet hur leken
gar till och hon férvintar sig att mamman skall séitta iging. Om detta inte sker genast visar
Cecilia med kroppen att hon vill gunga, hon signalerar tydligt. Hon lyfter upp 6ver-
kroppen fran golvet, lagger ner den och lyfter upp den igen. Det ir signalen for aktivitet.
Nir mamman sedan borjar gunga vokaliserar Cecilia glatt. Cecilia kan dven ta egna
initiativ. Nér hon ligger pA mage far hon plétsligt syn pa ett ljus som stir pa bordet. Hon
gorda blasljud med munnen. Detta visar att Cecilia vet vad ett ljus ar for nagonting och att
man kan blisa ut det. Mamman berittar att Cecilia brukar fa hjilpa till att blasa ut ljusen.
Det ar hir friga om en ren inldrning. Hon har lirt sig att man tdnder ljus och blaser ut
dem, vilket visar att hon i viss man kan generalisera fran ett ljus till ett annat.

Cecilia har snabba rérelser, hon vaxlar aktiviteter snabbt och hennes pausering &r kort.

Lek med hoppgungan

Efter en stund fir Cecilia syn pa sin "hoppgunga” som hénger i taket i
vardagsrummet. Mamman frdgar om hon vill gunga och hon vokaliserar
med ett gurglande ljud. Mamman tolkar detta som ett "ja”. Mamman
héller Cecilia i hdnderna och de boérjar gd mot gungan samtidigt som
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Cecilia volkaliserar utan avbrott. Cecilia gor sig plotsligt fri frén mam-
mans hiinder och ligger sig ner pi rygg pa golvet. Nedan redovisat
material omfattar 3:52 minuter.

»Vill du hoppa? Vill du det?”, fragar mamman. Cecilia vokaliserar och
ror kroppen fram och tillbaka di hon ligger pa golvet. Cecilia lyfter
overkroppen frin golvet - upp och ner - samtidigt som hon vokaliserar.

"Nu ska vi se. Ska vi stilla oss upp pd benen s fér vi se om du vill det”.
Mamman tar henne i hinderna och de gér fram till hoppgungan. Cecilia
ror sina fotter fort framat. Hon ser glad ut d& mamman lyfter upp henne i
gungan. Mamman fattar hennes fotter och ben och lyfter dem uppét och
nerat vilket gor att den fjddrande gungan far fart med hennes hjilp. Nér
gungan stannar vintar mamman. Hon sitter tyst och tittar pa Cecilia.
Cecilia ror sina fotter mot mamman, som tolkar detta som om Cecilia vill
hoppa mer. Hon lyckas fi ner fotterna i golvet och fér sjdlv fart pa
gungan. Hon ler och ser glad ut. Hon vinder sig efter en stund mot mam-
man och lyfter upp sina fotter mot henne sa att hon kan fatta dem.
Mamman fragar:

"Ska vi gunga d4?”, Hon stricker fram fotterna nirmare mamman, som
tar tag i dem och sitter igédng hoppningen. Cecilia vokaliserar nér hon
hoppar.

Kommentarer

Dels visar Cecilia att hon vill till hoppgungan, dels visar hon att hon vill ha hjilp att
hoppa. Vid tre tillfillen tolkar mamman hennes beteende "som om” och detta resulterar i
jollersvar fran Cecilia Nir hon ér vid poolen och tittar mot gungan, tolkar mamman detta
som en pekning och nir hon sedan ligger pa golvet signalerar hon med hela kroppen att
hon vill hoppa. Mamman vet vad detta betyder, eftersom det &r ett monster som
forekommer ofta. Nir hon sedan sitter i gungan och mamman fragar om hon vill gunga
striicker hon sina fotter mot mamman s att hon skall kunna fatta dem och hjilpa till, trots
att hon xan ta fart och hoppa sjilv. Mamman siger att Cecilia hellre leker tillsammans med
henne, dn ensam.

Cecilias kommunikation

Cecilia reagerar oftast pa sitt namn och vet att det &r hon som &r Cecilia.
Sedan kort pakallar hon uppmirksamhet, nér hon t ex kor fast med sin
géstol genom att gnilla hdgt tills ndgon kommer och hjilper henne loss.
Cecilia anvinder ibland gester och ruskar pa huvudet for "nej” och nickar
for "ja”, men forildrama tror att det mera 4r slumpen som avgdr om det
blir ritt eller fel, eftersom hon inte riktigt forstar. Hon har dven borjat
hdrma vissa ljud och handlingar. Ett tecken som Cecilia anvinder ar
tecknet for sjunga. Det tecknet har foér Cecilia fatt en personlig innebord
och anvinds av henne i betydelsen “sitt igdng”. Svarigheten for forildrar-
na 4r att veta vad de skall sitta iging, eftersom sammanhanget inte alltid
ir entydigt. "Allting tar lang tid for Cecilia och att trdna in en handling
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for imitation, t ex ett tecken, kan ta mellan ett halvt och ett 4r - men det
kommer s& smaningom”, siger mamman. Cecilia forstar, enligt mamman,
10-15 ord som sédgs langsamt, upprepas ménga génger och forstiarks med
teckensprak. Nagra av de ord hon forstdr 4r: mat, sjunga, bubbla, skor,
0ga, hér och hand. Det forsta ord hon visat att hon forstar 4r sjunga.

Sedan tva 4r tillbaka trdnas Cecilia enligt Iréne Johanssons teckenspraks-
modell, som innebér stimulans till kommunikation via tecken. Férdldrarna
handleds av logoped. En begreppsapparat bvggs successivt upp med enkla
Ovningar, som upprepas flera ganger per dag och langsamt okar i svarig-
hetsgrad. Detta projekt har for Cecilia inneburit en betydande utveckling
utifran sin niva och lett tiil att hon borjat kommunicera och visa vad hon
vill pa ett tydligare satt, anser mamman. Cecilia fir ocksa sedan hon var
ett och ett halvt ar hjilp av en talpedagog. Det 4r létt att se ndr Cecilia r
glad och ledsen. Nir hon &r trétt gnéller hon oftast och det brukar vara
relativt litt att tolka. Didremot édr det svart att veta, nir hon dr hungrig,
vilket beror pa att hon sondmatas pa bestimda tider. Ytterst séllan kénner
hon férmodligen hunger.

Videginspelnin seende kommunikation

Miltid och lek

Cecilia sitter i sin mammas knd vid matbordet. Hon har fitt sin villing
genom sonden. Nir flaskan 4r tom och hon sondmatats firdigt fir hon ett
par skedar villing. Cecilia har svirt att svdlja maten, men mamman
berdttar att hon dnda ger sin dotter ett par skedar si att hon fir kiinna
smaken péa villingen. Hon siger: "Kanske kan hon en dag {3 i sig lite mer
pé vanligt sétt”. Hon sdger att hoppet att Cecilia en ging skall kunna ta
emot mer mat fortfarande finns. Under méltiden smépratar mamman med
Cecilia, som lyssnar och tittar pd sin mamma. Ibland stricker hon ut
armarna dver bordet, men reser sig direfter upp igen.

Cecilia far syn pa kameran och tittar rakt in i den. Hon lutar sin kropp litt
framat och ror pa tungan. Mamman mérker detta och bojer ner sitt huvud
och tittar pd Cecilia. P4 bordet framfér dem stir en flaska med
sapbubblor. Mamman berittar att Cecilia ibland kidnner igen saker som
stir framfor henne. Nedan redovisat material omfattar 6:53 minuter av
totalt 10:48 minuter. Mamman vénder sig till Cecilia och sdger:

"Vad ska vi gbra?”. Hon lutar sitt huvud fram mot Cecilias ansikte.
Cecilia lyfter upp sina hiander framfor kroppen och gor ett tecken, som
ser ut som kattsim. Det ir tecknet for sjunga. Mamman vet att Cecilia
anvinder det i betydelsen “sitt igdng”. Cecilia tittar pa flaskan med
sdpbubblor och upprepar tecknet flera ganger. Mamman vet vad tecknet
betyder denna ging.
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"Puh”, sdger Cecilia kort.

"Jaa Ska vi gora bubblor?”. Mamman blaser “puh...puh” med tvéd
korta andetag.

"Puh ..puh ..puh”. Mamman blaser med munnen. Cecilia tittar pd nér
mamman stracker fram sin hand for att ta flaskan.

Mamman doppar ner ringen, som man gor tubblor med i flaskan, och tar
upp den igen. Hon formar munnen som for 4tt blasa. Hon stannar upp och
tittar pa Cecilia, vintar och ser ater pa Ceccilia, som formar munnen som
for att bldsa. Mamman blaser och stora bubblor kommer fram. De tittar
pé bubblorna och sitter alldeles tysta.

Cecilia vokaliserar ndr hon ser pd bubblorna och fortsitter att gbra
blasljud “puh! puh!”. Mamman vet att det betyder att de skall fortsétta att
blisa. Allt detta sker mycket snabbt. Det &r endast ett par sekuniers
pausering mellan de olika hiindelserna och ljuden. Under léng tid &r de
sysselsatta med att blasa och de héller bdda uppméirksamheten riktad mot
bubblorna. Med jimna mellanrum tittar de pd varandra. Nir mamman
trottnat och tycker att de lekt firdigt gommer hon sapbubblorna och dé de
ir borta frdn bordet existerar de inte ldngre for Cecilia.

Kommentarer

Cecilias maltid ir annorlunda 4n de andra barnens, eftersom hon sondmatas. Mamman ger
henne dock lite villing med sked for att hon skall fa kiinna smaken. Aven om mycket av
villingen rinner ut kiinner hon smaken och konsistensen, ¢n upplevelse som hon annars
inte far erfara. Denna erfarenhet 4r just en sidan upplevelse som bade Kylén (1981) och
Nielsen (1983) betonar som viktiga for gravt utvecklingsstorda bam, som inte sjdlva kan
"ta for sig”.

Cecilia har ett tecken, som for henne betyder att “séitta igdng”. Mamman séger att det ar
svart att tolka vad hon menar och att det néstan alltid blir gissningar. Ibland &r kontexten
klar och entydig, men vid andra tillfillen blir hon sikerligen feltolkad. Aven nir det géller
denna del siiger mamman att hon hoppas pa en mera konsekvent anvéndning av tecken i
framtiden, som kommer att underlatta kommunikationen. Den struktur i anvdndningen av
tecken som bl a Johansson {1988) be:onar forsdker forildrama att folja. Fordldrama har
mirkt att Cecilia lért sig saker som hon kan anvinda funktionellt och det sporrar dem att
fortsitta triningen.

Cecilias lek, kommunikation och utveckling

Cecilias kontakt med andra barn ir begriansad och detta &r ett skl till att
fordldrarna girna vill ha flera barn. Cecilia dr ofta hdnvisad till att vara
tillsammans med vuxna och speciellt i leksituationen #r det oftast
férildrarna som fér vara lekkamrater. Cecilia kan endast leka sjédlv en
kort stund och direfter behdver hon stod. Hennes favoritiekar dr de som
kridver nira kroppskontakt t ex "brik-och buslekar”, men hon &r ocksd
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road av lekar som innehéller Gverraskningsmoment. Att blasa sipbubblor,
sjunga och leka med vatten roar ocksé. Leken har for mamman en
medveten traningsaspekt bide for den motoriska och sprékliga utveck-
lingen. Den dr ett medel for kommunikation och &r en lustbetonad
sysselséttning. Leken fungerar siledes bade som mal och medel.

Cecilia har kommunikationstrining. Formen for hennes kommunikation
ar gester, ljud och teckenkommunikation. Hon forstar ungefdr 10-15 ord
om de sédgs langsamt och upprepas. Fordldrarna anvinder "tecken till tal”
och sjdlv har Cecilia ett ftal tecken som gér att tyda. Ett av dessa &r "sitt
igang”. For fordldrama &r det emellertid ibland svart att tolka vad Cecilia
menar och resultatet kan bli att de sitter igang fel aktivitet. Om s& sker,
fortsdtter Cecilia ibland att gora tecknet, men oftast ger hon upp och slutar
teckna.

Innehéllet i hennes kommunikation ror den konkreta vardagen. De flesta
ord #r substantiv, men ndgra aktivitetsord finns ocksé i hennes vokabulir
t ex bubbla och sjunga. Det gér inte att tala om saker som Cecilia inte ser,
hor eller kdnner. Nar mamman vid lek med sidpbubbloma flyttar flaskan
ur synhall "glémmer” Cecilia bort att den finns. Hon frigar inte efter den,
utan accepterar att den dr borta. Det &r litt for fordldrarna att se néir
Cecilia ar glad, ledsen och trott. Det gar ocksd att se om hon 4r intresserad
av nigonting, eftersom hon dd héller kvar blicken och stannar upp, t ex
ndr hon ligger i poolen och far syn pd hoppgungan. Hon blir intresserad
av den och tittar oavbrutet pa den tills mamman svarar pd hennes signal.
Diremot &r det omgjligt att avgdra om Cecilia ndgon géng dr hungrig,
eftersom hon sondmatas.

Cecilia anvdnder sin kommunikation for att pakalla uppmérksamhet. Nir
hon kor fast med gastolen och inte kommer loss brukar hon gnélla hogt
tills mamman kommer och hjidlper henne. Hon anvénder ocksé sin
kommunikation for att rikta mammans uppmarksamhet pé olika saker, t ex
pa hoppgungan, och for att begéra att fa olika saker, t ex att med fotterna
be mamman att sitta igdng hoppgungan.

Kommunikativ kompetens innebir for Cecilia att hon:

- reagerar pa sitt namn och vet att hon dr Cecilia

- kénner igen personer i omgivningen

- kinner igen vissa féremal och vet vad de skall anviindas till
- kdnner igen s&nger och visor

- kidinner igen och kan sjdiv anvinda vissa tecken

- kan pakalla och i viss méan halla kvar uppmirksamhet

- kan ta initiativ till olika aktiviteter

- kan ta sin tur i kommunikationen

- kan svara pA kommunikation

- kan hiarma ljud

- kan hiarma handlingar i viss mén

- kan signalera sina behov och kinslor med kroppssprak och ljud
- forstar cirka 10-15 ord under vissa férutsittningar

1€3




131

Cecilia ger mycket tydliga signaler, som hennes mamma kan tolka, t ex
nir hon vill gunga i poolen eller i hoppgungan och lyfter 6verkroppen
upp och ner fran golvet. I de flesta fail kan forildrarna utifrin kontexten
tolka vad Cecilia menar, men vid vissa tillféllen 4r det helt omdjligt och da
blir det gissningar. Ofta verkar svarigheten att tolka hénga samman med
de situationer, di hon anvinder sitt tecken, medan kroppsspraket verkar
ldttare att tolka. Forutom att kontexten har stor betydelse verkar rutinerna
styra mycket av vad som gér ad tolka. Vardagen &r strukturerad och upp-
byggd efter rutiner, som gor det littare att tolka signalerna. En viktig del
i rutinerna tycks dven vara den forvintan som byggs upp. Rutiner och
vardagskunskap bildar till slut ramarna for ett urskiljbart monster i inter-
aktionen.

Cecilias utveckling gir langsamt - men framat. Nér det giller hennes
motoriska utveckling kan man se framsteg. Hon har t ex lirt sig att
forflytta sig sjélv i sin gastol. Det enda problemet med detta r att hon inte
kan beddma vare sig fart, avstand eller forsta olika faror. Mamman ser
dock att hon dven gjort andra framsteg i sin utveckling. Hennes kommu-
nikationstrining har enligt mamman givit resultat och foréldrarna ser med
tillforsikt framét. Forildrarna dr mycket engagerade och deltar aktivt i
Cecilias habilitering, men de behover stéd for att de skall orka.

Cecilia &r ett av de barn, som enligt fordldrarna, har gjort stora framsteg i
sin utveckling utifran sin niva och det 4r svért att bedoma var “taket” gar
for hur mycket hon kan lira sig.




PRESENTATION AV DAVID OCH HANS FAMILJ

David ir sex ar och bor tillsammans med sina fordldrar och sin tredrige
bror i en ldgenhet i Stockholm. Miit forsta méte med David dger rum
hemma hos familjen. Pappan och brodem ir ute i ett drende och jag mots i
hallen av en till synes mycket glad pojke. Han star framfor sin mamma,
som héller honom i hinderna for att ge honom stod. Han skrattar och
verkar helt oriidd for mig, som #r frimmande for honom.Vi gar in och
slar oss ner i matrummet,

Davids mamma beriittar att sonens skada férmodligen uppstatt under det
tidiga fosterstadiet, men att ldkarna egentligen inte vet. Ett par dagar efter
Davids fodelse rontgades hans huvud och ldkarna konstaterade att han hade
kraniosynostos, dvs for tidig sammanvixning av skallens ben. Likarna
lugnade forildrama med beskedet att en kosmetisk operaticn skulle utfo-
ras nidr David var cirka tre manader. Operationen genomférdes och
fordldrarna kdnde sig lugna. Likarna konstaterade dock under det forsta
levnadséret att David hade ovanligt sma héinder och fotter, extremt 14gt
sittande Oron, en synnedsittning och daligt utvecklad motorik. Samman-
taget var detta indikationer pé att ndgonting var fel, men forst ndr David
var cirka ett ar gjordes kromosom- och virustest. Proverna visade inga
avvikelser. Fordldrarna hade borjat fundera dver om allt verkligen var
normalt med David, for han motte inte med blicken, som barn normalt
brukar gora och han hade svart att tugga. Fordldrarna sazer att de
»borjade fundera 6ver om han 4nda inte var lite utvecklingsférsenad”.

Familjen har inte haft nidgon hjilp av sliktingar eller vinner, utan tvingats
klara av sin situation sjidlv. Nédr David var fem &r blev de erbjudna avlos-
ning frin kommunen och de har nu 20 timmar per ménad, som de kan
dgna sig 4t nagonting annat &n att skota barn. Nir David var 5;3 ar fick de
information om att de dven har ritt till avldsning i 3-4 dagar i strick pa
korttidshem. De vet emellertid att helgerna dr hart inbokade och att de
maste vara ute i god tid for att fa plats, ibland upp till tre ménader i
forvdg for att fa hjélp over en helg. De har anlitat korttidshemmet vid tre
tillfdllen, men tili sommaren hoppas de fa plats en hel vecka for David.
Normalt reagerar David negativt pd frimmande miljéer, men det har visat
sig fungera bra pa korttidshemmet.

Davids funktionsnedsittningar

David har en hjarmskada och adr gravt utvecklingsstoérd, rorelsehindrad,
synskadad och talskadad. Det har tagit fordldrarna lang tid att forstd att
han #r gravt utvecklingsstord och mamman siger att "hon inte kommer
ihdg nér det verkligen stod klart fér henne”. Davids fotter vrids successivt
inat, vilket gor att han har svért att st pA dem. Han har dven déilig
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blodcirkulation, vilket medfor att de stdndigt dr kalla. Ndr han var liten
forsokte ldkaren gipsa fotterna for att de skulle ritas ut, men det hjilpte
inte. Nu har forildrarna kontakt med en ortoped, som eventuellt skall
operera Davids fotter. David kan sitta sjdlv och han kan st och g med
stod. Han har ocksa borjat krypa “ett par tag”. David kan inte tugga, utan
dter mosad mat. Han anvinder bloja, men lyckas ibland gora ifrdn sig pa
pottan eller toaietten.

Daglig verksamhet/sysselséttning

P4 dagama dr David tillsammans med sin liliebror pa ett daghem nira
familjens bostad. Daghemmet har en "resurs”, Frida, som har huvud-
ansvar for David. Mamman berittar att David far komma till daghemmet,
dven ndr Frida &r sjuk. David trivs bra pd daghemmet och tycker om att
vara tillsammans med andra barn. Han tittar pd ndr de leker och skrattar,
speciellt om de hoppar, busar och latsas ramla omkull.

Vid vart samtal framkommer att daghemmet bygger pa fordldrasamver-
kan och detta har inneburit att de andra barnens f6rdldrar varit pa
daghemmet och dven ldrt kdnna David. Av den anledningen har de inte
haft s4 manga frdgor om David och hans funktionsnedsittningar utan
accepterat honom som han dr. De kinner honom, vet vem han ir och
noterar hans svarigheter och framsteg.

Forsta besoket pd daghemmet

Vid mitt forsta bes6k pad Davids daghem trdffar jag Frida, som é&r
assistent till David, som varit p4 daghemmet sedan han var 1 1/2 ar. Frida
berittar att det gdr 30 bam mellan 1-7 &r pd de bada avdelningarna. Pa
Davids avdelning gér 15 bam. Som p4 de flesta daghem 4r personalbristen
stor och det dr svart att fi s mycket tid som behdvs for ett barn med
flerhandikapp. Frida berittar att David tidigare varken kunde sitta eller
stodja pa sina ben. Han betraktades som synskadad och lite ”sen i utveck-
lingen”, men ingen talade om att han var utvecklingsstord. Enligt Frida
har mycket fordndrats “8ven om man inte kan séga att han aktivt deltar i
verksamheten”, sédger hon.

Bamen i gruppen accepterar David och de gir ibland fram och kramar
om honom. De ger honom saker, men han #r inte intresserad, berittar
Frida. En flicka, som sjélv har ett litet handikapp, bryr sig mycket om
David och han verkar 4dven tycka om henne. Han &r inte speciellt intres-
serad av de andra barnen, brodern Johan undantagen, som gar i samma
grupp. Nir Frida borjade arbeta med David trinade hon honom att sitta
och att stodja pa fotterna och idag kan David till och med g& med hjilp av
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rollator. Han har svirt att krypa och detta forsoker Frida trdna genom att
stimulera honom att striicka sig efter saker, som #r attraktiva for honom.

Vid vart samtal framkommer att David &r intresserad av musik i olika
former och att han tycker om att “spela” pa gitarr, dvs dra med héindema
over striingarna. Han tycker om kroppskontakt och speciellt om man kitt-
lar honom pa magen blir han glad och skrattar. Nér Frida frdgar honom:
”Ska vi sjunga David?”, brukar han svara "mmmm”. David kan ocksa
hidrma ljudet "aaa” och om man sidger mamma, pappa eller Johan, stannar
han upp och lyssnar. En rolig tilldragelse dr nir nigon hostar och harklar
sig. D4 skrattar David hogt och Frida berittar att det didrfor roar de andra
barnen att locka David till skratt. Vid maltiderna #r det ibland fér mycket
hostningar och skratt. Frida har testat hur David reagerar pa olika smaker
och siger att David visar ndr han inte tycker om en matriitt genom att
vinda bort huvudet. Ligger man en banan pa bordet framfér honom tar
han den i sin hand, klimmer sonder den och stoppar den i munnen. Om
det dr for att det dr nagonting som gér att éta eller for att det &r en
vanesak att stoppa saker i munnen 4r svirt att beddma, menar Frida. Nir
David och Frida slar sig ner for att leka kommer de andra barnen och vill
vara med. “Det vore skont att fi vara ifred ibland och kanske det bésta
vore om det fanns flera barn med handikapp i gruppen. D4 skulle vi sjdlva
kunna gora saker och bara gora en del saker tillsammans med de andra
barnen pa daghemmet” séger Frida.

Andra besoket pd daghemmet

Vid mitt andra besok pa daghemmet 4r barnen ute pé garden och leker nér
jag kommer. Eftersom David inte klarar sig utomhus utan Frida, har han
deltagit i ett personalmote. Jag gdr tillsammans med Frida och David in i
det rum dir samlingen skall dga rum och packar upp min videoutrustning,
utan att starta kameran. David sitter ensam pa golvet med benen i kors.
Frida gar ut ur rummet for att ringa ett telefonsamtal och David och jag
4r ensamma kvar. Jag slar mig ner pa golvet framfér honom och pratar
med honom. Hun tittar p4 mig. Han har dubbelslipade glaségon och det dr
svart att veta hur mycket nytta de gor. Jag tar av David glasdgonen, som
ir kladdiga, och torkar av dem. Han verkar inte bry sig om det. Jag sitter
pa dem igen och tar sedan hans hinder och klappar dem under det att jag
sjunger en bamsang for honom. Jag slutar att klappa och fortsitter att
sjunga. Jag kdnner pa hans handrorelser att han vill fortsdtta att klappa
hinderna. Jag fragar om han vill, men David svarar inte. Ddremot kénner
jag att han sjélv fér samman sina hénder for att klappa. Han visar "mer”.
Jag fortsitter denna sanglek en stund, reser mig frén golvet och gar fram
och stiller mig vid fonstret.

Efter en stund kommer en pojke in i rummet. Han tittar pA kameran och
fragar vad jag skall filma. Jag vinder demonstrativt ryggen mot honom
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och intar en avvisande attityd. Jag svarar kort att jag skall filma barnens
samling och fortsitter att verka ointresserad och latsas titta ut genom
fonstret. Jag vill se hur kamraten forméller sig till David. Pojken tittar inte
pa David och talar inte till honom. David verkar inte heller reagera. De
andra barnen och lirarna kommer in i rummet och sitter sig i en ring pa
golvet. David hamnar strax bakom ryggen pa ett av de andra barnen, men
ingen tycks bry sig om detta. Inget av de andra bamen talar med honom
eller tittar pd honom. David stricker ut sin hand mot en pojke, som sifter
strax framfor honom och kdnner pa hans har och hals. Kamraten vinder
sig inte om och tittar, utan skakar bara bort handen. Han vet sannolikt att
det dr David. Frida berittar att det ofta dr s& hir. Hon tror att David
skulle ma bittre om han fick vara tillsammans med en liten grupp barn
med handikapp. Frida kinner sig ofta otillrdcklig och missndjd med
Davids situation och upplever svirigheter att finna ndgonting som é&r roligt
fér honom. Det #r svart att stimulera David och hon tror dérfor det blir
positivt for honom att fa borja triningsskolan och komma till personal,
som har bittre mojligheter att ge honom en meningsfull daglig aktivitet
tillsammans med barn som har likartade forutsittningar och begrénsningar
som han sjdlv. Frida tror att det kommer att bli bra och utvecklande att
borja skolan, bade fér honom sjilv och for hans yngre bror. Brodern tar
ett stort ansvar for David och passar honom hela dagarna. Han ser till att
de andra bamen &r snilla mot David och att ingen r6r hans saker. Frida
menar att detta &r ett problem bade fér David och brodern, som behdver
fa vara for sig sjilv, utan ansvar for David. Frida berittar att foréldrarna
forstar detta. Foridldrama har inte tinkt begira skoluppskov for David,
vilket annars #r relativt vanligt for dessa bam.

Lek och leksaker

Mamman berittar att David ofta 4r tr6tt ndr han varit en hel dag pa
daghemmet. Detta medf6r att fordldrara séllan leker med honom pé
vardagarna. Pappan brukar leka med bada pojkarna Gver helgerna och
“nir det géller David s tycker han bdst om nédr man kittlar honom. D4
skrattar han hégt”, sdger mamman. Det finns inga leksaker som David
tycker om att leka med och det dr svart att hitta pA ndgonting som roar
honom. Mamman séger att det ofta 4r fruktansvért trdkiga saker som
intresserar honom, som t ex en firglos bok eller ett glas6gonfordral.
Enligt fordldrarna har David ingen vilja att leka och inga preferenser. Han
kastar inte saker, men tappar ldtt saker som han héller i sina hénder.
Ibland haller han saker mycket néra sina 6gon och tittar pd dem. Synkon-
sulenten har ldnat dem en del lekmaterial fran lekoteket, men det &r den
enda kontakten de haft med lekotek. Personalen p4d daghemmet beréttar att
David kédnner igen viss musik, men det har foridldrarna inte mérkt.
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Videoinspelnin vseende Iek
Lek med pappan

Denna sekvens kommer frin den andra inspelningen i hemmet och nedan
redovisat material omfattar 4:29 minuter. David ligger pd mage pa golvet
med en geografibok framfor sig. Mamman har tidigare berittat att David
tycker om "trikiga” saker och en sidan dr den bok, som han nu har
framfor sig. Han héller sitt huvud upplyft.

"Hi ii....iii" siger David och stracker pd halsen. Han ldgger ner
huvudet pa golvet och ligger alldeles stilla. Efter en stund kommer mam-
man in i rummet. David stiller sig pa alla fyra, i krypstéllning. Pappan
kommer ockséd in i rummet och stéller sig pd knd bredvid David. Han
kittlar med sina fingrar pa Davids rygg och ropar:

"David! David! David! ...... David!”. David skrattar med ett svagt ljud
och lyfter upp sitt huvuid och tittar pd pappan, som tar boken och séger:

"Titta!”, under det att han fortsitter att kittla David pa ryggen och i
sidoma.
David vokaliserar:"eee e”....... "aaa” och lyfter upp huvudet samtidigt
som han sldpper sin hogra hand frin golvet. Han smaler och ser glad ut.
Nu faller hans blick pa kameran, dir den stannar kvar. Han skrattar hogt
och séger “a a a2 a”. Hans vokalisering dndras och han sédger "¢ € ¢”. Han
bdjer ner sitt huvud.

Pappan fortsdtter att kittla David, som skrattar. Pappan bojer sig ner
framfor Davids ansikte. David stiller sig pa knd och skrattar hogt. Pappan
kittlar och David skrattar. Dérefter ldgger David sig ner pd mage och
véinder sig bort, at sidan. Han ligger helt stilla.

"Nej du far inte gbra sd”, siger pappan och tar tag i honom, lyfter upp
honom och stéller honom pa fotterna. Han héller sin son i sidorna. David
har hdnderna fria.

“Ska du std ett tag?”, siger pappan. David bojer sin kropp framét och
sétter hidnderna i golvet. Han reser sig darefter upp igen.

"Titta!”, ropar pappan och David skrattar. Han stodjer pa sina ben och
det dr vingligt. David siger: ”a a 2 a”. Pappan tittar pi David och hdrmar:

a a aa’.... "Nu pratar vi med varandra”, siger pappan i ett
forklarande tonfall vind mot mig.
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David svarar: "2 g4 a a”. Han sldpper ut luft efter anstringningen och
blaser med munnen. Pappan svarar pa samma sétt, dvs blaser ut luft, som
om det var en medveten handling fran David, som han besvarar. Han
sdger sedan viand mot David:

"Va're kul? S4 fiktar vi lite med armarna. Jaa. Nu ska pappa slippa dig
lite.”. Som for sig sjdlv sdger han sedan: “balansen 4r nog inte vad den
borde vara”.

David sitter sig ner pa golvet igen och sitter stilla. Han vinder sig om och
tittar in i kameran. Pappan tittar pd David och sédger:”e e €” och David
svarar med samma ljud: "e e ¢”. Béda skrattar hogt.

Kommentarer

Kinner David av de forvintningar som vi har pa honom? Kinner han kraven? Han
forvintas skratta och visa att han tycker det &r roligt? Ar det en forklaring till att han
reagerar s lite? (ovanligt lite enligt forildrarna). Det dr om6jligt for mig att bedéma hur
David normalt reagerar i en liknande situation och jag far darfor lita till fordldrarnas ord.
Denna lekstund kiinns sannolikt dven kravfylld for fordldrama, som gidra vill visa upp
vad David kan,

Forst tittar David i en av dessa "trakiga” bécker, men nér pappan kommer in i rummet och
borjar leka tappar David intresset for boken. Pappan leker vad jag betecknar som kropps-
lek med David. Han kittlar honom pa ryggen och i sidorna och busar och det syns att de
bada tva tycker det ér roligt. Det mérks ocksi att de brukar leka pa det hir séttet, att det 4r
naturligt. David 4r glad och skrattar hogt. Nér pappans fingrar nirmar sig blir David full
av forvintan. Han vet vad som skall komma och spanner sig.

David vokaliserar med "e e €”, med ”i i i” och med "a a a”. Pappan ropar "Titta"” och
David skrattar. Han stédjer pa sina ben och det ér vingligt. Han siger "a a a a”, och
pappan svarar "aaaa”. De leker en hirmlek med viéxelvis turtagning. Att trina turtagning
ar viktigt fér kommunikationsférmagan. Pappan vinder sig till mig forklarande och siger
”Nu pratar vi med varandra”. David svarar igen "a a a a”. Pappan kiinner formodligen
krav och forvintningar vid videoinspelningen (min tolkning). Detta kan bero pa att han
kiinner sig osdker om man kan uppfatta buslek, som "riktig” lek.

Lek med lillebror

Nagot senare, nir pappan trottnat pa att leka, ropar han pa liliebror Johan.
David ligger pa golvet. Nedan redovisat material omfattar 10:03 minuter, -
vilket 4r hela leksituationen med brodern.

“Kan du komma och leka med David?”, ropar pappan. Han avvaktar en
stund, men far inget svar pé sin fraga.

Det blir ingen reaktion vare sig frin David eller Johan. Pappan séger viand
mot David: i i i”, och han svarar ”i i i”. Johan kommer in i rummet och
sdtter sig vid Davids huvudinda.

"Ska du leka lite med David d4?”, frigar pappan vind mot Johan, som
klappar David pa huvudet. Pappan tittar pA. Mamman kommer in rummet.
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Kan du inte
hdmta lite grejer och visa for honom?”, siger hon och vinder sig till
Johan. Han gar da in i sitt rum och hdmtar en hink med legobitar, som
han témmer ut framf6r David (oljud hérs), men David tycks inte reagera.

"Var e’ min cykel?”, fragar Johan. Mamman svarar att hon faktiskt inte
vet. Men efter en stund séger hon: "Men ... nu ser jag var den 4r”. David
sitter tyst och lyssnar i ndrmare 15 sekunder och stiller sig direfter p
alla fyra. Han bdrjar gunga, fram och tillbaka, flera ganger.

"Men jag vet inte om jag tror David tycker din cykel ar speciellt rolig”,
sdger mamman, men Johan lyssnar inte utan fortsdtter: "Vem har vi fatt
dom dér ifran?”. Han talar om de saker han tidigare témde ut pa golvet.

Ni fick dom dir i julklapp minns du v&l?”.
sdger hon. Johan tittar pd sakerna som ligger pa golvet och siger efter en
stund: "De e” Johans™.

"Ja, men David far ldna dom - det vet du ", siger mamman vind mot
Johan som di raskt borjar plocka ihop sakerna i hinken och bira bort
dem.

"“Johan, du kan vil sitta med David en liten stund?”, ber pappan. Johan slar

pé en tamburin och verkar inte uppfatta faderns vddjan. David reagerar
inte for ljudet. Han gungar fortfarande fram och tillbaka.

"Filma nu da’. Den bara star dir”, siger Johan och pekar pa kameran. Han
ger mig en anklagande blick och séger att han bara leker om jag filmar.
David sitter sig ner pé stjdrten.

Mmm”, sdger David och ruskar sitt huvud fran sida till sida. Han bdjer
ner huvudet och sitter stilla.

n annan liten episod som beskriver leken 4r di brodern p4 mammans
forslag tagit fram en leksaksback. Backen star pa golvet och brodern ir
upptagen med att titta pa en leksakstelefon, da han uppticker att David tar
tag i l4dan med bida hinderna. Johan kommer rusande och rycker ladan
ifran David. Mamman ser detta och séger till Johan:

"Jag tycker du skall stilla tillbaka den dir backen till David”. Johan
mumlar nagonting ohdrbart som jag tolkar som ett nej och mamman
fortsétter: "Jo, han skulle just visa vad som 4r i den”. David tittar, men
sdger ingenting. Nedanstidende ordvéxling utspelar sig da mellan mamman
och Johan:

M: “ror du vad jag siger?”
J : "Nej siger jag’.
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M: “Litsas inte vara upptagen nu, utan sitt tillbaka backen”.

Y: "Nej sdger jag!” (med trotsigt tonfall).

M: "David, d3 fir du krypa fram och ta den igen. Hon sdger detta under
det att hon tittar pa David.

I denna situation viinder David bort sitt ansikte och vrider sig bort med
hela kroppen frin Johan. David sitier med benen korslagda. Han borjar
ruska pa huvudet, fram och tillbaka, frin sida till sida. Han sdger: "ejjj”
och fortsitter “mmm” under det att han stoppar in sin tumme i munnen
och ldgger handen framfor ansiktet. Han sitter alldeles stilla i néstan exakt
en minut, d4 han bérjar gunga med kroppen, fram och tillbaka. Han
stoppar fingrama i munnen och bdjer ner sitt huvud och sitter stilla. Efter
endast 10 sekunder lyfter David upp huvudet och skrattar forst utan ljud,
ddrefter med ljud. Han siger "mmm ” och upprepar “mmm?” samtidigt
som han borjar gunga med huvudct fram och tillbaka. Han sdger ™ii”
i i i”, Han skrattar hogt, gungar och siger "7 i i”.

Kommentarer

Niir David skall leka med sin bror visar det sig att brodem inte vet vad han skall géra. En
episod som #r intressant dr ndr brodern inte vill 12na ut saker till David. Hinken med
legobitar samlar brodern ihop och bir ivig, trots att fordldrama ber honom lata bli. Nér
sedan Johan inte later David lana sakema i backen, utan drar ifrin honom backen siger
mamman "David da far du krypa fram och ta den igen”. Mamman vet att David bara
intresserar sig helt kort for en sak och snart gldsmmer bort den. Férmodligen var detta ett
sitt att undvika konflikter med brodern infor mig (min tolkning). Min kéinsla blev éndj att
David "drar det kortaste striet” i ménga leksituationer med den tre ar yngre brodemn. David
sysselsitter sig d2 med att gunga i knéstiende pa alla fyra, ruska pa huvudet eller suga pa
sina hiinder. Detta beteende kallar minga for ett stereotypt beteende, men det finns dven de
som kallar det for kommunikation eller helt enkelt for ett dvergingsfenomen (Winnicott,
1981). Jag foredrar att beniimna det dvergingsfenomen. David gir in i en situation, som
ger honom trygghet som ligger mellan honom och mamman. David tycks vilja detia
beteende nir verkligheten blir for kravfylld eller i brist pa biittre sysselsittning.

Brodem kommunicerar inte alls med David. Brodem viinder sig till mamman och pappan
och bekriftas av dem i sin lek med David. Det tycks som om han ér ovan att leka med
David. Frida har beriittat att Johan tar ett stort ansvar fér David pa daghemmet, men
hemmg tycks det vara andra mekanismer som styr. Kanske kénner han inte kraven lika
starkt hir. :

Hopplek med Frida p4 daghemmet

D=nna sekvens omfattar cirka 1:30 minut. Ett fonster dr 6ppet och ljud
fran bilar och ett och annat flygplan hors utanfor. David observerar detta
och vinder p& huvudet for att se sig om. Hans blick vandrar runt i rummet
och hanz huvud dr ldtt bakéatlutat. Frida tar honom i bida hénderna och
siger: "ska vi hoppa lite?”. David gungar d& upp och ner med kroppen
(bojer - striicker -bdjer sina ben) och ruskar pa huvudet fran sida till sida.
Efter en stund tar Frida honom under armarna och stiller sig bakom
honom. De férbereder en hopplek. David bojer sina ben och hjélper till att
skjuta ifran. Han visar att han vill hoppa. Han hoppar och fortsitter tills
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Frida far nog - inte David. Frida berittar att hon har besvir med sin rygg
och vill inte anstringa sig mer &n nodvindigt. De slutar darfor att hoppa.

Kommentarer

David tycker det ar roligt att hoppa och tar sjilv sats och skjuter ifrin vid hoppen. Han
signalerar med kroppen att han vill hoppa, vilket visar att han kan ta initiativ nir han
befinner sig i en situation diir det behdvs.

Lek med trumman p4 daghemmet

Nedan redovisat material omfattar 6:01 minuter. Frida tar fram en liten
trumma som hon ldgger i Davids knd. Han slir omvixlande hart och litt
péa den. Frida sjunger och David vokaliserar och far berom. Frida fort-
sétter att sjunga och David gor vad som forvintas av honom. Han spelar
pa trumman, tar bort sina hinder fran trumman och sitter alideles stilla.

"Ar det firdigspelat pd trumman?”, fragar Frida. David lyfter upp
huvudet och tittar p4 henne.

"Ska du spela mer pd trumman?” . Hon sitter trumman mellan benen pa
honom och fragar: ”Var 4r trumman?”. David tittar pa hennes ansikte.
Han slér oengagerat pa trumman, men tittar inte pa den. Frida tar da bort
trumman och ldgger den en bit ifrdn David. Han viinder sig genast om,
stiller sig i krypstéllning pé alla fyra och kryper fram mot trumman pa
eget initiativ. Han vokaliserar och tar tag i trumman. Frida sdger:

"Vill du spela mera?”...... "Vill du det?”....."Vill du spela mer?”. Davids
gungande har gjort att trumman flyttat sig en bit ifrin honom. Frida
skjuter fram den till David och han vokaliserar. Han stir pi knd och
borjar gunga. Han slar med hinderna pa trumman en liten stund tills Frida
bestdmmer att de skall sluta.

Kommentarer

David slar pd sin trumma omvixlande hirt och litt. Att spela pA trumman roar honom.
Han tar initiativ och stiller sig i krypstillning pa alla fyra och kryper sjilv fram till
trumman samt:digt som han vokaliserar. Aven hir &r det Frida som bryter leken. Vad jag
funderar 6ver dr om det gér att leka s linge med en aktivitet att David tréttnar sjilv, att det
dr han som vill sluta. Vid alla de lektillfillen som jag gjort videoinspelningar har det varit
den vuxne som bestamt nir leken skall avslutas.

Davids kommunikation

Mamman tror inte att David kédnner igen sitt namn, men dirernot att han
kinner igen hennes rdst. Han kan pédkalla uppmirksambhet, t ex nir han
fastnar med sin gastol. "Han forstdr inte hur han skall komma loss utan
skriker tills ndgon kommer”, sdger hon. Han kan inte grita med tarar nir
han dr ledsen, utan gnyr bara litet. Nér han éter visar han ibland att han r
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miitt och inte vill ha mer mat genom att gnélla. "Det &r svart att veta om
det verkligen stimmer f6r ibland ger han hals av gammal vana”, siger
mamman. David kan hirma vissa ljud, men inte handlingar. "Vissa ord
forstir han som signaler, men for 6vrigt forstar han ingenting av det man
sdger”, fortsitter hon. Han pekar inte pa saker han vill ha. David visar
nér han ir glad, ledsen, trétt och tycker det 4r trikigt. Nir det dr trakigt
ligger han sig pa mage pé golvet och ligger alldeles stilla - ibland somnar
han.

Videginspelnin, nde kommunikation
Maltid i hemmet

David sitter i kdket vid kortindan av bordet. P4 hoger sida, bordets
langsida, sitter hans mamma och matar honom. Jag monterar upp video-
kameran och gir efter en kort stund ut ur koket. Under inspelningen
kommer jag endast in kortare stunder for att kontrollera att kameran
verkligen gér. Jag befinner mig i rummet intill och bdde hor och ser
stundvis vad som hinder. Nedan redovisat material omfattar 5:49 minuter
av totalt inspelade 10:16 minuter. David tittar rakt in i kameran och
suckar.

*Tittar du pd henne nu?”, siger mamman och menar mig. Hon bdjer
direfter ner huvudet mot David, tar hans hégra hand i sin och fortsitter:
"mmm”. Hon vinder sig sedan bort och tittar ut genom fOnstret, som &r
bakom hennes rygg. Efter en stund vinder hon sig tillbaka mot bordet och
makar tallriken nérmare sig. Hon séger:

“Nu ska vi se om du vill ha det hir David!”. Hon borjar skdra maten i
mindre bitar och sdger samtidigt:

"Kottfirssdsen dr fran igdr och sa dr det omelett”. David ldgger huvudet
pa sned, sitter handflatorna i bordet framfor sig och skjuter ifran. Inget
ljud. David hickar och lutar huvudet bakit. Mamman kommenterar med
nagot ohorbart och fortsétter.

"E du jittehungrig nu?”. David lutar sin kropp framat dver bordet och
tittar p4 maten som ligger pa tallriken.

"Har du sett vilken god réra det 4r?”. David stoppar fingrama i munnen.
"Vaa. Nu ska vi se. Massor. Aahh Ar det varmt da’. Ska vi bldsa?”.
Hon tar tag i Davids hégra hand och skjuter fram tallriken framfor honom
fér att han skall hjdlpa till att blasa. David tittar pa tallriken. Ingen
reaktion. "Mmm”, siger mamman och fortsétter att mosa maten.....

”

"mmm”. Mamman b¢er sig fram mot David och sdger uppmanande:
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“Hallj dir, David!”. Hon bléser pa skeden, stricker fram den mot David
och sdger: “Titta!”. Han reser upp kroppen och lutar sig ndgot bakat, reser
kroppen rakt upp, gapar och tar emot maten.

"Det var inte for varmt?......mmm" David tittar pa tallriken och fér upp
vinster hand till munnnen. "Va de lite for varmt?”. Hon bléser pd skeden
igen och fortsitter: ”Va de gott? ”. David idter och mamma fyller hela tiden
pd med mera mat. Emellanét torkar hon honom om munnen. "Mmm”...
och fortsétter mata .... "Tycker du det ar for mycket mat det hir?”,

"Va det gott?...David! Va're bra? Vill du ha mer?”. David ser ut som om
han precis har upptidckt kameran. Han sétter handen for ansiktet med
spretande fingrar och fortsétter att titta mot kameran. Mamman bdjer sig
fram mot David och soker 6gonkontakt samtidigt sdger hon: ”mmm....
David. Kan du siga nanting? Va de gott?”.

”Va’re bra?”. David tittar fortfarande pa tallriken utan att réra en min.
Han lutar sig framit och ldgger ner sitt huvud pa bordet och tittar pa
mamman. Stilla och tyst.

”S4!” Hon torkar honom om munnen. "Ser du den dir svartz saken?”,
sdger hon nir hon upptécker att David tittar mot kameran. "Mmm”.

Kommentarer

Nir jag i efterhand gar igenom protokollet och ldser texten ger den en relativt dalig bild av
hur situationen ser ut. Detta beror inte pa att texten &r bristfillig, utan snarare att det dr
svart att fa ett grepp om ordens innebord, utan att ha kontexten. Det framgar emellertid att
det dr langa perioder av tystnad. Den ldngsta pauseringen dr pa 43 sekunder. Den intrdffar
ndr David helt plétsligt har fatt syn pA kameran och sitter alld.ies stilla med hindema i
ansiktet. Nir man ser filmen forstAr man att det dr naturligt. Mamman talar s mycket hon
nagonsin kan men det dr svart att finna andra samtalsimnen &@n just om det ir gott (4 ggr),
om det &r varmt (3 ggr), om det &r bra (5ggr) eller om han vill ha/ha mer (6 ggr). Detta
sker sammanlagt under de 11 minuter som transkriberats av maltiden. Vid manga tillféllen
siger mamman "mmm”, vilket jag tolkar som en aterkoppling till David.

De fragor som mamman stiller blir aldrig besvarade varken i ord eller handling. Méjligtvis
kan man tolka in ett *ja” i och med att David hela tiden gapar nir maten kommer. Mamman

séger att han nistan aldrig séger nej genom att vinda bort huvudet, eftersom han dr mycket
fortjust i mat.

Smaéprat med Frida pd daghemmet

Vid forsta besoket pd daghemmet kommer jag in i det rum dir de normalt
har morgonsamling. Frida stir pd kni och héller David i handen. Han dr
vinglig pa benen och behdver stod for att inte ramla omkull. De smépratar
med varandra och jag monierar upp videokameran. Nedan redovisat mate-
rial omfattar 9:38 minuter. Frida gor "pruttljud” med munnen och fragar
om David kan gora likadant. Han ldgger huvudet pé sned, tittar p4d kame-
ran och dédrefter pd Frida. Han ruskar p& huvudet och gor ett sprutljud.
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"Ja, det kan du”, siger Frida. De sitter sig ner pa golvet. Frida tar fram
en gitarr och liagger en bit frin David. Han tittar p& den, strécker ut sina
ben och vinder sig mot gitarren med hela kroppen. Han gungar med
kroppen. Han ir tyst och stilla, borjar sedan vifta med armar och ben och
ldgger direfter benen i kors. Frida rér vid en string. Nér ljudet hors
bdrjar David vokalisera och vifta med armar och ben. Han stoppar vanster
hand i munnen och vokaliserar. Frida fortsétter att spela for att locka dit
David, som sitter alldeles stilla da han hor ljudet och hon séager:

“Kom f4r du spela! - Titta!”. Han tittar och borjar dérefter vokalisera och
vifta med armar och ben. Han blir ater stilla. Frida fortsétter:

"Ja, kom da™. Frida forsoker locka David och slar pé gitarren och
fortsitter ”"Kom da”. Han sitter helt stilla, tittar, ser ut att lyssna efter
ljud. Han vokaliserar och hon siger:

"Skynda dig och kryp hit David”. Han sitter stilla och ser ut att samla sig.
Han vokaliserar, bdrjar vifta med armama, aktiviteten okar och han blir
ater stilla. Frida siger att hon ser att David vill férflytta sig men tror att
han inte vet hur han skall gora och gir dirfor fram och stiller honom pé
alla fyra, dvs i krypstillning samtidigt som hon siger: "Du , titta har!”.

Med fyra snabba kryptag tar han sig fram och ror vid strédngarna pa
gitarren. Han drar med hiindema pa olika stringar och far fram ett
nyanserat ljud. Forst spelar han en stund - direfter sitter han helt stilla -
gungar med kroppen samtidigt som han vokaliserar. Frida sétter honom
upp pa stjiarten och ldgger gitarren i hans knd. David fortsitter spela.
Frida tar bort gitarren, men David protesterar inte, utan féljer den med
blicken. Frida sitter sig mitt emot David pa golvet. Hon sitter grénsle med
benen och David sitter med sina ben innanfér. Hon héller i hans bada

hiinder. Frida vinder upp Davids ansikte med sina bada hénder och soker
Ogonkontakt.

"David kan du sdga mamma?’........... "Kan du sdga mamma?”. David

vinder huvudet &t vinster sida och tillbaka igen och sldpper samtidigt
Fridas hidnder. Hon fortsétter:

"Mamma, David!” "Maammma”. David sitter stilla och ser ut att
lyssna. Blicken 4r bortviind. David lyfter upp huvudet mot Fridas ansikte.
"Kan David siga maaammma?”. Vind mot David, som éater lyfter upp
huvudet och tittar mot henne siger hon:

"Duktig pojke kan siga mamma”. David ruskar huvudet frin sida till sida.
Han vokaliserar och vrider direfter huvudet at sidan. Hans vokalisering
okar och han ruskar iter pa huvudet. Frida fortsitter:
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"Jo, du kan det........ Maamma’....... "Maamma”. David sitter stilla och
lyssnar och hon upprepar: "Mamma”. David lyfter upp huvudet och tittar
pa Fridas ansikte.

"Kan David sdga mamma?”. Davi¢. stoppar hoger hands fingrar i munnen.
"Mamma, David! Fi se........ Kan du sdga mamma?”. David ir stilla.

"MAMMA?, siger David. Han ldgger huvudet lite pa sned forst at vénster
sida, sedan tillbaka till hoger och tittar sedan pa Frida.

"Ah, vad du ir duktig. Jitteduktig kille som kan siga mamma”. Frida
bojer sig fram och kramar om honom. Han ser varken glad eller ledsen ut,
snarare skulle man kunna sédga att han inte reagerar alls. Han skulle nistan
kunna beskrivas som avskirmad, trots att han ar med.

David vokaliserar, Frida svarar:’Jaa” och David vokaliserar igen.

Kommentarer

Niir det giller att spela gitarr tar David inte lika tydligt initiativ som vid lek med trumman.
Frida forsoker locka David att férflytta sig till gitarren, men han ror sig inte. Férst nér hon
stiller honom i krypstillning forflyttar han sig framat. David visar initiativ ndr han blir
frantagen trumman. For forsta ghngen stiller han sig sjdlv pa knd och kryper fram till den.
Det hér till saken att David endast kan (?) ta 4-5 kryptag. Han visar att han vill spela mer
pa trumman. Han visar dven nér de klappar hiinderna att han v111 ha sina hdnder utanfor
Fridas och hjilper ocksa till vid klappandet.

Nir de sitter mittemot varandra och sjunger beréttar Frida att David kan siga Mamma.
Hon demonstrerar "Sig mamma David”. Efter en stund kommer det "mamma” fran
Davids mun. Han siger det mycket klart och tydligt och det gér inte att ta miste pa att han
vet att han siger det. Vad man didremot inte vet ar hur mycket han forstar, dvs om ordet
mamma har nigon betydelse for honom. Det kan mdjligen vara svart for honom att forsta
ordet eftersom det i detta sammanhang inte har nagon funktionell betydelse. Det tar hecnom
1 minut och 40 sekunder att fa fram detta, men under hela samtalet kiinns tiden oerhort
lang. Frida svarar och bekriftar David kontinuerligt.

Davids lek, kommunikation och utveckling

Frida berittar att de andra barnen kommer fram och vill vara med och
leka di hon och David gor ndgonting tillsammans. Detta kan tolkas som
om placeringen fungerar bra och att David verkligen ir delaktig i
verksamheten, men det kan forhilla sig pa det sittet att barnen inte &r vana
vid att de vuxna deltar i barnens lekar och att de darfor dras till Frida och
David.

David tycker om lekar som ger kroppskontakt och speciellt roligt dr det
att bli kittlad pa ryggen eller magen, som pappan gor. D4 skrattar han
hogt. Han tycker ocksd om musik och kan enligt Frida urskilja olika sor-
ters musik, men fordldrarna tror inte att David kan hora skillnad pa olika
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sorters musik. Mammans uppfattning 4r att sonen tycker bést om lite
"trakiga” saker, dvs saker som hon sjalv uppfattar som icke lekmaterial,
t ex ett glasdgonfordral eller bocker med svart-vit text. Det visar sig att
David inte ir intresserad av de leksaker, som brodern tdmmer ut pa
golvet. Nir brodern skall leka med David fungerar det nog som for
syskon i allminhet. Johan blir ombedd att leka med David, men han &r inte
ett dugg intresserad. Han verkar inte heller leka med David i vanliga fall.
Han vill bestimma sjilv och retas lite med David. P4 daghemmet intar han
en annan roll. Han passar sin storebror oavbrutet och detta ansvar paver-
kar honom, enligt Frida, s mycket att han har svart att koppla av och leka
med kamraterna.

Vid mitt besdk pa daghemmet leker David forst en hopplek, dvs en lek
som bygger pa rérelse, och direfter "spelar” han p& trumma och pé
gitarr. Han tycker om att spela, eftersom instrumenten producerar ljud.
Han visar bade i hoppleken, vid handklappningen och musikleken att han
vill ha "mer”, dvs en initiativférmaza och vilja att fortsitta leka. Denna
»vixellek” &r grunden till turtagning. En ging stiller han sig pa alla fyra
och kryper fram till trumman. Nir ingen leker med David roar han sig
sjilv genom att stilla sig pa alla fyra och gunga fram och tillbaka, gunga
pa huvudet eller suga pa sina hénder, en typ av sjdlvstimulering. Det &r
om man domer av de ljud som han avger behagligt. Om David inte hade
vuxna som lekte med honom skulle han ofta vara ensam, &ven om han har
ett visst utbyte av att se pa nir andra leker. Ju valdsammare lekar desto
roligare, tycks vara hans instillning om man domer av hans skratt. Det
utbyte han har av denna typ av lekar ligger pd "dskddningsplanet™. Leken
som medel for t ex kommunikation och inldrning av samspel dr mycket
tydlig. Han dr glad och skrattar nér nigon sysselsitter sig med honom.
Inte vid nigot av de fem tillfillen jag triffade David visade han tecken pa
att vara ledsen. Davids lekar bygger pd taktil, auditiv och visuell
stimulering.

Formen for Davids kommunikation dr kroppssprak, vokaliseringar och
enkla handlingar som t ex att krypa fram till trumman. Han anvénder
naturliga reaktioner och signaler. Han kan hdrma vissa ljud, men mamman
sdger att hon inte tror att David kdnner igen sitt namn eller forstar vad
man séger at honom. Han kiinner igen vissa ord som “signaler” séger hon.

Innehillet i kommunikationen stir de vuxna mestadels for. De bestdmmer
vad de skall tala om. Det handlar ofta om behov och kénslor. Nir David
ar glad ler han och skrattar, nér han &r ledsen gnyr han missndjt men utan
tarar, ndr han 4r troétt gnyr han blandat med géspningar och 6gongnugg-
ningar och nir han 4r uttrdkad ldgger han sig pd mage pa golvet, ligger
stilla och somnar ofta. Vid det tillfdlle nir David dter framgér av proto-
kollet att mamman hela tiden talar om det som ror sjdlva maten och
matningen, t ex om det r gott, om det 4r varmt, om det 4r bra eller om
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han vill ha mer? Detta ser torftigt ut som konversation, men det ir ofta s
man talar med smé barn.

David anvinder sin kommunikation frimst for att svara pa tilltal och for

att be om mer. Han hirmar ljud och han vokaliserar. Det finns ldnga
pauseringar i transkriberingsprotokollen. Den ldngsta 4r pi 43 sekunder,
men i allménhet 4r det endast omkring 10 sekunders pausering. Vid ett
tillfalle lyckas Frida fa David att sdga "mamma”. Men det ir en ren
hdarmning, som kom till stand efter 1:40 minuter och han férstod sannolikt
inte innebdrden. Dessutom maste det vara nistan omd&jligt for David att
forsta ordet mamma, nér hon inte 4r inom synhall.

Kommunikativ kompetens innebir for David att han:

- reagerar enligt assistenten (men inte enligt forildrama) pi sitt namn
- kdnner igen en del personer i sin omgivning

- kiinner igen vissa foremal och vet vad de anvinds till

- kiinner enligt assistenten (men inte enligt fordldrama) igen olika sinrger och
musikstycken

kan pakalla uppmiirksamhet

kan ta initiativ

kan ta sin tur i kommunikationen

kan hdrma ljud

visar behov och kiinslor

- anvinder tydliga signaler

Det dr sdledes en diskrepans mellan vad fériildrarna tror att David forstar
och vad assistenten tror att han forstir. Denna skillnad kan bero p3 att
David helt enkelt visar olika saker hemma och pa daghemmet, men det kan
dven bero pd att assistenten, som har David ”som sitt arbete” dr mer upp-
mérksam pa vad han Klarar. En ytterligare forklaring dr att fordldrama
kan vara rddda att sidga att han klarar for mycket, eftersom de inte tror att
andra skulle tro dem. Det handlar mycket om hur man tolkar Davids
signaler. Vid flera tillfdllen verkar David avskdrma sig och sitter med
fingrarna i munnen och gungar. Om man studerar vad som hint precis
fore detta tillbakadragande finner man att han forst utsatts for ett stimulus,
ddrefter blivit motoriskt aktiv, skrattat och tagit fingrarna i ansiktet och
munnen. Hans tillbakadragande kan darfor vara en bearbetning. Det ir ett
klart urskiljbart monster som upprepas vid flera tillfdllen. Ett bra exempel
dr den forsta videoinspelningen pd daghemmet, dir han under denna
bearbetningsfas (min tolkning) stiindigt blir avbruten.

Jag kan dock konstatera att den vuxne har en betydande roll i Davids lek
och kommunikation. P4 ett lekfullt sétt kan man fa honom att utféra olika
trdningsmoment, t ex att halla balansen. Nir David pa eget initiativ leker
med trumman leker han f6r lekens egen skull och i det avseendet kan man
sdga att leken dr ett mal i sig. Att anvidnda leken som medel for att
utveckla kommunikation 4r l4ttare att forstd, eftersom den ir en naturlig
bestdndsdel i det sociala samspelet med foridldrama och assistenten. Han
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lir sig t ex att pakalla uppmirksamhet, nir nagonting inte &r bra, och
beroende pé vilka gensvar han fér, kan han genom tréning léra sig hur
man kommunicerar.

Ett stort problem #r att David har en grav synnedséttning. Hur mycket han
ser 4r det ingen som kan siga. Hans glaségon dr mycket starka, men han
reagerar inte d4 man tar dem av honom. Trots detta ser han “det han vill
se”, som Frida uttryckte det. Han ser klart nir man flyttar saker en bit
ifran honom och var de ligger, och det dr m&jligt att han ser biittre i vissa
ligen 4n i andra. Det kan bero pa ljusforhéllanden, intresse eller kanske
kroppens och huvudets position. Det kan formodligen dven bero pa hans
allmantillstand.

David har visat att han har en kommunikativ kompetens, som sannolikt
kan utvecklas genom kontinuerlig och systematisk trdning och inlirning.
Redan idag visar han vilja och motivation, vilket &r starka drivfjidrar for
utveckling. David visar ocks4 att han har en fSrmaga att ta initiativ och att
ta sin tur i kommunikationen, vilket tyder pa att man kan forvinta sig en
utveckling.
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PRESENTATION AV ERIK OCH HANS FAMILJ

Erik dr atta ar. Han bor tillsammans med sin forédldrar i ett nybyggt hus
utanfér Stockholm. I villan, som dr handikappanpassad, ir tvd rum avsed-
da fér Erik. Dels har han ett eget sovrum, dels ett rum for lek och sjuk-
gymnastik. Hér finns alla hjdlpmedel Erik behover for att trdna sina
nedsatta funktioner. Frin samtal med fordldrarna framkommer att de
hjélper till med Eriks trining for att han skall f& bdsta mdjliga stod for sin
utveckling. Erik har en vil fungerande skolsituation.

Mitt forsta mote med Erik dger rum hemma hos familjen. Erik verkar lite
blyg, men intresserad av mig. Nér jag bojer mig ner mot Erik och talar
med honom, tittar han f6rst bort, men védnder sedan tillbaka blicken och
tittar forsiktigt p4 mig. Jag far uppfattningen att Erik 4r nyfiken, men
reserverad. Nér jag talar och skojar med honom skrattar han. Vid mitt
samtal med fordldrama sitter Erik i soffan bredvid sin mamma. Han sitter
spind och tyst med 6gonen Oppna och tycks lyssna intensivt, ndr jag
samtalar med forédldrarna. Han verkar fdnga upp enstaka ord och né¢ hans
namn nidmns tittar han upp och ler. Férédldrarna talar mycket med Erik
och forsoker forstd och tolka vad han vill. Familjens liv verkar helt
inriktat pa Erik och pa att forbdttra hans livssituation.

Fordldrarna berittar att Erik foddes efter en normal graviditet pa ett
sjukhus i Stockholm. Han var i dilig kondition och hade andningsbesvir.
Eftersom sjukhuset inte hade nigon barnklinik 6verflyttades Erik till ett
barnsjukhus, dér han vistades over natten. Framét morgonen forsdmrades
hans tillstdnd, varfér han fordes till Karolinska sjukhuset och lades i respi-
rator. “Ett fel begicks vid forlossningen, men vad hjilper det oss att
ldkaren ’prickats’ for tjdnstefel. Ingenting foréndras ju dnd& for Erik”,
sdger pappan. Forildrarna drev frdgan om Eriks forlossningsskada till
rdttslig provning under tre anstrdngande &r, i forsta hand for att liknande
misstag inte skulle behéva upprepas och drabba andra f6rédldrar.

Lékarna trodde den férsta tiden inte att Erik skulle 6verleva, men efter
tva veckor konstaterades att allt var normalt, men att fordldrarna skulle
vara instillda pa att Erik skulle f& en viss motorisk forsening”. Efter tre
veckor skickades mor och barn hem med lugnande besked. Nér Erik var
ett par ménader borjade neurologen pé sjukhuset ana att allt inte stod ritt
till. Erik hade svart att sova och skrek ofta. P4 barnavardscentralen fick
fordldrarna lugnande besked och olika rad, som de tog emot och provade.
Lédkaren mérkte s§ smaningom att Erik boérjade bli stel och fa féridnd-
ringar i lederna och ordinerade da sjukgymnastik ett par ganger i veckan
pa barnhabiliteringen. For fordldrarna korn detta besked som en chock.

Erik har ett stort tillsynsbehov och familjen har behov av avlosning for att
hdmta nya krafter. Familjen far avl6sning genom kommunen, men den
kan inte utnyttjas pa nitterna. Den avldsning i form av korttidshem, som
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erbjuds genom landstinget, uppfyller inte fordldrarnas behov och krav och
personalen végar t ex endast ta hand om Erik en natt i taget. Erik &r
kinslig for forandringar och den som har hand om Erik maéste kénna
honom vil och veta hur han fungerar. Av denna anledning skoter forild-
rarna honom oftast sjilva. Forsta gingen nér Erik hade lunginflammation
akte fordldrarna oroliga in till sjukhuset, som de trodde 6ver natten. Dér
blev mor och son kvar i nirmare fyra manader, beroende pa stdndigt
tillstdtande komplikationer.

Karolinska sjukhusets barnavdelning har tidigare varit till stor hjilp nér
familjen behdvt avldsning vid resor, som annars vore helt omdjliga att
gora. Sjukhuset har anlitats flera ganger per r, men stindiga forénd-
ringar och omorganisationer inom landstinget har medfort att familjen
fortsittningsvis inte far utnyttja barnavdelningen som avldsning. Foréld-
rarna har uppmanats att séka plats i elevhem for Erik, vilket de inte kan
acceptera. Att bo pa elevhem skulle innebira att Erik som bara &r 8 4r,
flyttade hemifréan, vilket fordldrarna ser som ytterst onormalt. Forald-
rarna kinner stark oro infor detta hot. Mamman siger: "Vi &r inte intres-
serade av en elevhemsplats. Erik bor ju hemma. Det hér 4r hans hem och
vi vill inte 1#mna bort honom”. Férildrarna menar att avlésningen pé
sjukhuset var bista tinkbara I6sning fér Erik och hans familj. Personalen
ir engagerad, intresserad och framfdr allt medicinskt kunnig. "Nar Erik
dr pa Karolinska och vi &r borta s vet vi att han far den bésta vard han
kan f4”, siger mamman. Erik visar ocksd, genom att inte vara orolig och
ledsen, att han dr n6jd och kinner igen sig pa sjukhuset.

Eriks funktionsnedsfttningar

Erik har bedomts vara gravt utvecklingsstérd av en omsorgsldkare och
"alla sdger att han ir det” sédger mamman. Vi tycker inte alltid att han &r
det, men det beror pa hur man definierar begreppet utvecklingsstord”,
fortsitter hon.

Erik dr rorelsehindrad och till foljd av det rullstolsburen. Han har en
hoftledsluxation, vilket innebér att hans ena hoftled ar ur led. En opera-
tion skulle gjorts nir han var yngre, men eftersom han var mycket
kinslig, hade langvariga infektioner och var allmédnt medtagen bedomde
likarna det som alitfér riskabelt med nedsovning. Forédldrarna valde
ddrfor att avsta fran operation. Hjdrnskadan i kombination med svéra
kontrakturer i hinderna gor att Erik inte kan anvénda sina hinder funk-
tionellt. "Han har ju inte ens grovmotoriken utvecklad”, sdger mamman.
Erik dr ocksa synskadad och behdver stark belysning for att kunna urskilja
olika saker. Forildrarna menar att Erik héller pd att 6va upp sin
synférmaga. "Han har tidigare litat helt pé sin horsel och ej haft "anvénd-
ning’ av synen”, siger mamman. Utéver detta har Erik epilepsi och éter
standigt medicin mot sina kramper. Medicineringen borjade nér Erik var
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mycket liten, eftersom han redan dd hade grand-mal anfall. Ytterligare
mitningar med EEG av hjdrnans aktivitet har visat att ingen férdndring
skett och han méste darfor fortsitta att dta medicin mot sin epilepsi.
Medicineringen har successivt dragits ner och detta har medfért att Eriks'
medvetandegrad 6kat och att han t ex inte ldngre krdks vid anfallen.
Likarna konstaterade nir Erik var 7 &r, att han dven har cystisk fibros.
Misstankar om denna sjukdom fanns tidigare, eftersom Erik haft ett stort
antal lunginflammationer och stark slembildning.

Erik kan inte sitta utan stod eller stédja pa sina ben. Ddremot har han
mycket god huvudstabilitet. Erik kan inte tugga, utan dter passerad mat.
Han &r inkontinent och anvinder blgjor. Eriks sprik 4r icke-verbalt, men
han lyckas trots detta formedla information till sina ndrmaste. Ett exempel
ar ndr han behdver bajsa. Han ger fordldrarna signaler, som 4r sé tydliga
att dven personalen i skolan och pa sjukhuset, efter fordldrarnas
uppmirksammande, kan tolka dem. Han sitter sdledes pa toaletten och
utfor sina behov. Ddremot 4r det svart for Erik att halla urinen och kissa
pa toaletten.

Bilden nédr det giller Eriks funktionsnedsittningar 4r komplex. Han 4r
gravt utvecklingsstord, rorelsehindrad, synskadad, talskadad, inkontinent,
har epilepsi och cystisk fibros. Det dr forst ndr man radar upp hans
funktionsnedséttningar, som man forstdr hur komplex bilden 4r och kan
bilda sig en uppfattning om under viika villkor Erik och hans familj lever.

Daglig verksamhet/sysselsittning

Erik gér i en tridningsskoleklass, som 4r inrymd i en ldg- och mellansta-
dieskola. Han har haft ett ars skoluppskov, eftersom forildrarna inte anség
att skolsituationen var 16st pd ett for Erik och familjen tillfredssidllande
sitt. I Eriks klass gér ytterligare tre elever, som har bedomts vara pé
ungefdr samma utvecklingsniva, Kyléns A-niva, dvs ar gravt utvecklings-
storda. En ldrare och tva assistenter ansvarar for av- och paklddning, mat-
ning, blojbyten, medicinering samt den dagliga stimulansen. Ytterligare en
assistenttjdnst finns, men den ar vakant. Personalen berittar att arbetsbe-
lastningen &r stor och deras ambitioner 4r att ge eleverna ett gott pedago-
giskt stod for sin utveckling.

Erik trivs i skolan och fordldrarna dr mycket positiva till ldrare och
assistenter. Kontakten mellan hem och skola sker genom en kontaktbok,
som varje dag foljer med Erik. Kontaktboken har flera funktioner. I den
antecknar bide ldraren och fordldrama om det hént ndgot speciellt eller
helt enkelt vad de gjort. Utéver detta har Eriks mamma daglig kontakt
med ldraren per telefon. Fordldrarna kdnner vil till vad Erik och hans
kamrater gir i skolan och vad som skall hdnda under den ndrmaste tiden.
Kontaktboken har dven stor personlig betydelse for Erik, eftersom
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fordldramna ldser hdgt ur den och samtalar om det som Erik har upplevt
under dagen. Foridldrar, skolpersonal och Erik sjélv har gemensamma
referensramar, erfarenheter och upplevelser att kommunicera kring.

Forsta besoket i Eriks skola.

Vid mitt férsta besok i Eriks skola tréffar jag hans ldrare och assistent.
Klassrummet dr stort och rymligt med material i glada férger. Nedan-
stiende beskrivning av Erik, skolan och arb:tet i skolan bygger pa samtal
med ldraren och assistenten samt egna observationer.

Erik bdrjade i skolan hosten 1989. Han har varit borta mycket fran skolan,
di han haft flera besvirliga infektioner. Vid ett tillfdlle har han varit
inlagd pa sjukhus och vid tre tillfillen har han behandlats med penicillin.
Det som enligt personalen &r svarast dr att Erik ofta grater och skriker.
Griten startar ofta helt pl6tsligt och fortsitter sedan intensivt. Ibland kan
Erik grata nistan hysteriskt i 5-6 timmar i ett strick, vilket &r mycket
péfrestande for personalen. Grétattackerna, som &r mer eller mindre
intensiva, kommer varje dag och ldraren tror (ir si gott som siker pd) att
det beror pad smirta. Vid enstaka tillfillen gir det att avbryta gréten
genom att avleda Erik. Graten dr mycket angestskapande for personalen
som kinner vanmakt. De tror att Erik har ont, men vet inte hur de skall
hjdlpa honiom. Eftersom hans ena hoft &r ur led, #r detta troligtvis
anledningen till att han gréter. Ibland nér de leker, kan Erik komma i en
stidllning, som utléser smirta. Erik skall prova ett avslappande och
srirtstillande medel for att forsoka hoja smértgrinsen. Léraren beréttar
att en lidkare har sagt att Eriks skrik &r “hjarnskrik”, att han inte &r
“kontaktbar” och att det inte finns ndgonting att gora. Enligt ldraren
Overensstimmer inte detta alls med personalens uppfattning. De upplever
att Erik har ett differentierat skrik, som ibland tyder pd smairta. Erik
forstar vissa enkla ord som "gunga”, "mat” och "toalett”. “Det &r ord som
ligger honom ndra och som han troligtvis tolkar som signaler”, sédger
ldraren. Ddremot har inte Erik bildforstaelse. Han kan svara “ja” genom
att lyfta upp huvudet eller sin hdgra arm. Det 4r menar lédraren, relativt
sikra tecken pa att han forstar och kan visa vad han vill. Hon pépekar att
de kinner Erik for lite for att kunna vara helt sdkra, ecftersom han bara
varit en termin pé skolan, men hon vet att Erik i vissa sammanhang visar
vad han vill.

Erik har tidigare haft kontakt med en synkonsulent, men det har inte varit
mojligt att testa hans syn, eftersom han inte kan/vill samarbeta. Han &r
intresserad av olika ménster, speciellt monster med prickar pd, men har
svart att fixera blicken. Han stir pd véntelista for att f& komma till
Ekeskolan, som ir resurscenter for synskadade, utvecklingsstorda barn.
Samspelet mellan eleverna i klassen &r begrédnsat. Eleverna har inte
mycket kontakt med varandra, eftersom varje elev behover sitt speciella
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stod, vilket medfor att ldraren ofta maste jobba enskilt med varje elev.
Detta forsvarar det samspel som eleverna annars kanske skulle kunna ha
sinsemellan.

Andra beséket i Eriks skola

Vid mitt andra besok i skolan dr Eriks lidrare sjuk och endast hans assistent
dir. Erik ligger, nér jag kommer till skolan, pad en madrass pa golvet. Han
har precis vilat middag, men inte sovit. Han ligger pa mage med sitt huvud
l4tt vppétbasjt och smagnyr. Jag sitter mig ner pd golvet bredvid honom
och talar med honom. Han spéanner kroppen, lyfter upp huvudet och héller
det alldeles stilla, som om han lysssnade. Han uppfattar att jag talar med
honom, men vinder inte sitt huvud mot mig. Vid ett tillfdlle vrider han pa
huvudet och vinder ansiktet mot mig, men blicken &r inte riktad mot mig
utan vid sidan om. Assistenten berittar att Erik inte mar bra och att hon
ar orolig for honom. Hans hinder, som alltid dr kalla, 4r kokande heta och
lapparma vita. Erik skakar i benen och ir spind och stel i kroppen. Nir
assistenten lyfter upp honom i sitt knd spinner han kroppen s mycket att
det inte gir att f4 honom att sitta rakt upp. I vanliga fall uppskattar Erik
att fa sitta i knét med kroppen létt framatlutad, men inte denna dag. Han
héller munnen vidoppen och kippar efter andan. Oron bland personalen dr
stor och de kinner att de inte vdgar ta ansvar for Erik. De forsoker ge
honom saft att dricka, men han vinder bort huvudet och gnéller. Resul-
tatet blir att assistenten ringer efter Eriks mamma och ber henne komma
och himta Erik.

Det framkommer att Erik provar en ny smirtstillande medicin och har tre
olika typer av penicillin. Tidigare, berittar ldraren, hade han fatt en
liknande reaktion och varit hemma ndgra dagar utan medicin och d4 blivit
bittre. Medicinen hade nu ater satts in och samma symtom uppstod. Eriks
mamma forsoker fa tag i ldkaren pa sjukhuset u.an att lyckas. Hon limnar
snabbt sitt arbete och kommer till skolan. Mamman tar Erik i sitt knd och
pratar med honom. Han verkar trott och géspar liela tiden. Eriks tillstdnd
har visserligen forbéttrats ndr mamman kommer, men han ir fortfarande
délig. Hon konstaterar att Erik &r torr i huden och personalen svarar att
han inte tagit emot nagonting att dricka pa hela dagen. Med tanke p4 att
han behandlas med penicillin samt dter smértstillande medicin behdver han
mycket vétska. Eriks mamma forsoker ringa ldkaren pa sjukhuset, men
han ér inte antrdffbar. Efter att ha fitt kontakt med en skoterska pa
sjukhuset tar hon med sig Erik hem.

Den kinsla jag fir ndr Eriks mamma kommer &r svar att beskriva. Hennes
blick férmedlar oro och uppgivenhet. Hon sédger i férbifarten till mig
”man har ju ett arbete ocksd. Det dr svart att skota det”. Hon kiinner oro
Over att inte klara av sitt arbete, eftersom det dr s mycket som hénder
runt hennes barn. Samtidigt kénner hon stor oro for Erik. Denna héndelse
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4r enligt mamman inte unik, utan liknande héndelser iterkommer med
jdmna mellanrum.

Tredje besoket i Eriks skola

Vid mitt tredje besok i skolan méts jag av en glad och ndjd liter pojke.
Erik ir tillbaka i skolan efter tio dagar pa sjukhus. Lékarna antar att Erik
fatt en allergisk reaktion mot den smirtstillande medicinen, som dérfor
tagits bort. Hans tillstand forbittras darefter successivt. Erik dr ndjd dé
han kommer tillbaka till skolan efter sjukhusvistelsen. Den avslappande
medicinen gor honom mjuk i musklerna, hans smérta verkar ha avtagit
och han gréter inte pa en hel vecka. Efter en vecka i skolan drabbas han av
en ny infektion, som leder till att han far tillbringa ytterligare fyra dagar
pa sjukhus och far en ny penicillinkur.

Erik hér nir jag kommer in i klassrummet. Han sitter alldeles stilla, lyfter
upp huvudet, lyssnar och spéanner kroppen, som han gor ndr han &r
intresserad. Han verkar kinna igen min rost och ger mig nigra snabba
ogonkast. Han dréjer inte kvar med blicken, utan tittar snabbt for att
direfter vinda bort huvudet. Vid ett par tillfdllen har jag f6ljt med hans
rérelser och stannat i hans blickfang. Han viker alltid bort blicken, for att
efter en stund dterkomma med ett nytt snabbt 6gonkast. Ibland ler han nér
han viinder bort sitt huvud. Liraren berittar att Erik alltid gor pa detta
sitt, ndr han dr intresserad av nigonting och att han aldrig tittar mer an
négon sekund pa personer i omgivningen. Det dr roligt att tréffa Erik, nar
han ir si pigg som vid detta besok.

Sammanfattningsvis kan jag efter att ha gjort tre bes6k i Eriks skola
konstatera, att inte en dag #r den andra lik. Hans dterkommande infek-
tioner och smirtor i hoften paverkar honom stindigt. Nér Erik dr frisk
och inte har ont r han en mysig liten pojke, som personalen tycker det dr
roligt att arbeta med. Nir han mar diligt och har ont och bara gnéller och
grater kinner personalen angest och vanmakt.

Lek och leksaker

Erik #ir bade enligt fordldrar och ldrare svar att sysselsitta, vilket beror p&
att han inte kan gora ngonting sjilv. Han tappar fort intresset for en
aktivitet och #r ofta orolig och rastlés. Han gnéller och grater ofta. Perio-
der av grat dterkommer ungefir var 14:e dag och under dessa perioder
griter han varje dag, dygnet runt. Under sddana perioder har familjen
stort behov av avldsning, for forutom fordldraras stora oro ar deras
brist p& s6ma ett stort problem.
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Forildrama leker ofta med Erik och dgnar honom mycket tid. Erik tycker
om att bada och att spela pa den "synth”, som familjen juct inkopt. Han &r
mycket road av musik och lyssnar gdrma p& Beatles. Han kan, enligt
forildrarna, urskilja deras musikstycken ur floden av annan musik som
spelas pa radio. I 6vrigt lyssnar han gérna pa Klassisk musik, frimst violin
och pianokonserter. Erik lyfter igenkénnande pa huvudet och skrattar nér
han hér ett vilbekant musikstycke, som han tycker om. Eriks pappa ldser
ofta sagor fér honom och berittar att de for nérvarande ldser "Jul i
Bullerbyn” och vare sig Erik forstér eller ej, 4r det nigonting som tilltalar
honom i denna bok. Han lyssnar intresserat och ser ut som om han forstar.
Pappan leker ocksa ofta olika rollekar med Erik. Han beréttar att han med
Erik p4 sitt knd leker att de kor bil i snabb fart. De ltsas att de &r med
och tivlar och oftast vinner de tivlingen. D4 skrattar Erik. Det 4r en lek
med full fart diir pappa och Erik har roligt tillsammans.

I férsta hand 4r Erik dock intresserad av leksaker, som tygger pé auditiva
stimuli. Nir han var liten hade han en snurra, som bade rorde sig och gav
ifran sig ett visslande ljud. En annan leksak, som Erik tycker om &r en
lastbil med flak. Flaket tippas med hjdlp av en mandverkontakt, som &r
fastad i ett pannband pa hans huvud. Nér Erik lyfter upp huvudet aktiveras
bilens flak. Favoritleksaken #r annars Nalle, som sover hos Erik pé natten.
Det har emellertid alltid varit svart att hitta leksaker till Erik ute i
affirerna och familjen har aldrig haft mojlighet att anlita lekotek vare sig
for 1an av lekmaterial eller for lekradgivning. Nér Erik var tvd 4r tog
forildrarna kontakt med ett lekotek, men de blev, enligt férdldrama,
avvisade eftersom “de bara var fordldrar”. Lekoteket, menade personalen,
var bara avsett fér forskolor och deras personal, inte for enskilda
fordldrar. Familjen har saledes aldrig fatt nidgon pedagogisk hjélp, men
diremot har andra fordldrar varit till stor hjdlp nir det géller att utbyta
erfarenheter om lek och leksaker. "For visst har bade vi sjilva och
sliktingar kopt leksaker, som bara blivit stéllda 4t sidan, eftersom Erik
inte kunnat leka med dem”, sdger mamman.

Videoinspelningar avseende lek
Lek med “Aktivitetstavian®

Mamman sitter med Erik i sitt knd inne i lekrummet. Hér inne finns hans
leksaker och triningsredskap. Nedan redovisat material omfattar 1:57
minuter. Mamman tar fram en “aktivitetstavla” och ldgger i Eriks knd. P4
tavlan finns foremal i olika farger och former féstade. Nér man ror vid
sakerna hors olika ljud. Erik rér med vénster hand pé en av knapparna.
Den producerar ett skrapande ljud.

“Jaaa” ....... "Kan du trycka mer? Skéldpaddan ocksa!”. Erik tittar pd
tavlan fran vinster till hoger. Han sitter stilla. Mamman fortsétter:
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"Mmm.... Nu ska vi se. Hur ska vi komma 4t nigonting?”. Eriks blick
vandrar fram och tillbaka pa tavlan, men han ror inte pA ndgonting.

"Vad ska du gora da? ...mmm?”. Hon tittar pd Erik och fortsatter:

“"Mmm. Nu ska vi se. Hur ska vi komma 4t nanting?”. Hon flyttar tavlan
nidrmare Erik och vinklar den l4tt upp mot honom. Han tittar pa tavlan.

"Va dér!”. Hon tar Eriks hogra hand och for den till en liten sak pa
tavlan och det hors ett klapprande ljud vid berdringen. (klapp, k!app).

"Dér! Ténk vad de kan ldta”. Ett nytt kvackande ljud hors. Hon fortsitter:

"Ah vilket [jud!”. Erik sitter tyst och stilla i mammans kni, utan att réra
vid tavlan. Béda tittar ner pa tavian. "Mmm”, siger mamman och Erik
lyfter upp huvudet och vrider det at héger mot dorren. Han ler och
noterar omedelbart att pappan kommer in i rummet. Erik verkar inte bry
sig om kameran. Han borjar skratta och lutar sitt huvud létt bakit.
Munnen &r vidoppen.

"Ar det skojigt?”, frigar mamman och Erik fortsitter att skratta. Han
vinder tillbaka blicken och tittar pA mamman och lutar sig sedan mot
hennes axel och ansikte. "Jaa mmmm”. Hon tittar pd Erik och ler.
Erik lyfter ater pd huvudet och ler stort. Han kastar huvudet bakat och
skrattar. Dérefter bojer han ater ner sitt huvud och tittar i knét.

Kommentarer

Mamman hjilper Erik att peka pd aktivitetstavlan for det verkar inte vara méjligt for Erik
att sjidlv anviinda sina hinder for att peka. Handlederna 4r vridna in4t och hindema gar €j
att rita ut. Mamman sméapratar med honom, men han verkar inte intresserad. Nir mamman
mirker det ldgger hon bort tavlan och de sitter stilla utan att gora ndgonting.

Lek med Bobath-bollen

Nir mamman har lagt bort tavlan sitter de stilla utan att gora nagonting
under en lang stund. Hon siger hogt for sig sjdlv: "F4 se vad vi ska hitta

Nu vet jag........... Vi leker pd bollen”. De brukar gora det
varje dag for att Erik skall fa hjalp att skaka loss slemmet i brostet. Nedan
redovisat material omfattar 5:05 minuter.

"Vill du studsa?”. Mamman, som héller Erik i knét visar genom att guppa
upp och ner med kroppen under det att hon sitter pé stolen. Hon vintar pa

en reaktion i 10 sekunder och sédger sedan "mmmn:?". Ingen reaktion
frdn Erik.

"Ska vi prova?”. Erik vinder sitt huvud at sidan, men visar inga synliga
tecken pa om han vill eller inte. Efter en stund sdger mamman: "Du har
dtminstone inte sagt nej”. Hon har tolkat att Erik inte sagt nej, men inte
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heller ja. De sitter bada stilla i 8 sekunder och mamman véntar. Nar
reaktionen uteblir fortsétter hon:

Vi prévar lite sa far vi se. Vi provar att studsa mot spegeln. Det kanske
gar”. Forildrarna hjilps 4t att lyfta opp Erik pé bollen och ligger honom
mitt pd den ca 1 m i diameter stora, réda bollen. (Eriks mamma har
tidigare beriittat att hon har besvir med sin rygg och att hon oroar sig for
den. Erik #r av normallidngd och har normalvikt).

"Bra! Nu ska vi se”, siger mamman och fortsétter: ”/ih, vi tar fram
armama lite grann”. Hon stricker ut och placerar hans armar framat
utefter bollen. De hinger rakt fram 6ver hans huvud.

"Ahhh.......". Hon borjar studsa med bada héinderna pa bollen. Hon sjunger
en sing om att 'nu ska vi studsa’. Erik vokaliserar svagt. Han ligger stilla
och mamman séger att han vintar. Erik lyfter upp huvudet och tittar pa
sin pappa. Han vrider huvudet létt at vinster sida, 18gger ner huvudet igen
och ligger stilla. Armarna hénger slappt framit. Mamman sjunger och
Erik slappnar av. Hela tiden studsar hon bollen. Hon slutar studsa och
bojer sig fram over Erik. Hon siiger: "Vill du studsa mera?”. Ingen
reaktion. "Du fdr lyfta huvudet om du vill” (underforstatt studsa). Erik
lyssnar. Han lyfter huvudet och mamman kommenterar "Braa! OK”.

Hon borjar ater studsa. Erik vokaliserar med ett vilmaende ljud. "Jaaa”.
Hon slutar studsa och vintar en stund. "Vill du studsa mera?”, séger hon
ater. Erik lyfter huvudet som svar.

”D4 gor vi det”. Hon fortsiitter studsa och Erik lyfter p& huvudet och
tittar 4t forst den ena sidan, sedan den andra. Han ser att pappan ar kvar
och ldgger ater ner huvudet. Mamman slutar studsa och séger efter en
stund.

"Vill du studsa mera?"., Ingen reaktion. ”D4 fir du lyfta huvudet ordentligt
..... om du vill studsa mera”. Erik lyfter huvudet hégt och tittar at
kameran. Han skrattar och ser glad ut. Han tittar pA mamman. Nér deras
blickar mots skrattar de bada. Detta upprepas flera ganger och varje géng
lyfter Erik upp huvudet som “ja”.

Kommentarer

Mamman funderar 6ver vad hon skall leka med Erik och till slut har hon kommit pA
nidgonting som Erik tycker om - att studsa pi Bobath-bollen. De gor detta dagligen for att
slemmet i brostet skall lossa. Slembildningen beror pa att han har cystisk fibros. Erik visar
mycket tydligt att han vill fortsitta studsa pa bollen. Nir mamman fragar honom om han
vill fortsitta lyfter han upp huvudet pa det sédtt som mamman beskrivit att han visar “ja”.
Det ér ett mycket tydligt tecken.
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Lek i trdningsskolan

Jag tillbringar tre formiddagar med Erik i skolan. Fran bestken i skolan
redovisar jag nedan nagra avsnitt med speciell inriktning pa lek och
kommunikation. Ett lekavsnitt handlar om lek med Bobath-bollen och har
uteslutits i denna redovisning, eftersom det starkt paAminner om samma lek
i hemmet, som beskrivits ovan.

Vid mitt forsta besok sitter Erik i sin froken Anns knd. Han lutar ryggen
mot hennes brést och tittar pd gungan som hinger mitt i rummet. Nedan
redovisat material omfattar 9:35 minuter, vilket dr hela inspelningen. Ann
tar tag i Eriks hOgra arm och pekar mot gungan och séger:

"Ska vi gunga........ gunga?”. Erik bojer ner huvudet och hon upprepar:
"Ska vi gunga?”. Erik vinder bort ansiktet.

"Vill du gunga. Vill du de? Upp med huvet om du vill gunga Erik?”. Han
lyfter upp huvudet och tittar pd Ann. Hon svarar: "Jaaa.... jaaaa”.

"Du vill gunga”. Hon tar hans hdnder i sina och gor tecknet for gunga.
Hon tar sedan hans hand och pekar pa gungan samtidigt som hon sédger:

"Dir borta!”. De sitter pa en stol med hjul och flyttar sig ndrmare gungan.
Erik noterar att nigon nidrmar sig fran sidan. Ann roér vid gungan och
sdger: "Har Erik - ska du gunga?”. Han tittar pd Ann och ler. Hon lyfter
tillsammans med en assistent over Erik i gungan. Ann sitter pd huk bred-
vid Erik.

“Erik.......... Erik!”. Han tittar pa henne. Blicken glider undan. "Kan du
titta p4 Ann da’?”. Hon soker ogonkontakt. Erik tittar pa henne och Ann
gor tecknet fér gunga och siger: "Ska vi gunga?”...."Guungaa” (med
tecken). Erik lyfter huvudet och tittar upp i taket och Ann tolkar in ett
’ja’. Hon tar hans hinder i sina och tecknar ’gunga’ samtidigt som hon
sidger: "Gunga .....gunga”. Erik tittar pd henne. Hon borjar gunga honom i
hoég fart. Det syns pa Erik att det kittlar i magen. Han drar upp benen och
fér ihop armarna i kors éver magen. Det verkar vara lite otdckt, men
fortjusningen syns. Erik ler och skrattar. Nedan f6ljer en liten sekvens
som visar pd den pausering, som finns i kommunikationen.

03.37 Ann stannar gungan och sdger vand mot Erik: "Erik, vill du gunga
mer?”
03.42 Erik lyfter upp huvudet och Ann nickar bekriftande "Jaaa
........ Jaaa”,
03.50 Erik vokaliserar och tittar leende pid Ann (efter 8 sekunder)
03.57 Erik vokaliserar och tittar fortfarande pd Ann (efter 7 sekunder)
04.01 Erik vokaliserar och skrattar med vidéppen mun. Att Erik tycker
det dr roligt kan ingen ta miste pa.
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04.03 Erik vokaliserar och Ann gor ater tecknet for gunga. Erik ler

04.15 Erik ger Ljud

04.20 Ann lyfter upp Erik och sitter honom i en béttre stéllning i
gungan. Erik ser glad ut.

De fortsétter att gunga en ling stund, tills Erik rycker till. Ann sitter pa
huk bredvid och tar tag i och héller fast gungan. De har ansiktena néra
varandra och har dgonkontakt. "Va... vill du gunga?”. Erik lyfter snabbt
upp huvudet, drar upp bener, ldgger armarna pd magen och vokaliserar.
Det &r tydligt vad han vill. Han vokaliserar, men helt plotsligt hostar han
till och borjar direfter grita. Ann lyfter honom snabbt ur gungan och
sdtter honom i knét och borjar trosta. Det syns p& pesonalen att detta dr en
kritisk situation. De har tidigare i intervju beréttat att, om man inte lyckas
avleda Erik omedelbart, kan graten vara kvar i timmar i strick. Denna
géng lyckas Ann trosta Erik, som blir lugn igen.

Kommentarer

Att gunga i skolan tycker Erik om. Han talar om att han vill fortséitta gunga och med hela
kroppen visar han sin fértjusning. Han drar upp benen, ldgger armama pa magen, ler och
skrattar. Erik visar férvintan nér lararen haller fast gungan och sedan sldpper den. Den
hiftiga rorelsen kiinns "killig” i magen och Erik skrattar.

Lek med speldosan

Nedan redovisat material omfattar 2:51 minuter. Erik sitter i assistentens
knd. P4 bordet framfor dem ligger en stor speldosa, som producerar olika
ljud beroende pad var ndgonstans man trycker pd den. Badas blickar dr
riktade mot speldosan. Assistenten trycker pa speldosan och det hérs ett
pipande ljud. Erik tittar pd speldosan. Han lyfter upp sitt huvud, vinder
bort det mot vénster sida och dérefter tillbaka igen. Assistenten trycker da
pa ett annat stdlle och far fram ett annat ljud. Erik vdnder &ter bort
huvudet, vinder det tillbaka och tittar direfter ner i knét och sitter alldeles
stilla. Detta upprepas vid flera tillfdllen. Erik verkar inte intresserad av
speldosan. De sitter och leker en lang stund utan att Erik visar intresse.
Han tittar p& den ndr assistenten trycker, vinder bort huvudet, vinder
tillbaka huvudet och tittar ner i knédt. Han ler inte och ser inte glad ut. Nar
leken pagéatt en stund tar hon tag i Eriks hand och de trycker gemensamt
pé speldosan. D3 intrdder en fordndring.

“Har maste du spela!”. Hon tar pé ena sidan av speldosan och det kommer
fram ett ljud. For forsta gangen ler Erik och skrattar. Han vokaliserar.
Assistenten skrattar, ldgger sitt ansikie mot Eriks kind och kramar om
honom. Han fortsitter att skratta och hon sédger: "Du mdste spela ocksé inte
bara skratta!”. Han sitter stilla och ler. Efter sex sekunder borjar han
skratta igen, denna gang med ljud.

"Jaa, men nu mdéste du spela”. Hon bdjer sig fram och pussar Erik pa
kinden. Han skrattar. "Du mdste spela. Du kan inte bara skratta’......"Vill
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du att jag ska spela?......Ja, sétt fram handen di”. Ingen hand kommer,
men Erik vokaliserar och skrattar utan ljud med munnen vidSppen.

Kommentarer

Leken med speldosan visar att Erik vill vara med sjélv. I bdrjan dr han passiv och
ointresserad. Assistenten forséker locka honom men utan resultat. Eriks aktivitet kar
forst, ndr han sjalv far tilifdlle att vara med och trycka pa speldosan med sin hand och d4
visar han att han dr road av att delta i leken.

Eriks kommunikation

Erik reagerar pa sitt namn och kan pékalla uppméirksamhet. Ibland kan
han séga ja (i betydelsen vill ha mer), men aldrig nej. Erik kan hirma
ljud och ibland leker pappa och Erik hdrmlekar. Speciellt roligt ar det att
bada tillsammans med pappa och da sitta och “sméprata”. Enligt fordld-
rarna forstar Erik ibland vad de sdger, men inte alltid. "Ibland f6rvanas
man 6ver hur mycket han forstar” sdger mamman. Erik kan inte hdrma
handlingar, vilket delvis kan berc pd hans rorelsehinder. Erik visar nar
han #r glad och ledsen. Nir han dr trott géspar han och ndr han ar
missndjd gniller han. Om man fragar Erik om han t ex vill ha nigonting
kan man ge honom instruktioner som “om du vill ha, sé lyft upp huvudet”.
Forildrarna svarar pa Eriks huvudlyft som om det var ett “ja”.

For att underlitta for Erik och de personer som triffar honom har foréld-
rarna giort en liten bok om sin son med foton av Erik i olika dagliga
situationer och en text som berittar vad Erik kan gora och vad han for-

star. Jag vill ur denna bok citera nigra avsnitt ur boken som heter "Hej,
jag heter Erik™:

"HEJ!

Jag heter ERIK.

Inte Ecke for det ir en av mina kompisar pd (skolans namn). Jag forstar ganska mycket
av vad Du siger. Om du fragar mig nigot si kan jag svara JA. Ibland ler jag bara litet
grann, Men ibland maste Du vinta ganska linge, for det tar tid att samla ihop sig till ett
svar. Om jag menar NEJ si brukar jag bara muttra lite. Eller ocksé svarar jag inte alls.”

Jag kan ganska manga ord, shdana som jag tycker dr VIKTIGA

T ex ita, mat, hungrig, korv, omelett, torstig, dricka, spela piano, sjunga, bada, ga ut och
g3, leka, en gang till, mera och en hel massa andra. Du far vil kolla sjalv” "Andra
ord som jag forstar 4r smorgas, mjolk, villing, medicin, vila, gymnastik, musik, gi pa
toa, kissa, bajsa - Och si DUKTIG och det tycker jag om att héra!” ... "Jag tycker om att
ligga p2 mage med en rulle under brostet. Och jag vill gdrna ha en stor spegel famfér mig.
Har du nagon leksak som jag kan putta pa sa att den plingar? Det &r roligt ibland. Ibland ar
det littare att na sakerna om jag ligger pa sidan.”

Med den hemmagjorda boken som hjidlpmedel har Erik lattare att bli for-
stadd. Det framgér vad han tycker om, vad han inte tycker om och vad
man kan gora for att trésta honom om han &r ledsen.
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Videoinspelnin V. kommunikation
Maltid | hemmet

Nedan redovisat material omfattar 14:25 minuter, vilket ir hela maltiden.
Erik sitter i koket med sin mamma. Hon haller sin viinstra hand mot hans
panna for att ge stdd och halla upp hans huvud, som ir litt tillbakalutat.
Han gapar stort och vintar pa skeden med mat. Hon haller skeden fullastad
och véntar pd att kameran skall gi iging. Sa!

"Ahh...Nu var jag for lingsam”. Hon vet att Erik vintat. Han haller
hénderna knutna och armama uppdragna. Han gapar stort. Mamman
avvaktar. Erik tar emot en tugga och vrider huvudet lite 4t vinster. Hans
blick &r vind uppit. Mamman skrattar till och Erik tittar pa henne. Han
vénder tiflbaka huvudet och mamman fyller mer mat pa skeden. Erik tittar
allvarligt pd henne. Hon ler mot honom och stryker honom med sin hand
Over pannan och héret.

"84", siger hon och stryker honom ater och ger honom en ny sked med
mat. "Hir kommer den igen. Ahh!”. Erik gapar. "Nam..nam”, sdger
mamman och fortsétter “mmm.... Va gott”. Hon ler mot Erik, som pres-
sar den passerade maten mot gommen, eftersom han inte kan tugga. Erik
reagerar plotsligt och spritter till. Ljud hors fran ett annat ram. Han sitter
alldeles stilla och ser ut att lyssna. Han vinder blicken mot dérréppningen.
(Pappan och jag befinner oss i det andra rummet och viskar till varandra).

"Nu kommer Ja, dom pratar dirinne igen”. Erik vinder p4 huvudet
efter 1judet. Han spanner kroppen fér att lyssna. Mamman har observerat
att det var nagonting och tolkade honom som om han hérde ljudet och hon
sdger: "Dom pratar”. Erik vinder blicken tillbaka till mamman igen. Han
smackar.

"A.... vi dter ....Erik dter - mamma matar”, kommenterar hon. "Va gott
va?”, sdger hon och ler mot honom och siger: "Mums” Erik smackar,
bojer sig framat. Deras ansikten 4r ndra varandra och Erik ser ndjd ut.
Han sméler och tittar p4 sin mamma. Han tittar ner pa tallriken och till-
baka till mamman. Han vrider hela kroppen mot henne och tittar pa henne.
Han spénner sig i kroppen. Hon smeker Erik 6ver haret. Han gapar stort,
men stidnger sedan munnen.

"Vill du ha lite till?". Han tittar p4 skeden och p4 tallriken som stir pa
bordet. "Viil du ha mer mat?”. Hon hiller den fullastade skeden framfor
honom och fragar igen:”Vill du ha mat?”, Erik svarar inte, men borjar
plotsligt andas héftigare med kortare andetag.

"Ar du bajsnédig nu?” och efter en stund "Vill du sitta pé toan?”, Erik
tittar ner i knét och mamman fortsétter: "Kan du vinta till efter maten?”
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Ingen reaktion. “Vi 4ter fardigt forst”. Zrik hostar héftigt. Det later
skrovligt. "D4 far du sitta p4 toan sen!”. Ny sked med mat kommer och
mamman sdger: "Har!”. Han hostar igen. Nu dnnu mer dn forsta gangen.
£rik hostar ater. Han tar upp sin hdgra hand i munnen. Mamman har inte
sagt nigonting under kela den tid (39 sekunder) di Erik hostar. Hon
vintar och siger sedan: "mmm” .

"Vill du dricka (gor samtidigt tecknet for dricka) Erik?”. Han andas
hiftigare. "Vill du dricka dppeljuice? (gor tecknet for dricka) Har! Va !
Vill du ha det?”. Erik védnder bort sitt ansikte och skrovlar och hostar
lite. Mamman hdrmar Erik, som da vinder sitt huvud mot henne och ler
”Nu tar vi lite dricka! Hir kommer de’!” . Erik dricker juice.

Efter ndgon minut sdger mamman: "Vill du dricka mera?”. Erik tittar ner
pa bordet och mamman fortsdtter: “Titta upp p4 mamma om du vill dricka
mer!....mmm......Du ska titta upp pd mamma om du vill dricka”. Erik
tittar inte upp utan fortsétter att titta ner pa bordet eller mojligtvis i sitt
kni. (Hon tolkar detta som ett "nej”).

?Vill du &ta mer.......mat?". Ingen reaktion. Erik sitter stilla och tittar ner.
Han ger sin mamma en kort blick och vénder dérefter upp ansiktet och
tittar pA mamman som svarar med att ge honom en ny sked. Hon lyfter
upp Eriks huved med sin hand. Hon gapar sjilv for att f4 honom att
hdrma. Erik tar emot mat, men svéljer inte. Han bara tittar pa sin mamma.

"Du verkar fundersam”, siger hon. Erik sviljer maten och mamman
kommer strax med en ny sked. "Hir kommer en till!”. Erik tittar pa

skeden och vinder huvudet &t vinster sidan. Han tittar direfter rakt fram
in i kameran.

Mamman skrattar till. Erik vinder sitt huvud at sidan och vokaliserar
”"6hhh” och mamman svarar pd samma sédtt och sdger sedan:
"Fundersam.......mmm".

"De’ va inte sd véldigt gott nej.”. Erik vénder ansiktet mot sidan och
vokaliserar. Han ler och skrattar snabbt till. Mamman ler. Hon héller
skeden framf6r Erik men han 6ppnar inte munnen. Nir sedan matningen
upphor vokaliserar Erik. Mamman forsoker ge Erik mera mat, men han
vokaliserar. Vid ett tillfdlle sdger hon: "Nu vet inte mam:ma riktigt vad du
menar.....IN344!”. Hon vintar i 24 sekunder och sitter alldeies stilla. Sedan
sdger hon: "V du fiellre ha efterrdtt?”. Han skrattar da till. De Gvergar
till efterrdtten. Efter en stund rycker Erik plotsligt till.

"0j, va va de?”. Hon tar hans hogra hand i sin och tittar pa hans ansikte.
Hon béier sig fram emot honom. Han tittar pd sin mamma. "Behdver du
g4 pé toa?”. Erik smackar och vinder sig bort. Han smackar och gor tung-
rorelser. Hon séger "Vaa...... Vaa. Efter maten. Vi skyndar oss att 4ta upp”.
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Erik vokaliserar ddrefter fyra ganger pa 3:35 minuter. Av dessa ér en
vokalisering p4 13 sekunder utan uppehall.

Kommentarer

Efter maten blev det toalettbesok och mycket riktigt. Han behévde bajsa och hade lyckats
halla sig under hela maltiden. Det var pa ett tidigt stadium som han visade det och
mamman tolkade och forstod honom. Anda lyckades han hilla sig.

Foréldrarna har gjort en bok om Eriks kommunikation. Ett viktigt skil till att de gjort
denna bok dr deras stora oro for hur omgivningen skall tolka honom, nir de sjélva inte 4r
med. Erik forstar manga ord och han vet att han dr Erik. Han kiinner igen personer och
foremal i sin omgivning. Han kan visa vad han vill. Vid ett tilifille sdger mamman att "nu
vet mamma inte riktigt vad du menar”. Hon vintar i 24 sekunder pa att fa lite ledtridar,
men d Erik inte visar ndgonting som kan leda henne pa ritt spar fortsiitter hon och siger
"Vill du hellre ha efterriitt?” Erik skrattar, men man vet inte om det 4r for att det 4r helt
tokigt eller for att han faktiskt vill ha efterrétt. Erik visar i allménhet vad han tycker omn
trots att hans rérelsehinder ibland komplicerar och gor det extra svart.

Maltid i skolan

Ann sitter med Erik i knét bredvid matstolen. Hon tar p4 stolens karm och
vinder Erik mot stolen si han ser den. Nedan redovisat material omfattar
2:29 minuter.

“Upp med huvet om du vill sitta hdr”, Erii: lyfter huvudet och Ann svarar:
“Jaaa”. Aun nickar bekriftande med en Gverdriven gest for att tydligt visa
att hon uppfattat vad Erik vill. Han ror stolen med sin hand.

“Ja héar vill du sitta”. Hon lagger Eriks hand pi stolskarmen och siger
"Jaaa”. Erik védnder sig mot henne och tittar forst pA Ann sedan forbi
henne. Erik vinder tillbaka huvudet och ldgger det Litt tillbakalutat.

D34 gor vi det” . Hon lyiter 6ver Erik i stolen med hjilp av en
assistent. Erik hostar och borjar darra i kroppen. Hans hinder och ben
borjar skaka. Erik 6ppnar munnen och borjar grata. Ann tittar pi honom
och séger:

"Gor det ont nu?”. Hon tar fram tallriken med mat och hiller den
framfor Erik och sdger: "Lukta! De’ e’ avocado...... Inte?..... Vi sétter pd
haklappen s4 far vi se om du vill ha. Va.... 4r du me pa det? Att jag satter

Upp me’ huvet di Erik si fir vi sitta pd den!”. Erik borjar
gny och grita. Hans mun 4r vidéppen.

"Ar det nanting som gor ont nu?” Hon siitter pa haklappen och tittar pa
Erik for att forsoka komma pé vad som é&r fel, nnen lyckas inte.

"Ar de jobbigt?”. Erik gniller och verkar missndjd eller ledsen. Eller
ocksd har han ont. Ingen vet riktigt, men det mirks pa personalen att de
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blir oroliga och pressade. Till slut &dter Erik och fir sin medicin. Han
slutar grata.

Kommentarer
Hir 4r ett exempel pd en angestskapande episod, som gor att personalen blir mycket

frustrerad. Denna gang lyckades de bryta det beteende som annars kan starta en grit-
period.

Att reagera pd sitt namn

Vid ett tillfélle sitter Erik i assitentens knd och leker med speldosan. I
bakgrunden hors barnroster utifrdn hallen. Erik har varit sjuk en tid och
dr tillbaka i skolan forsta dagen. Nedan redovisat material omfattar
mindre dn 30 sekunder. Han spinner sig nir han hor:

"Ar Erik har idag?” (frokens rost). Erik lyfter upp sitt huvud och vrider
det mot det héll dir ljudet kommit ifrn (vinster snett bakat). Han héller
upp huvudet och skrattar med Oppen mun utan ljud. Assistenten tittar pa
Erik och ler. Hon ser att han blev glad. Erik lutar huvudet ldtt bakat och
mungiporna pekar uppat. “Har han kommit .ilibaka till skolan, Erik?!”
(frokens 10st). Erik ler igen. Assistenten ler. Erik védnder tillbaka huvudet
och tittar pa speldosan igen.

Lek, kommunikation och utveckling

Nir det giller lek har familjen inrett ett separat rum for Eriks trinings-
redskap och leksaker. Fordldrama berittar att han fort tappar intresset for
saker och att han inte kan gora nagonting sjilv. Fordldrarna eller ldraren
ger honom saker som han sedan manipulerar. Erik tycker om att bada
och att spela pd sin "synth”. Han 4r 6verhuvud taget mycket ndjd nir han
lyssnar till musik och han visar nir han kinner igen ett musikstycke. Da
lyfter han sitt huvud och skrattar. Nér han trottnat pa en sak bdriar han
gndlla missnGjt. Dessa signaler 4r ldtta att tolka. Han har alltid tyckt om att
leka med saker som bygger pa ljud och iOrelse, men det stora problemet
tycks vara att Erik pa grund av sitt rorelsehinder har svart att vara med
aktivt i leken och att forildrar eller ldrare maste erbjuda honom foremal
och aktiviteter. Framfor allt framstar leken som ett naturligt trdnings-
tillfdlle. Nér han spelar pa sin "synth” slappnar han av i armar och hénder
och han gér nagonting sjilv. Nir det galler lek pé bollen har den flera
funktioner, dels dr det spdnnande att hoppa upp och ner, dels kédnner han
den taktila stimuleringen av den mjuka bollen. Férutom detta dr det
formodligen skont att skaka loss slem ur brostet. Att se leken som medel
for kommunikation visar sig som en sjilvklarhet i Eriks fall. Det &r ett av
de tillfdllen, dd han har en vuxen persons hela uppmérksamhet riktad pa
sin egen person och det blir ett naturligt samspel.
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Formen for Eriks kommunikation 4r signaler, vokalisering och kropps-
sprak, t ex huvudlyftning. Fordldrarna och ldraren i skolan anvinder
tecken som stdd till talet. Fran Eriks kommunikationsbok framgar vad
fordldrarna formodar att Erik forstar.

Innehallet i denna bok, liksom i Eriks kommunikation, dr de cirka 3C-40
ord, som ligger ndra Eriks vardag. Fordldrarna tror inte att Erik f6rstir
sammanhang och hela meningar, men diremot enstaka, enkla ord som har
betydelse just for honom. Mamman talar med Erik om det som de skall

gora, dvs den konkreta verkligheten. Den vanligaste tiden for pausering ar
10 sekunder.

Hur anvénder da Erik sin kommunikation? I skolan frigade ldraren Erik,
samtidigt som hon forstérkte sitt tal med teckensprak, om han ville hoppa
pa bollen. Han lyfte d& sitt huvud och skrattade. Bade lidraren och
fordldrarna tolkar Eriks huvudlyftning sora ett jakande svar pa en friga.
Erik visar, ndr han ir glad genom att le eller skratta, nir han ir ledsen
genom att gny och grata, nir han ar uttrikad gniller han missbelétet och
ndr han &r trott giaspar han. Han kan visa "ja”, men inte "nej”. Han forstar
att ta emot instruktioner som “om du vill ha si Ivft upp huvudet”. Nir
man talar med Erik lyssnar han forst, ddrefter bli, han aktiv och bérjar
vifta med armarna och vinder bort huvudet. Nir han sedan vinder
tillbaka huvudet sitter han ofta och tittar ner i kniit. Detta #r ett ménster
som upprepas i Eriks interaktion. Vid maltiden uppfattade mamman att
Erik behovde gi pd toaletten. Hon frigade honom “Ar du bajsnédig
nu?.....Kan du vinta till efter maten?”. Hon fick ingen reaktion pa denna
fraga, men det visade sig att Erik kunde halla sig. Det tycks som om han
forstod "forst dter vi och sedan gar vi pa toan”. Det skulle i s fall kunna
tyda pd att han hade en mer utvecklad tidsuppfattning 4n.vad som ir
vanligt for gravt utvecklingsstérda barn. Erik visar ndr han tycker om
nagonting som t ex efterrdtten. Han smackar och vokaliserar ihallande, vid
ett tillfdlle i 13 sekunder.

Att leken ér en forutsittning fér Eriks kommanikation verkar sjilvklart.
Vid lektillfillena samspelar den vuxne med barnet om foremdal och
héndelser i ndrrummet. Foér Erik har denna interaktion med mamman/
vardaren stor betydelse fér hans utveckling. Erik dr mycket beroende av
att vuxna deltar i hans lek och erbjuder honom lekméjligheter. Korta
stunder kan han dock leka sjilv, t ex med sin "synth”. Det intebir di att
han far en snabb 4terkoppling p4 sina rorelser. De “bus- och kroppslekar”,
som han leker med sin pappa 4r viktiga for det sociala samspelet.

Eriks foréldrar tycker att hans kommunikation #r mer medveten och den
trining som han fir boérjar ge resultat. Det #r svart att beddma Eriks
kommunikativa kompetens, eftersom han dr svirt rérelsehindrad. Vad
man dock med sidkerhet kan konstatera 4r att han:
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- kiinner igen sitt namn och vet att han dr Edk

- kiinner igen roster och ménniskor i omgivningen

- kiinner igen olika musikstycken och signaturmelodier pa TV
- kan pakalla uppmirksamhet och hilla kvar den

- kan ta initiativ

- kan ta sin tur i kommunikationen

- kan svara ja med huvudlyftning pa direkta fragor

- kan forsta ett antal enstaka ord som signaler

- kan ge signaler och bli tolkad "som om”

- kan visa behov och kinslor

Det &r svart att veta vad som beror pa utvecklingsstérningen och vad som
beror pa rorelsehindret. Hur mycket han forstdr av de tecken, som
anvinds bade i skolan och hemma, dr svért att avgora. Hur mycket som
kan ldras in med kontinuitet, struktur och upprepning &r omdjligt att
bedéma, men att det t6r Eriks del kan innebdra en mojlighet till
utveckling &r jag Overtygad om.




PRESENTATION AV FREDRIK OCH HANS FAMILJ

Nir Fredrik dr tio &r bor han tillsammans med sin mamma, pappa,
storebror och lillasyster i en villa i en forort till Stockholm. Syskonen ir
femton och fyra &r gamla. Familjens hus ligger uppe pa en kulle och en
brant backe leder upp till huset. Mamman beréttar att det 4r arbetsamt att
dra Fredriks vagn uppfor backen, speciellt vintertid, da det ocksa kan vara
halt. Huset &r inte anpassat for Fredriks behov och familjen har borjat
fundera pa att byta bostad. Dels har Fredrik blivit bdde ldngre och tyngre,
dels har hans hjdlpmedel blivit storre och tar dérfor betydligt storre plats.
Behovet av ett forradd for hans hjdlpmedel har darfor blivit patagligt.

Fredrik dr familjens andra barn. Han foddes efter en graviditet, som
mamman betecknar som komplicerad. Redan fyra ménader fore. berdiknad
tid for forlossning borjade hon fa sammandragningar. De var si besvir-
liga att hon tvingades tillbringa en stor del av den sista tiden i singen for
att forhindra missfall. Under denna period fick hon éven dta medicin for
att motverka sammandragningarna i livmodern och detta gjorde att hon
kdnde sig bade fysiskt och psykiskt dalig. Hon madde illa och svettades och
akte in och ut pd sjukhuset. Nagon forklaring till detta har forildrarna
inte kunnat fa fast de fragat. Forlossningen forlopte dock normalt.

Fredrik var vid fodelsen till synes ett friskt och vélskapt litet barn. Efter
cirka en vecka pa sjukhuset fick mor och son dka hem. Nér de varit hem-
ma i fyra dagar intridffade en fordndring. Fredrik blev sl6 och ville inte ha
mat. Mamman mérkte att hans sug- och gripreflexer avtog. Han bara 1ag
och dasade. Hans tillstind forsdmrades snabbt och inom en timmes tid var
han sé dalig att fordldrarna beslot att aka in till sjukhusets akutmottagning.
Nir de kom in till sjukhuset var Fredrik slo och fétterna svullnade upp.
Likarna undersokte honom, men hittade inte nagot fel. For sdkerhets skull
satte de in antibiotika, la honom i kuvds och senare i respirator. Ingen
forbittring mirktes. Forst efter 1 1/2 dygn pa sjukhuset undersékte likar-
na hans hjdrta. Fredriks ben hade da borjat bli blda och han var fort-
farande mycket slo. Det visade sig att han hade en fortrédngning pa aortan
och han opererades 1kut. Fordldrarna forstod att han hade fatt en allvarlig
skada pd grund av syrebristen och det mirktes &ven pd honom. Likarna
ingav inte fordldrarna mycket hopp om att Fredrik skulle overleva.
Pressen var stor for fordldrarna, som vigrade ge upp under de cirka sex
veckor som Fredrik fick ligga kvar p4 sjukhuset.

Nir Fredrik kom hem fran sjukhuset fick familjen en svar och arbetsam
tid. Fredrik skrek och var mycket orolig. Efter en kort tid b6érjade han fa
kramper. Det dr6jde innan familjen forstod att han hade epilepsi. Han
hade inte lingre nigra sviljreflexer och det var svért att f4 i honom
maten. Likarna ville sétta in sondmatning, men fordldrarna envisades med
att sjidlva vilja ge honom mat. De var rddda att han stidndigt skulle bli
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bunden till sonden och avbdjde. Istillet tog de pé sig det stora ansvaret att
ge honom mat varannan timme. Fordldrarnas hela tillvaro gick enligt
mamman ut pa att ge Fredrik mat och tiden rdckte inte till ndgonting mer.
Med en ildre son pa fem ar levde den lilla familjen som i ett vakum.
Mamman séger att deras envishet pa sikt givit resultat och att Fredrik idag
ar mycket fortjust i mat.

Den bild jag presenterar av Fredrik dr ndgot annorlunda &n bilderna av de
andra baren. Detta beror bland annat pa att materialet om Fredrik
insamlades i forstudien i syfte att beskriva en dag med ett gravt flerhan-
dikappat barn.

Fredriks funktionsnedsittningar

Fredrik dr gravt utvecklingsstord, rorelsehindrad, inkontinent och har
epilepsi. Han dr rullstolsburen och kan inte forflytta sig pad egen hand.
Fredrik har god huvudstabilitet, men hans bdlstabilitet 4&r mycket dalig.
Han kan inte sitta utan stdd och inte forflytta sig sjélv. Fredriks svaij-
reflexer var tidigare déliga, men idag &ter han passerad mat. Fredriks
personliga assistent, Lisa, berittar att Fredrik inte har ndgon diagnosti-
cerad synskada, men att han indé inte anvénder sin syn funktionellt. Hon
menar att han ser saker, men "inte tar in och bearbetar” vad han ser. Trots
detta far jag uppfattningen frin de videofilmer jag spelat in, att Fredrik
verkligen tittar intresserat pa olika personer. Hans blick dr klar och han
foljer med blicken. Fredrik har inget talat sprdk, men han har ett vél
utvecklat kroppssprak.

Daglig verksamhet/sysselsattning

Varie morgon kommer firdtjanstbussen och himtar Fredrik till skolan.
Han géir i en triningsskoleklass i en specialskola for de allra svarast
handikappade barnen i Storstockholmsomridet. De tre kamraterna, som
alla dr flickor, dr liksom Fredrik svart flerhandikappade. Bamen é&r
rorelsehindrade och ingen kan gi eller sti utan stéd. Endast ett av barnen
kan sitta utan stéd. Inget av barnen har ett talat sprak utan de befinner sig
pa en icke-verbal nivd och kommunicerar med naturliga reaktioner och
signaler (Kylén, 1983).

Fredrik trivs i skolan och forildrarna 4r n6jda med den stimulans han far
dir. Forildrarna vet att han mér bra, eftersom han annars reagerar pa
minsta lilla sak som inte stimmer med att gnélla eller i vérsta fall med att
bli fysiskt sjuk. Fredrik dr kénslig fér fordndringar och trivs bast med
invanda rutiner. Lirarna berittar att han tidigare ofta var gnillig och
missnojd. Fredrik har en kontaktbok, som fungerar som liank mellan
skolan och hemmet. Dir antecknas allt som kan ha betydelse for Fredriks
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sinnesstimning och allménna tillstind. Med hjilp av de uppgifter, som
finns nedtecknade i boken, finner sedan bide forildrarna och lidrarna i
skolan samtalsdmnen att knyta an till. Mamman liser kontaktboken
tillsammans med Fredrik, nir han kommer frin skolan. De talar om det
som ldrarna skrivit och ldrama ldser den i skolan och finner samtalsimnen
ur den. Det ger Fredrik ett bra sammanhang i tillvaron. Han lir sig att
saker och ting hdnger samman pa ett naturligt sétt, att bade skelan och
hemmet dr delar av hans liv.

Morgonsamling i triningsskolan - Videoinspelning

Nir jag besoker Fredrik forsta gangen i skolan dr det morgonsamling.
Nedan redovisat material omfattar 13:25 minuter. Barnen och assisten-
terna sitter samlade i en ring pa golvet. Tvi av flickoma halvligger i
varsin “sittpase”. Fredrik och en flicka sitter p& golvet med korslagda ben.
En assistent sitter bakom Fredriks rygg for att hjilpa honom att hilla
balansen. Vid morgonsamlingen finns jag sjilv som observator, en foto-
graf, som tar foton med blixt och en kameraman med videoutrustning.
Utrustningen monteras upp nir bamen finns i rummet. En av flickorna &r
mycket intresserad av oss och skrattar och ser glad ut. Fredrik upptiicker
snabbt att det &r flera personer i rummet som inte hor dit. Han s6ker med
blicken och tittar i smyg pa oss och vinder sedan bort huvudet ging p4
gang. Fredrik sitter alldeles tyst.

Jag samtalar med Lisa och Fredrik sitter bredvid. Han spérrar upp 6gonen
och ser intresserad ut. Ddrefter bdjer han ner sitt huvud och sitter alldeles

tyst. Det syns pa honom att han lyssnar. Lisa vinder sig till Fredrik och
sdger:

"Du talar om bestidmt nér du 4r arg och bestimt nér du ar glad.”

Hon viskar dérefter nagonting i 6rat pa Fredrik, som vrider pa huvudet
och vinder ansiktet mot henne. Han sitter hiindemna framfor ansiktet och
stoppar fingarna i munnen och suger pa dem. De tre assistenterna borjar
sjunga. Liraren ar sjuk vid vart bestk.

"Nu &r vi har igen, Nu ar vi hér igen.
Vad ska vi gora, Vad ska vi gora.
Spela och sjunga, Spela och sjunga.
Det ska vi gora s klart”.

Fredrik sitter med nedbojt huvud med ena handen pa den tamburin, som
Lisa lagt i hans knd. Hon slar forsiktigt pA tamburinen, men Fredrik ror
den inte. Han viftar med sina hdnder och armar med ryckiga rérelser och
atergdr direfter till sin stilla pose och ser ointresserad ut. Han ser oberérd
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ut av vad som hinder runt omkring honom. Nér singen, som upprepas tva
ganger, ir avsluiad, tar nidsta sing vid.

Fredrik ser ndrmast irriterad ut. Han drar ihop ansiktet, gér en grimas
och slar sedan till tamburinen s3 att den flyger ivdg. Detta sker s vitt jag
kan forstd med en ofrivillig rérelse. Fredrik ser missndjd ut. Sdngen
fortsitter.

Nu &r det Fredriks tur. Han viftar glatt med armarna nir han kiinner igen
sitt namn. Fredrik bdjer ned huvudet och tittar pa fotografen lite under
lugg. Han verkar mycket intresserad av oss och har svart att koncentrera
sig pd gruppen. Han verkar road. Direfter foljer en visa for att triina
kroppsuppfattning. Lisa tar Fredriks hinder i sina och fér dem fran
benen, dver kroppen, 6ver armarna och upp till huvudet. Anspinningen i
hans andning och kroppshallning tolkar jag som att han vet vad som skall
komma och ér fylld av forvintan. Han skrattar.

“Ett, tva, tre, fyr....”

Fredrik lyssnar igenkdnnande och skrattar. "Den hér sdngen tycker han
om”, sdger Lisa. Den dr rytmisk och takifast. Fredriks aktivitet okar och
han jobbar med bada armarna. Fredrik spdnner kroppen bakat, som om
han fick en kramp. Han faller bakit, men Lisa tar emot honon:. Ena benet
fastnar och han gniller missbelatet for att fa hjilp att komma loss. Lisa ser
att han fastnat och hjilper till. Fredrik blir tyst igen.

Fredrik sitter pa golvet med korslagda ben och har svért att halla balansen
och vinglar till lite. Rétt vad det ir tappar han balansen och 4r pa vig att
ramla omkull tili ena sidan. Precis n4r han haller pa att falla tar en annan
av assistenterna, Anna, tag i hans arm och reser upp honom igen. Fredrik
verkar helt ointresserad och tittar inte pad henne. Hon sitter sin mun intill
Fredriks Ora och viskar nagonting till honorn. Han vinder huvudet och
ansiktet mot henne, ler glatt och igenkidnnande och borjar vifta hiftigt med
armarna samtidig. . m han sdger "g g g” (ett ljud som aterkommer vid
flera tillfZllen).

"Fredrik, Fredrik!”, ronar Lisa. Han lyfter pa huvudet och ler. Han vet att
det dr honom de menar - han #r Fredrik.

Kommeniarer

Den dag jag besdkte Fredrik i skolan var Liraren sjuk och de tre assistenterna var ensamma
med bamen. Frin ovanstiende beskrivning framgar att Fredrik kiinner igen sitt namn. Han
vet att han dr Fredrik. Han kiinner ocksa igen flera av de singer de sjunger i skolan och
personalen vet vilka singer, som Fredrik tycker biist om. Fredrik visar stort intresse for
sin omgivning. Ibland bdjer han ner sitt huvud och tittar ner som fr att samla ihop sina
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intryck. Fredrik stoppar ofta in fingrama i munnen och suger pa dem och han viftar ofta
hiftigt med sina armar. Jag uppfattar detta som ett spdnningstillstind dsamkat av en
forvintan. Ibland tycks det ocksa vara ett uttryck for gladje. Nar shngen vinder sig till ett
annat barn i gruppen "Var dr Maria..........:" ser Fredrik irriterad ut. Han drar ihop
ansiktet och ser missbelaten ut. Han slar till tamburinen s att den flyger ividg. Jag
uppfattar detta som en ofrivillig rorelse, men det gar inte att vara siker. Nér sAngen andras
och de sjunger "Var ér Fredrik.....” ler han och viftar glatt med armarna. Nér de sjunger
en visa for att forstéirka bamens kroppsuppfattning visar Fredrik forvintan. Han dr beredd
pé vad som skall hiinda, nimligen att de olika kroppsdelarna berdrs i tur och ordning. Han
spinner sig och hans kroppshallning, andning och det forsiktiga skrattet tolkar jag som
forvantan. Nar Fredriks favoritsing kommer, okar hans aktivitet. Nar han fastnat med sitt
ben péakaliar han uppmirksamhet genom att gniilla missbelatet.

Lisa gar ifran Fredrik, som tappar balansen och bérjar falla. En av de andra assistenterna
far tag i honom och reser honom upp. Fredrik tittar inte pa henne. Hon viskar nagonting i
hans 8ra, han kdnner igen rosten, viftar hdftigt med armarna, vénder ansiktet mot henne
och ler igenkiinnande. Han kinner igen henne och visar att han tycker om henne. Hon ler
tillbaka. Det handlar om turtagning. Han sédger "g g g” som &r ett uttryck som han
anvinder for att tala om att han 4r nojd.

Lek och leksaker

Nir det giller lek och leksaker dr Fredriks intresse inriktat pa saker som
ger visuell, auditiv och taktil stimulering. Han tycker mycket om sing och
musik, men i 6vrigt dr det svart att hitta nagonting som han verkligen ar
road av.

Videoinspelning avseende ek
Sdngstund med mamma och lillasyster

Nedan redovisat material omfattar 10:01 minuter. Fredrik sitter efter att
ha sett pd TV kvar i sin fatolj. Mamman gér fram och stédnger av TVn
och sjunger pé en egenhéndigt komponerad melodi: "Nu var det slut, slut,
siut pd TV-programmet”. Hon vrider Fredriks stol ett halvt varv si att
han sitter med ryggen mot TVn. Mamman placerar en stol framfor honom
och slar sig ner. De sitter mitt emot varandra. Liilasystern Eva kléttrar i
soffan som star bredvid och pé soffbordet.

Fredriks fotter och ben ir stela och hans mamma tar av honom skor och
strumpor och borjar massera honom. Hon berittar att fion brukar férska
gora det varje dag for att mjuka upp honom. Fredrik tycker det dr skont.
Fredrik vinder blicken nerdt och tittar pa sina fotter nir mamman
masserar dem. Han stoppar hinderna i munnen och bdjer ner huvudet.
Nedan har mammans kommentarer angivits med M och Evas med E.

M: "Ska vi sjunga sommarsdngen? Va - Fredrik?”
E: "Vilken Fredrik?”
M: "Kianner du nin mer Fredrik?”
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E: "Jaa”. Hon fortsitter att mumla ndgonting oh6rbart mest for att fa
pratufrymme verkar det.

M: "Ska vi lira Fredrik sommarsiangen? Vaa?”

E: "Vilken sommarsdng? '

M: "Den dir som du skulle Ildra dig i kyrkans barntimmar”,

Fredrik sitter under hela samtalet mellan mamman och Eva och lyssnar.
Han léter blicken vila ibland pd& mamman och ibland p4 Eva, som borjar
sjunga. Fredrik lyfter pd huvudet och vintar. Han vrider huvudet bort
fran Eva och tittar at sidan. Eva borjar sjunga nigonting som hon hittat pa
"Bldaaa sommar......... "

M: "Nej, nej. Benen blir fulla med spring. Hur borjar den?”

Fredrik bojer ner huvudet och !er. Nir mamman skrattar lyfter Fredrik
upp sitt huvud och skrattar. Han stoppar ett par fingrar i munnen och
haller hiinderna for ansiktet. Mamman och Eva borjar sjunga tillsammans
"Du ska inte tro det blir sommar........ ",

Mamman tar bort Fredriks hdnder frin ansiktet. Han forsoker vifta med
dem och séger tydligt "g”. Dérefter vinder han pa huvudet och tittar pa
sin lillasyster som nu ligger p& soffbordet. Han tittar 4ter pd sin mamma
och ler. Eva ligger pa bordet och duken hdller pa ait halka ner pd golvet.
Fredrik tittar pd systern och mamm:an omvéxlande. Han ler och ser road
ut av situationen. Mamman vénder sig till Eva som klittrat upp pa bordet
och siger med ndgot irriterad rost: Tycker du att det dér 4r en bra sédng?
Jag tycker du kan g4 ner fran bordet.”. Eva reagerar inte och mamman
fortsdtter diarfor med nagot skarpare rost: ”Jag gillar faktiskt inte det dar.
Du ér jattegullig om du gar bort dirifran”. Eva gir ner fran bordet och
kldtirar istdllet upp i soffan.

Fredrik bdjer ner huvudet och ler. Mamman borjar sjunga: “Du ska inte
tro det blir sommar......... ” och Fredrik lyssnar. Han ror pd tungan. Han
Oppnar munnen och héller den hailvéppen och ror tungan fram och tillbaka
i munnen. Eva “kvittrar” hela tiden - inte en sekunds tystnad. Fredrik hor
henne och skrattar som om det vore 4t hennes prat. Nir mamman sjunger
okar Fredriks aktivitet. Hans mun ir fortfarande halvéppen och tungan
ror sig. Han ger ifran sig ett svagt ljud och viftar med armarna. Hela tiden
pgér singen och den dagliga massagen av Fredriks fétter och ben. Nir
mamman kommit till andra versen viftar Fredrik med armama och okar
styrkan pd ljudet. Eva pratar och Fredrik ser glatt pid uenne. Eva vill nu
sjunga en vintersing. Hon ligger fortfarande i soffan och sprattlar med
benen ritt upp i luften utefter ryggstodet. Fredrik tittar p4 henne och
skrattar hogt. Mamman fortsétter att massera och det syns att Fredrik
njuter. Han ger ocksd ifrdn sig ett litet gladjeljud. "Ja, 4r det sd skont,
Fredrik”, siger marman. Fredrik viftar med armama.
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Eva far tillsdgelse att sluta hoppa i soffan. Hon dr pa bushumér och bryr
sig inte om tillsdgelsen. Eftersom jag dr dir som besdkare utnyttjar hon
situationen och gér lite ldngre 4n vad som hon vet &r tillitet. Fredrik
lyssnar. Han verkar tycka det dr spinnande ndr Eva busar. Hans 6gon &r
uppspirrade, han ser glad ut och sdger "g”. Mamman drar ner Fredriks
uppkavlade byxben och frdgar honom: ”Skall vi gd ut och duscha i
badrummet, Fredrik?”. Han svarar "g” och pa min friga om Fredrik
tycker om att duscha svarar hans mamma att han for det mesta tycker om
att bada och duscha. “Han 4lskar vatter och nir dom badar i skolan tycker
personalen att det dr sd roligt”. Mamman drar Fredrik i hans fat6lj in till
badrummet och kldr av honom klidderna. Hon lyfter diirefter upp honom
pé duschbordet.

Kommentarer

Nér mamman och Eva talar med varandra lyssnar Fredrik intresserat. Han verkar road av
Evas prat och skrattar ofta, dock utan ljud. Eva tycks ta tillfillet i akt och dvertrider, som
jag tolkar, gransema for vad som normalt ir tillatet i hemmet och det mirks pa henne. Hon
vet att det dr ett utmarkt tillfille eftersom jag &r pa besok. Jag far uppfattningen att Fredrik
vet att Eva gar for langt. Nir hon t ex hoppar i soffan tittar han pa sin mamma och ler -
precis som om han ville séga "oj, 0j, oj, vad hon &r busig” (min tolkning, som grundas pa
hans fértjusta min och mammans bekriftelse). Han siiger ocks& g” vid upprepade
tillfdllen nér system busar.

Nar mamman sjunger Gkar Fredriks aktivitet. Hon &r lyhdrd fér Fredrik och vinder sig
direkt till honom med fragor och kommentarer. Hon talar inte om honom utan till honom.
Hon &r noga med att gora honom delaktig i samtalet. Jag uppfattar att detta inte ir en
"besOksattityd” utan att det dr dkta och naturligt for henne. Mamman frigar om de ska ga
och duscha och da svarar Fredrik direkt med "g”. Detta "g"” star enligt forildrarna for
nagonting positivt och visar att Fredrik 4r n6jd och belaten.

Fredriks kommunikation

Fredrik &r nédr han dr hemma enligt féridldrarna oftast glad och néjd och
trivs bra med tillvaron. Han skrattar och visar sina kiinslor. Han visar nir
han &r glad, ledsen, trétt eller missbelaten/arg. I skolan dr Fredrik enligt
personalen gnéllig och arbetskrdvande och de har svéart att veta vad han
verkligen vill. Personalen har markt en férindring under senare tid da
Fredrik blivit mer medveten om sig sjdlv och sin omgivning. Han verkar
nu mer ndjd med tillvaron. Denna bedémning grundar de pé att han ir
mindre gnéllig och mer positiv och intresserad av att saker skall hiinda 4dn
han var tidigare. Fredrik krdver bland annat ait bli sysselsatt. Han tycker
om att vara tillsammans med kamraterna och verkar mer intresserad av
vad som hénder runt omkring honom. Hans kommunikation bestar av
signaler och naturliga reaktioner och det ir svart att bedoma vilka avsikter
han har med sin kommunikation.
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Videoinspelningar avseende kommunikation

Hemkomst frin skolan

Fr-drik kommer precis hem med fardtjanstbussen fran skolan. Mamma
och lillasyster tar emot. Pappan méter Fredrik vid végen. Jag har monte-
rat upp videokameran och vintar. Nedan redovisat material omfattar 4:20
minuter.

"Nu kommer Fredrik”, ropar mamman glatt. Fredrik kommer pa altanen
i sin sulkyvagn med sin pappa.

"Halli! Halla! Vem dr det som kommer? Halli Fredrik dr det du som
kommer hem? Vaa?” "Hej. Hej sa jag” “Hej. Hej sa jag™.
Fredrik sitter i sin vagn med huvudet nedatbojt. Han sitter alldeles stilla
och lyssnar pa sin mammas glada rost. Hon star framfor honom.

"Lyft upp dig lite d3” "Hej. Hej Fredrik. Ar det du som kommer
hem?”. Fredrik lyfter upp huvudet och skrattar. Mamman bdjer sig ner
over Fredrik och smapratar med honom.

"Hur har du haft det? Du har ju varit pa utflykt hela dan”, Hon vénder sig
till lillasystern och siger:

"Vad har han hir, Eva? Titta! Har han inte plockat blommor till dej? Har
du seut...”

Eva sédger: "Taaaack sd mycket”. Fredrik viftar med armarna, stoppar
fingrarna i munnen och tittar p& mamman och Eva. Han suger pa sina
fingrar och bdjer ater ner sitt huvud. Mamman tar fram kontaktboken och
laser hogt.

"Vi har haft en helmysig dag p4 Agesta idag. Forst trodde Fredrik att han
skulle rida, men det fdrstod han efter en stund att sé var det inte”....
"Assd har du stétt pa tippen. Och humdret hinger i ....Det hade kommit en

kossa i en hage”. Mamman hédrmar kossan och siger “muu” och Fredrik
skrattar. Hon vénder sig direkt till Fredrik och sédger:

"I morgon Fredrik ar det fredag. D4 far du dka och rida istillet”. Fredrik
skrattar. Han tittar ddrefter intresserat pA videokameran.

Kommentarer

Jag tolkar Fredriks uttryck som att han &r férvantancyild, nir han kommer hem. Det
tillhér vardagsrutinerna att de ldser kontaktboken tillsammans, si att mamman vet vad
Fredrik gjort p4 dagen och om négonting sirskilt har hiant som hon sedan kan tala om.
Fredriks mamma 4r mycket noga med att samtala om det som hént pa dagen for att ge
Fredrik ett sammanhang och en helhet. Fredrik lyssnar noggrant. Han bojer ner sitt huvud
och det tycks vara hans sitt att lyssna och koncentrera sig. Nir mamman skojar med
honom skrattar han och lyfter lite f6rsiktigt pa huvudet. Aktiviteten 8kar och han viftar
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intensivt med armama och ser glad ut. Nagra gurglande ljud kommer ocksa fram nir
mamman talar med honom.

Pappan ger mellanmal

Mamman beskriver en situation, di Fredrik mycket tydligt visar vad han
vill, ndmligen ndr pappan matar honom. Eftersom han alltid visar sitt
ogillande i denna situation bestimmer f6rdldrarna att pappan skall ge
Fredrik mellanmalet vid videoinspelningen. Nedan redovisat material
omfattar 7:20 minuter. Han lyfter darfor upp Fredrik pd armen och sitter
sig vid koksbordet med Fredrik i sit: knd. Nédr pappan pratar lyssnar
Fredrik. Det syns i forsta hand pa att han sitter alideles stilla och hans
dgon talar om att han &r koncentrerad. De blir stora och frigande.

"Fredrik nu ska du fa ndgot att dricka. Har!”, siger pappan och sitter pa
honom en haklapp. Fredrik tittar pd kameran. Han vrider pd huvudet for
att kunna se den. Pappan for "snipan” (muggen) till Fredriks mun och ger
honom juice. Mamman beréttar, att det var ldnge sedan han drack juice,
men sédger att det syns att han tycker om det och att han kinner igen
smaken. Fredrik spdnner sig bakéat, gnéller c<n smygtittar pa oss. Pappan
smapratar med Fredrik och har sitt ansikte vint mot sonen hela tiden.
Fredriks tungrorelser gor att det &r svart att fa i honom drycken. Juicen
rinner ut genom ena mungipan. Pappan torkar honom om munnen och
tittar pa sin son. Lillasyster Eva pratar oavbrutet. Fredrik lyssnar och har
svart att koncentrera sig pa att dta. Han verkar bade intresserad och
irriterad.

Fredrik dricker utan protest och utan att ge ifrdn sig ett enda ljud. Vi
viintar alla pa att Fredrik skall sdga ifrén att pappan inte fir mata honom,
utan att det 4r mammans jobb, men véra forvintningar grusas. Ingen
forstar varfor Fredrik inte protesterar denna ging. Bida foridldarna
ruskar pa huvudet och séger att "det inte stimmer”. Mamman vinder sig
till Fredrik och skojar med honom och séger:

"Allts4, nu far jag val bara sdga en sak, Fredrik. Va - va - vaffd sa du
ingenting idag? Vaffoé gor du pa dette viset?”. Fredrik svarar med ett
jolirande ljud och skrattar.

"Du skulle visa att det hdr fixar vi. Du dr sd busig”, fortsdtter hon.
Fredrik ler och b&jer Ater ner huvudet och lyssnar. Eva springer in i
vardagsrummet och sitter pA TVn och kommer dérefter tillbaka till oss.
Hon stiller sig framfér Fredrik och tittar pd honom. Eva frdgar i ett kor:
"Va sa han? Va sa han?”. Nir hon stiller den frigan skrattar Fredrik. Han
kdnner sdkerligen igen det uttrycket och mamman séger att han alltid
skrattar ndr Eva fragar si dir. "Det mérks att Fredrik tycker det dr roligt
och att han blir full i skratt nir Eva fragar 'va’ sa han™, siger mamman.
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TVn spelar signaturmelodin for halv femprogrammet. Eva springer ivig
in i vardagsrummet. Kvar sitter Fredrik i pappas knid. Han bdjer ner
huvudet och lyssnar. Han viftar med armarna och ler. Han ger ifrdn sig ett
jolleraktigt ljud nédr pappan viskande fragar honom om han ocksa vill se
TV. Direfter viftar han iter med armama. Pappan lyfter 6ver Fredrik i
en fatolj, som gir pa hjul, och sitter den framf6ér TVn.

Kommentarer

Vid mellanmalet reagerar Fredrik inte som han normalt gor, nimligen att vilt protestera
mot att pappan matar honom. Det dr mamman som skall mata och det gir inte med nagon
annan. Fordldrama forstar inte varfor han accepterar pappan denna gang. Eventuellt tror
forildrarna att min nirvaro ir avgorande for detta. Vid flera tillfillen viftar han
igenkinnande med sina armar, t ex nir Eva frigar "Va sa han”, nir TV programmet
borjar, ndr han dricker juice, nir pappan viskande fragar om han ocksa vill se TV, Nir
pappan fragar om han vill se TV sitter Fredrik alldeles stilla och vintar. Ingen gor
nagonting och Fredrik visar att han vill genom att vrida huvudet mot TVn. Daremot gor
han inga tecken pa att sjilv férsdka bli forflyttad. Till slut lyfter pappan ner honom i
fatoljen och flyttar honom fram tili TVn. Det dr spannande att se samspelet mellan Fredrik
och hans lillasyster. Han verkar ha forvintningar pa att det skall hinda nagonting nér hon
finns i ndrheten.

Duschning och massage

Nedan redovisat material omfattar 18:10 minuter. Fredrik ligger pa
duschbordet. Ndr mamman sétter pd duschen och vattnet borjar spola
sdger Fredrik "g, g, 8" Fredrik gniller till, men &tergar till att sdga "g”
efter en kort stund. Aktiviteten dkar. Han viftar med armarna och hela
kroppen ror sig.

”"Nu kommer vattnet. Nu ska vi tvitta hiret”, siger mamman. Fredrik
svarar med "g”". Ndr mamman spolar vatten pd huvudet kommer det dven
litet i ansiktet. Han gnéller och sdtter hindemna f6r ansiktet. Nér vattnet

strilar dver kroppen njuter han och ndr mam . .1 stdnger av skriker han
till. Han vill ha vattnet pa.

"Det kommer mer vatten - det 4r p4 gdng’, sdiger mamman medan hon
tvélar in Fredrik i haret. Nir Fredrik kidnner vattnet pa sin kropp séger
han ater "g”. Eva star bredvid honom och pratar. Nér Fredrik upptdcker
henne vinder han ansiktet frin heane och skrattar. Sen sprutar mamman
vatten i ansiktet pd Fredrik, som grimaserar.

"Ja, jag busar litc med dig Fredrik”. Han skriker ogillande. "Nimen,
forlat dd. Inte spruta i ansiktet det tycker jag inte om. Forldt da””.

Nir Fredrik duschat firdigt sdger han “g” Han njuter, ler mot sin mamma
och skrattar. Han viftar med armarna och ndr mamman slutar duscha
honom skriker han missndjt. Mamman védnder Fredrik pd sidan och
duschar och tvittar honom pa ryggen. D& skriker han. Han vill inte.
Mamman vet att han inte vill.
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"Skulle jag inte f4 duscha ryggen pa dig?”. Hon vinder sig till mig och
sdger: "Da blir han galen pa mig”.

Hon sitter sig pia en stol med Fredrik i knédt. Han &r inlindad i ett
badlakan. De sitter mycket nfira varandra och mamman har hela tiden sitt
ansikte vént mot sonen. Han hojtar glatt och mamma fragar: "Ja, ir det s4
mysigt?”. Han skrattar. "Ar det sd mysigt. Ja, det dr s skont.”. Mamman

tar fram en ndsduk och torkar honom om nésan: "Nej, det fir man inte lov
att gora. Men - det gor jag 4nda”.

"Vad séger han?”, fragar Eva och mamman svarar: "Han gillar inte det, di
snor han som bara den”.

Mamma tar sina hinder om Fredriks huvud och vinder hans ansikte mot
sitt. Hon tittar pd honom och ger honom en lang kyss p4 munnen. Nu gar
Eva ut ur badrummet och in pa sitt rum. Mamman ldgger Fredrik pa
mage pa en torr handduk pé duschbordet for att ge honom massage.
Fredrik hojtar. Han har armarna som st6d under sin kropp och lyfter upp
huvudet och 6verkroppen. Mamman lagger Fredrik tillr3ita. Han lyfter pa
huvudet och vénder sig mot mamman. "Ja, jag hdller pd har” svarar hon
smaskrattande. "Jag hdller pd och ligger till dig bara. Ja, ner med rumpen
och skumpen och benen”. Fredrik svarar:”g”. Mamman masserar Fredrik
med en vildoftande olja. S& snart hon borjar massera ldgger han ner
huvudet och ler. Han njuter och &r alldeles tyst. Nir Eva borjar prata i
rummet intill gurglar han och spinner samtidigt upp huvudet. "A, a” sdger
Fredrik. "Ja, det ska bli hér!”, siger mamman och borjar massera
skulderbladen. Fredrik ldgger dter ner huvudet, har munnen halvoppen
och sédger: "g”. "Ja, det dr sként, jag vet det. Ldgg ner huvudet nu!”.
Fredrik ldgger ner huvudet igen och mamman fortsdtter att massera.
Fredrik ser glad och lycklig ut. Han jollrar oavbrutet av villust och dr
ndjd. Han 6ppnar munnen stort. Nidr Eva aterkommer och frigar:

"Vad gor han?” skrattar Fredrik och avger ett smackande ljud. Han suger
och smackar pa sin tunga. Fredrik spanner sig och lyfter upp stjérten.
"Om jag skall massera méste du ligga ner med stjirten”, siger mamman
och trycker forsiktigt ner hans bak p& bordet igen. “Annars gédr det ju
inte!”.

Jag tar Eva med mig och gar ut ur badrummet. Fredrik borjar gena<t suga
och smacka som ett litet barn som "snuttar”. Han varvar detta med att sdga
"g”. Mamman séger: "Ja, nu har dom gatt ut harifrdn. Nu 4r vi ensamma”.

Fredrik rycker till av ett vélkédnt ljud. Han hor plotsligt Evas rost fran ett
annat rum och spritter till och lyfter pA huvudet. Mamman masserar,
Fredrik ldgger ner huvudet igen och han njuter. Det hors och det syns.

"Mmm”, séiger Fredrik. Mamman svarar p4 samma sitt "mmm”.
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Ritt vad det dr reser han sig pd armarna och vinder sig om och tittar pa
mamman. “Ja, vad var det, vad var det? Vare skont? Ligg ner huvudet
igen di. Vi ska massera pa benen ett tag ocks4”, siger mamman.

Fredrik ldgger ner huvudet och jollrar belitet. Mamman svarar och siger:
"Ja da’, ja, vad ska du sdga? Ja, ja?!” . Nir mamman har masserat benen
en stund s& gnyr Fredrik. Mamman tolkar defta "som om” han vill ha
massage pa ryggen istillet. Hon vinder Fredrik pA mage for att massera
honom mera. Fredrik gurglar och mamman svarar. Han lyfter upp
huvudet och tittar in i videokameran. Han stoppar fingarma i munnen,
smackar och jollrar.

"Jag hor att du tycker om det. Du pratar si mycket. Tyc er du det dr bra
nu? Ja, jag skall bara ta lite till p4 axlarna. Ja, det dr jattefint”. Mamman
talar uppmuntrande till Fredrik nédr hon stricker ut hans armar och ben.
Fredrik gnisslar tinder och mamman séger: "Nej men vad nu da’ - ska du
gnissla tinder mitt under massagen?”. Fredrik tittar pd sin mamma, lig-
ger ner huvudet igen och sétter fingrama i munnen. Mamman tar upp
Fredrik och kldr p4 honom pyjamasen och dérefter flyttar de sig ut i kdket
for att &ta kvillsmat.

Kommentarer

Duschningen och massagen #r kanske det tillfille nidr Fredrik visar mest vad han tycker
och nirheten till mamman ir ocksid nagonting som framkommer klart under denna
sekvens. S snart Fredriks mamma bérjar spola vatten svarar han med att uttrycka sin
glddje genom att siga "g”. Fredriks fysiska aktivitet 6kar ocksd. Att fa vatten i ansiktet dr

otiickt och att 3 vatten pa kroppen ir sként. Niir mamman stiinger av vattnet talar Fredrik
om att han blir sur.

Lillasyster Eva ir rolig. Fredrik tittar pa henne nér hon "kvittrar” och skrattar. Det ligger
forvintan i vad som skall hinda nir hon finns i ndrheten. Efter duschningen sitter Fredrik

i mammans knd. De har ansiktena néra varandra och mammans glada rost smittar av sig pa
Fredrik som glatt "hojtar”.

Den massage, som Fredrik far varje dag, dr bra for hans fysiska vilbefinnande, eftersom
han dels far en niira kontakt med sin mamma, dels far bort spinningama. Hans kropp ir
mycket spind och den blir helt avslappad efter massagen. Det syns ocksa tydligt att han
njuter. Nadr Fredrik dr ensam med sin mamma ligger han och snuttar och smackar p sin
tunga. Fran filmen framkommer att Fredrik tar initiativ under duschningen och massagen,
t ex nir han lyfter upp och vénder sitt huvud mot mamman och "vill ha mer” massage.

Fredriks lek, kommunikation och utveckling

Nir det géller Fredriks lek &r hans intressen vid 10 4r inriktade pd sang,
musik, kroppslek och sinnesstimulerande lek. Han dr dven intresserad av
att titta pa nér andra barn leker och att titta pa TV tillsammans med sin
lillasyster. Han leker inte sjélv, tar inga egna inititativ till lek och &r be-
roende av vuxna for att leka. Oftast dr Fredrik dskddare till systerns lek.
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Formen for Fredriks kommunikation dr naturliga reaktioner och sig-
naler. Fredriks kommunikation dr differentierad. Det ir oftast mamman
som duschar och masserar honom och i denna situation bjuds ménga
tillfdllen att kommunicera. Fredrik talar med mamman, hirmar hennes
ljud och skrattar mot henne. Det framgar att han har olika relationer till
de olika familjemedlemmarna. Lillasyster Eva ir ett litet yrvider, som
oavbrutet ror sig runt i rummet. Fredrik foljer henne med blicken, ler
ofta och verkar ha forvintningar pa att det skall hiinda saker nir hon finns
i nidrheten. Han verkar bide intresserad och irriterad, nir hon finns
omkring honvm. Eva kan inte sjilv tolka Fredriks signaler, utan ber
mamman om hjdlp. N4r hon frdgar "Va sa han”, skrattar Fredrik
igenkdnnande. Storebror Per ir vid mitt besok inte nidrvarande mer in en
kort stund. Han mirker att Fredrik &r irriterad och anmirker pa att
fordldrama inte gor som Fredrik tycker dr bidst. Samspelet mellan
bréderna ser jag i ovrigt mycket litet av, eftersom var och en 4r upptagen
pé sitt hall. Den kommunikation som verkar vara mest utvecklad dr den
som Fredrik har med mamman, men dven pappan verkar ha en betydande
roll som samspelspartner.

Nir det giller innehdllet i kommunikationen kan man konstatera att
eftersom Fredrik inte kan uttrycka sig si att omgivningen alltid forstar
vad han menar, ir han beroende av sina ndrmaste, som ofta fungerar som

“sprakrér” for honom. Detta dr bade positivt och negativt. Det innebér for
Fredriks del att han inte behover anstridnga sig eftersom fordldrarna sanda
hjdlper till att tolka. Det kan gora Fredrik lite "lat”. I stort dr det dock
positivt, eftersom det dr viktigt for Fredrik att kunna gora sig forstddd
dven utanfor den nidrmsta familjekretsen. Bada foridldrarna &r mycket
lyhorda for Fredriks signaler, men det &r mamman som har det storsta
ansvaret for hans dagliga omvérdnad.

Den tredje delen giiler anvindning. Nir Fredrix inte vill ha mer mat
vinder han bort sitt huvud och héller sin mun stingc. Av videofilmen
framgar att dven om bade personalen i sholan och forildrarna noterar att
Fredrik vénder bort sitt huvud nir de kommer med den fullastade skeden,
observerar ingen hans signal och tolkar den som ett nej tack. Han visar vid
flera tillfdllen att han 4r beldten, men ingen uppfattar signalen och han
ger till slut upp. Sannolikt vet Fredrik att han @nd4 till slut 4r tvungen att
ta emot maten. Han tar initiativ till att vdrja sig, men utan resultat.
Fredrik tar dven initiativ till att vénda sig fran rygg till mage, men lyckas
inte xomma runt. Han forsoker vid flera tillfdllen, ndr han ligger pi
resonansplattan i skolan, att vinda sig. Fredrik tar dven initiativ till att tala
om att han sitter obekvamt i skolan och att hans fot har fastnat. Han ger
sig inte, utan gniller tills ndgon uppmairksammat detta. Vad man kan
notera ir att Fredriks ljudniva blir starkare nir han blir irriterad och inte
blir férstddd. Detta ger resultat. Nir Fredrik dr glad och tycker att
nagonting &r roligt 6kar hans aktivitet och han spinner sin kropp. Ibland
spinner han den sd mycket att han faller bakldnges. Nir han ir fylld av
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forvintan forindras hela hans kroppshallning. Han stricker sig, spdnner
sina muskler och fir en anspanning i andningen. Nér forvintningarna

uppfylls eller di nigonting ar roligt, viftar han héftigt med sina héinder
och armar.

Det dr svirt att bedoma vilka avsikter Fredrik har med sin
kommunikation. Om man tittar pa de initiativ Fredrik tar 4r det oftast nir
han vill visa att han dr n6jd eller missndjd. Vid fa tillfdllen forsoker han
utifrin sig sjilv paverka sin situation genom att ta ett nytt initiativ och t ex
begira mer av nagonting. Det framgér ocksa av beskrivningen att Fredrik
tar fler initiativ hemma &n i skolan. I hemmet dr det speciellt vid
duschningen och massagen som han tar egna initiativ. Nir mamman slutar
att massera honom lyfter han upp huvudet, vinder sig om och tittar
uppfordrande pa henne. Hon tolkar detta “som om” han vill ha mer
massage och fragar om det ar det han vill ha. Hon uppmanar honom att,
om sa ir fallet, ldgga ner huvudet igen si hon kan fortsitta och detta gor
han di. Det forekommer dven en turtagning under denna sekvens. Fredrik
och hans mamma kommunicerar genom att mamman imiterar Fredrik.
Han siger ”m m m” och mamman svarar med lika manga "m”. Fredrik
sdger "g g” och mamman svarar med lika méanga “g”. Det framgér av
filmen att det sker ett Omsesidigt utbyte av information och att de turas om
att kommunicera. Nér det giller turtagningen &r det annars pa det sittet att
Fredrik inte alltid hinner med att ta sin tur.

Ett klart urskiljbart monster som Fredrik vid upprepade tillfillen visar pa
videofilmema &r foljande:

. Nér man pratar och skojar .ned Fredrik blir han upplivad, ler och ser
glad ut

. Fredrik viftar héftigt med sina hdnder och armar. Han gor munrorel-
ser och suger pé sin tunga

. Han for upp béda hindema till ansiktet och stoppar in ett par fingrar i
munnen och borjar suge pa dem.

. Efter en kort stund bojer han ner huvudet, faller ihop med kroppen,
sinker blicken och sitter alldeles tyst och stilia - inga ljud eller rorelser.

Ofta bryts tystnaden av att ndgon person bryter in och borjar tala med
Fredrik igen, oftast om nigonting nytt. Det dr sannolikt att Fredrik, nér
han bdjer ner sitt huvud, samlar sig eller bearbetar information han fatt.
Detta tar ldngre tid fér Fredrik 4n f6r andra bam och diarfor méste man
ge honom mer tid och invinta hans svar (reaktion). Fredrik bojer saledes
ofta ner sitt huvud och sitter alldeles stilia. Detta hinder efter det att
ndgon talat eller skojat med honom och frigan &r varfor han gor detta. Jag
kan utifrdn filmerna konstatera att han bojer ner huvudet, som det tycks,
for att percepiera auditiva stimuli. Det verkar som om han vill lyssna
intensivt och koncentrera sig. Det tycks som om han anvidnde denna
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metod for att avskdrma sig - for att samla sig eller kanske for att forsok:
svara. Sannolikt dr det ett sétt att bearbeta information.

Fredriks forédldrar d4r mycket lyhorda f6r hans kommunikation ocl
forsoker alltid férstd honom. De dr ocksd angelidgna att tala direkt til
honom s att han kanner sig berord. Allt vad de siger upprepar de fler:
giinger for att ge honom ytterligare chanser till forstielse av det talad
ordet. Med stor sannolikhet uppfattar han orden som signaler (Kylér
1983).

Sammanfattningsvis kan man konstatera att Fredrik kan kommunicera p:
sitt eget sitt, men att han méste fa hjilp att bli forstddd ibland. Han vet af
han dr Fredrik och kénner igen sitt namn. Han kiinner ocksa igen viss:
personer i sin omgivning och en del av de singer som de ofta sjunger
skolan och hemma. Innehallet i Fredrik kommunikation #r det han ™talar
om. Det #r oftast primdra minskliga behov som styr Fredrik:
kommunikation Han visar ndr han 4r glad, ledsen, trott, missndjd
intresserad och miitt.

Det frar jar ocksd att bide fordldrarna och ldrarna anpassar si
kommunikation till vad Fredrik kan fdrvéntas forstd och ha glidje av at
kommunicera kring. Fredriks kommunikativa kompentens kan ségas var
att han med sédkerhet:

- kdnner igen sitt namn

- kdnner igen personer i sin omgivning

- kinner igen oiika sanger och visor

kan pakalla upmirksamhet

kan visa uppmarksamhet mot omgivningen
kan ta initiativ i vissa situationer

kan ta sin tur i kommunikationen

kan héirma ljud

kan visa behov och kiinslor

Det dr som framgér ménga saker som Fredrik kan klara av att 6verfor:
till sina ndrmaste. Men fragan 4r hur andra personer som inte kinne
honom lika val skall kunna forsta vad han menar? Det ir inte sjilvklart at
man stdndigt befinner sig i en situation dir foriildrarna 4r med och ka
tolka.

En uppf6ljning av Fredrik vid 14 4rs lder har visat att hans funktionell;
formdga utvecklats. Med hjilp av gistolen kan han t ex nu fortiytta si;
genom att sparka med ena foten. Forflyttningen #r, efter vad man kan se
inte alltid mélinriktad utan slumpen avgor ofta riktningen. Fredrik ha
ocksa enligt personalen borjat anvinda sin syn mer funktionellt. Han ha
fatt syntrining och det mérks skillnad p4 hans nyfikenhet och intresse &
saker i omgivningen enligt pcrsonalen i skolan. I flera avseenden har har
utvecklats.

0
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DEL 4 - RESULTAT OCH DISKUSSION

Kapitel 10

SAMMANFATTNING AV RESULTAT

Bam med grav utvecklingsstéming och flerhandikapp utgér i vart land en
relativt liten handikappgrup- . Aven om livssituationen for familjer med
barn med handikapp under de senaste tjugo dren genomgétt stora forind-
ringar framgar av de redovisade personbeskrivningarna att manga brister
finns. Fordndringarna beror dels pa en forindrad samhillssyn pd ménni-
skor med funktionsnedsittningar, dels pa en utékning av samhallsstddet till
familjer med barn med handikapp. Det 4r dven en vardideologisk friga att
strdva efter att ge alla ménniskor samma mojligneter och rittigheter till
gemenskap och delaktighet i samhillslivet. Barn med funktionsnedsitt-
ningar fér enligt lag inte ldngre placeras pé institution, mer 4n i mycket
speciella fall, och som ett resultat av detta véiixer de flesta barn idag upp i
sina fordldrahem. Detta leder till att krav pid integrering och oclika
stodinsatser formuleras fran fordldrahall.

Sammanstilining - Lek och leksaker

Jag vill borja med att nirmare beskriva lekprocessen utifrin det
empiriska materialet. Nér det giller leken har jag i huvudsak koncentrerat
mig pa vilken typ av lekar som bamnen foredrar, vilken typ av lekmaterial
de tycker bast om, kamratkontakter samt den vuxnes roll fér bamets lek,
dvs barnets vuxenberoende i leksituationen. Jag redovisar dven lekens
funktion fér de sex barnen utifrin det empiriska materialet. Resultaten
framgér av nedanstiende tabeller. De kategorier som anges hirstammar
fran personbeskrivningarna av varje barn och familj.



Tabell 10. De sex bamens preferens f6r olika lekar, leksaker,
lekkamrater och vuxenberoende enligt det empiriska materialet.

Bam A B C D E F
Alder L3 26 4 6 8 10

Typ av lek
Sinnesstimulerande lek
Visuell, auditiv och taktil lek
Kroppslek
Rorelselek
Musik och sang
"Askéadningslek”

Ovrigt

Lek med leksaker/favoritsak
Kamratkontakter
Vuxenberoende

Som framgar av ovanstiende tabell 4r barnens intressen framst inriktade
pd lekar som bygger pd syn, horsel, kinsel, kroppskontakt och rorelse.
Dessa typer av lek kan med ett samlingsbegrepp kategoriseras som
sinnesstimulerande lekar. Jag har dock valt att indela dessa lekar i tre
grupper: lek som bygger pa visuella, auditiva och taktila stimuli, kroppslek
samt rorelselek. Den forsta gruppen innefattar oftast lek med objekt,
medan de Gvriga tva innefattar lek med subjekt.

Visuell, auditiv och taktil lek Med denna typ av lek menas lek, som bygger

pé visuella stimuli (saker som ger ljuseffekter, eller saier att titta p4, t ex
mobile:), auditiva stimuli (saker som ger ljudeffekter, t ex speldosor) och
taktila stimuli (t ex olika saker/material att rora vid och kinna pa). Ett
exempel pd detta &r Anna, nir hon tillsammans med sin vardare leker med
olika skramlor och lyssnar pa de olika ljuden. Denna aktivitet ger
m&jlighet till visuell, auditiv och taktil stimuiering samtidigt. Ett annat
exempel &r nér Cecilia och hennes mamma blaser spbubblor och nir de
leker med en speldosa. Att blasa sapbubblor ger visuell stimulering, medan
leken med speldosan ger stimulering av flera sinnen (syn, horsel och
kinsel). Denna lekform innefattar ofta lek med foremal. Bland de forskare
som starkt betonar dessa typer av sinnesstimulerande lekar dr Nielsen
(1983) och Janssen (1989). De menar att det 4 genom att manipulera
foremél som barnet fir erfarenheter, som senare leder till att barnet liir sig
olika saker och dirigenom utvecklas. Aven Piaget (1962) betonar barnets
utforskance av och manipulerande med foremal, som en forutsittning for
utveckling. Genom leken assimileras nya erfarenheter till redan invanda
strukturer och denna upprepning av rérelser och sinnesintryck
katcgoriserar Piaget (1962) som &vningslek.
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Kroppslek. Med kroppslek menas ramsor och fingerlekar av olika slag, dér
man berdr barnets olika kroppsdelar, brdk- och buslekar, att kittlas, att
klappa hinderna osv. Ett exempel pi kroppslek 4r niar Bengt och Fredrik
i forskolan/skolan vid samlingen sjunger sanger, som handlar om den egna
kroppen. De olika kroppsdelarna berors och pa kroppshéllningen syns att
bide Bengt och Fredrik visar forvintan infor detta. Framfor allt verkar
det som om de "ldrt in rutinen”. Nir David leker med sin pappa ér det en
lek de ofta brukar leka, nimligen att pappan kittlar David. Sonen &r glad
och skrattar och han visar att han tycker om det. Aven Erik leker
kroppslek ndr han sitter i sin pappas knd och t ex leker att de deltar i en
biltdvling. Denna typ av kroppslek kriver inga foremal att leka med, men
diremot en samspelspartner. Denna lekform innebir fysisk nérhet till den
man leker med. E H Erikson (1986) betonar att barn utvecklas i samspelet
med omgivningen och genom nidra kroppslekar kan barnet fi den
trygghetskinsia, som behovs for barnets vidare utveckling. Nédr Bengt
sitter i sin mammas knd och hon ldser en bok fér honom sitter han alldeles
stilla och verkar nojd. Foérildrarna vet inte hur mycket Bengt f6rstar, men
de &r helt sikra pa att han trivs och tycker det dr skont. Det kan med andra
ord innebéra att han ingenting fOrstér, utan endast s6ker kroppskontakt.

Rérelseiek. Med rorelselek menas aktiviteter, som bygger pa rorelse (t ex
att hoppa, gunga, studsa, snurra), dvs stimulering av det kinestetiska sinnet.
Denna lek kridver inga féremal, men didremot en samspelspartner. De tva
bamn, som kan forflytta sig sjilva (Cecilia och David), samt Erik uppskat-
tar denna typ av lek. I forskolan hoppar David hogt upp i lufterc med hjilp
av sin assistent, Cecilia ber om mer nir mamman gungar henne i boll-
poolen och Erik lyfter sitt huvud for att visa att han vill studsa mer pa
Bobath-bollen. Nér Erik gungar i hog fart i skolan och det kittlar i magen,
drar han upp sina ben och armar och skrattar. Rorelsen ger honom
stimulans.

Musik och siang. Med musik menas dels att lyssna pa olika sorters musik,
dels att aktivt “spela” pa ett instrument. Sdng innebdr oftast att
mamman/virdaren sjunger fér bamnet. Det dr en allmén uppfattning att
speciellt barn med utvecklingsstéming tycker mycket om sidng och musik.
Av min studie framgér att fem av de sex barnen kan ségas ge st6d 4t detta
pastiende. Framfor allt framkommer detta intresse i férskolan/skolan da
barnen har samling och de sjdlva far medverka med t ex maraccas. Erik
har en synth, som han girna spelar p& hemma och David visar stort
intresse for att spela pd trumman och gitarren. Newson & Head (1982)
menar att ma . maste stimulera och locka barn med handikapp att leka.
Fastin Davids forméga att krypa dr mycket dalig (han kryper endast ett
par tag) stimuleras han av att se gitarren och kryper p eget initiativ fram
till den for att spela. Flera av barnen kénner igen olika musikstycken.
Fredrik kédnner igen signaturmelodierna pd vissa TV-program, Erik
kédnner igen vissa klassiska musikstycken och Beatlesmelodier och Bengt
och David kdnner igen sdngerna som de sjunger pi dagis.
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Askédningslek Med 4skadningslek menas att titta pA nir andra barn leker
utan att sjilv delta. Ljungstréom (1985), Newson och Head (1982) och
Warrick (1987) menar att minga bamn, som inte sjdlva aktivt deltar i lek,
"leker med Ogonen”. En forklaring till detta ger Warrick, nédr hon sdger
att dessa barn inte dr attraktiva som lekkamrater, eftersom de oftast inte
har négonting att bidra med i leken. De fyra éldsta barnen visar intresse
for denna typ av lek. David deltar inte alltid i leken pd daghemmet, utan
sitter ofta och tittar p nir de andra barmen leker. Han skrattar hogt nér
bamen hoppar, gor kullerbytter eller 1atsas ramla. Nir Fredrik &r hemma
med sin lillasyster och hon hoppar i soffan och kldttrar pd bordet ser han
nojd ut. Han “smaflinar”, tittar under lugg och det verkar som han verk-
ligen tycker det &r roligt.

Lek med leksaker. Med leksaker avses hir traditionella leksaker. Intresset
for vanliga leksaker dr hos samtliga barn mycket litet. Fem av barnen &r
inte alls intresserade av lek med leksaker, utan féredrar ménniskor att leka
med (jfr kroppslek). Att barnen inte leker med traditionella leksaker kan
bero pé att dessa inte ger rétt typ av stimulans. Forskare som Hawkins
(1976), Hofsten (1969) och Murphy, Callias och Carr (1985) betonar bety-
delsen av specialleksaker for gravt flerhandikappade barn. Piaget (1962)
tillméter objekten/lekmaterialet stor betydelse och menar att barn utvecklas
genom att manipulera olika féremal. Winnicott (1981) betonar lekmate-
rialets betydelse som Overgingsobjekt mellan barnet och modern och
Vygotsky (1981) ser objekten som ett medel for inldrning. Att lekmate-
rialet har stor betydelse for bamn i allminhet framgir av litteraturge-
nomgangen (kap 5). Aven for barn med funktionsnedsittningar betonas
betydelsen av lekmaterial (t ex Stensland Junker, 1975; Hofsten, 1969). Av
de sex bamn som ingér i den empiriska studien dr, som tidigare nimnts,
endast Erik intresserad av leksaker. Han har tva leksaker (en lastbil och en
nalle), som #r favoriter. Ovriga fem barn har, enligt férdldrar och
personal, inga favoritleksaker. Detta kan tyda pa att gravt flerhandikap-
pade bamn i allménhet inte dr intresserade av traditionella leksaker, efter-
som de inte kan leka sjdlva. Om de didremot har en vuxen att leka med kan
de ldttare utnyttja sin kompetens och samspela och dven fi starkare
aterkoppling. Ingen av familjerna anlitar lekotek. Nagra fordldrar har
tidigare 6nskat stod fran lekotek, men ej fitt detta eftersom barnen passerat
forskoledldern eller for att barnen varit utvecklingsstérda. I Stockholms
lans landsting har barn med utvecklingsstérning inte tillgéng till lekotek,
utan far stéd av en forskolekonsulent.

Kamratkontakter. Med kamratkontakter menas andra lekkamrater dn
syskon och klasskamrater. Syskonens roll diskuteras i slutkapitlet. De bamn
som vistas i forskola och skola har tillgang till kamrater, men det 4r inte
en sjdlvklarhet att de leker tillsammans. Endast Bengt har kamrater utanfor
daghemmet och det verkar som om kamraterna pi daghemmet accepterar
honom. Alla bamn i daghemsgrpppen dr tre ar gamla och att Bengt inte
klarar av olika saker upplev: maollkt inte som sérskilt avvikande. Vid
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den é&ldern &r variationen i vad barn normalt klarar av relativt stor. Flera
forskare (t ex Hill & Rabe, 1987; Ekholm & Hedin, 1984) har bland
annat visat att minga barn med utvecklingsstérning ir isolerade och
utstétta ur gemenskapen. Generellt kan man sdga att barn pa tidig
utvecklingsniva deltar litet i andra bams lek, med undantag av de tillfdlien
da de dr askadare till andra barns lek.

Den vuxnes roll. Fran samtliga personbeskrivningar framgar att barnen
endast i undantagsfall kan leka utan vuxenstdd. Den vuxne dr med andra
ord en forutsittning for barnens mojligheter till lek. Det ir oftast den
vuxne som tar initiativ, bestimmer vilket material barnet skall leka med
och genomfor leken/aktiviteten tillsammans med bamet. Bamets egen roll
ir mycket begransad. Méinga forskare betonar vikten av att den vuxne
aktivt engagerar sig i barnets lek, speciellt giller detta f6r barn med
funktionsnedséttningar (t ex Levenstein, 1975; Stensland Junker, 1975;
Vedeler, 1982). Fran det empiriska materialet framkommer att samtliga
sex barn har en personlig vardare/assistent och for dessa barn vore det inte
mojligt att gbra ndgonting utan vuxenstod.

Vilken funktion leken har for de sex barnen framgar av tabell 11. Jag har
beskrivit lekens funktion, som den framstir utifrdin det empiriska
mate_ialet.

Tabell 11. Lekens funktion for de sex barnen enligt det empiriska
materialet.

Bamn A B C D E F
Alder 13 26 4 6 8 10
Leken som mal

Leken som medel X X X X X X
Medel for kommunikation X X X X X X
Inldming i allmén betydelse X X X X X X
Inléring av socialt samspel X X X X X X
Lek for bedomning

traning, behandling X X X X X X

Enligt min analys kan lekens funktion fér gravt flerhandikappade barn
huvudsak betraktas som medel for att nd andra mél, t ex kommunikation,
inldring i allmédn betydelse och inldming av socialt samspel. Lekens
funktion dr ocksa att fungera som redskap i bedomning, trdning och
behandling av barn med funktionsnedséttningar.

Leken som mal. Med detta menas att leken 4r ett mal "i sig”. Bam leker

for lekens egen skull, dvs leken har ett egetvdrde. Manga forskare som
Jorup (1979), Piaget (196%), “ygotsky (1981) och Am (1986) anser, att
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bamn leker dirfor att det ar roligt att "bara” leka och leken 4r dé ett mal i
sig. Frigan om madl 4r svar att besvara med utgangspunkt frin det
empiriska materialet, vilket beror pa vilken definition man har av ordet
lek, men dven av mal. Piaget (1962) menar att leken 4r ett sitt att utforska
omvirlden. Bamets férsta lex, 6vningsleken, kan di ses som ett mal i sig
for samtliga barm.

Leken som medel. For samtliga barn kan man se leken som ett medel. Dei
handlar om medel for komraunikation, inldrning av samspel, inldrning i
traditionell mening samt trining och behandling av olika funktioner. Det
visar sig, att i samtliga fall dir fordldrar eller personal leker med barnet,
forekommer kommunikation och leksituationen utgoér ett naturligt forum
for inlirming av en méngd olika saker, bland annat socialt samspel. Leken
anvinds endast i mycket begriansad omfattning for bedémning av dessa
bams féormagor. Diaremot framtonar virdet av leken ur trZnings- och
behandlingssynpunkt mer eller mindre markant, bade hos forildrar och
personal. Nir det giller triningsaspekten tycks leken fungera som medel
for att g6ra trdningen mer lustbetonad, man tridnar under lek (t ex
Bjorck-Akesson et al, 1988; Head & Mogford, 1982; Ljungstrom, 1985).

Leken har fér samtliga barn, men i olika stor utstrickning, en funktion
som redskap for bade allmén inlirning och inlirning av socialt samspel.
Den mer allminna inldmingen avser t ex omradena tid, rum, kvalitet,
kvantitet och orsak (Kylén, 1981), men det 4r dven mycket annat av
vardagskunskap, som bamet lir sig genom leken (t ex van Dijk, 1965;
Nielsen, 1983). Alla barn i den empiriska studien, vare sig de vistas i
forskola/skola, pé sjukhus eller i hemmet, befinner sig i en miljd dir
socialt samspel trdnas. Detta sker utéver den trdning av socialt samspel som
leken i hemmet tillsammans med foridldrarna ger. Ett barn, som ldr sig
dela erfarenheter med andra utvecklas dven pa andra omréden.

Sammanstdlining - Kommunikation

Jag redovisar nedan barnens kommunikationsprocess utifrin det
empiriska materialet. Jag har tidigare nimnt att barnen befinner sig p& en
tidig utvecklingsniva och kommunicerar med naturliga reaktioner och
signaler (Kylén, 1983). I vardagligt tal anviinder man ofta begreppet signal
och forildrarna i min empiriska studie talar t ex vid flera tillfdllen om att
de tolkar barnens signaler. Aven manga kommunikationsforskare anvinder
begreppet signal em den kommunikationsniva, som kommer efter reflexer
(t ex Nielsen, 1983; van Dijk, 1965) och vid Ekeskolan (statlig speciaiskola
for synskadade barn med flerhandikapp) talar man om att “saker
signalerar”. Detta innebér att saker ger ledning och information om en
aktivitet som skall komma, t ex: om man sitter en sked i handen pa bamet,
ar detta en signal till bamet att det dr dags att dta. Utifrdn detta
resonemang beskriver jag i tabell 12 kommunikationen f6r de sex bamen.
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Tabell 12. Barnens kommunikation enligt Kyléns (1983) modell utifran
det empiriska materialet.

naturlig reaktion/reflex
signal X X X X X

Samtliga sex barn kommunicerar enligt min analys med naturliga
reaktioner, dvs med reflexer, och alla utom ett (Anna) med signaler. De
naturliga reaktionerna (gester eller ljud) dr omedvetna och de tolkas ofta
utifrdn den kontext dir de uppkommer. Om de naturliga reaktionerna skall
forstds som kommunikativa handlingar beror dels pd om modem/vardaren
tolkar dem, dels hur hon tolkar dem och vilket svar hon ger barnet. Det
krivs att modern dr lyhord for barnets reaktioner och tolkar dem “som
om” de vore intentionella handlingar, for att barnet skall fortsdtta att
kommunicera. Hos stringt taget alla modrar tycks finnas en beredskap och
vilja att anpassa sig till barnets kommunikation och att tolka barnet “som
om”. De gor en tolkning eller overtolkning, som i en forldngning leder till
att barnet lir sig kommunicera. Manga forskare har visat pd denna
féormaga hos modrar/vardare (t ex Brumark, 1989; Conti-Ramsden, 1990;
Junefeldt, 1987).

Aven signalerna ir bundna till kontexten, men de dr i hogre grad
medvetna. En signal avges for att vicka uppméirksamhet eller associa-
tioner hos mottagaren. ”Barnet grater for att det gér ont (en naturlig
reaktion), lir sig att om det grater s& kommer ndgon och gréter sedan for
att .igon skall komma (signal).”, (Kylén, 1983, sid 15). Jag kan utifran
materialet se flera tydliga signaler, t ex Cecilia som signalerar nir hon
tecknar “sétt igdng”. Fon vill att mamman skall sitta igang en aktivitet men
kan inte uttrycka vad. Mamman gér en bedomning utifrdn kontexten och
férsoker tolka Cecilia "som om” hon hade en intention. Mamman till-
skriver alltsa tecknet en innebérd. Cecilia godtar oftast det mamman sétter
igdng, men mamman siger att Cecilia "ibland nog fir saker, som hon inte
alls dr intresserad av eller 6nskar”.

Granlund och Olsson (1987) arbetar med ytterligare en niva, s.k.
handlingssekvenser, mellan naturliga reaktioner och signaler. Hand-
lingssekvenserna ar mer eller mindre medvetna kommunikativa uttryck for
behov eller kinslor. De ér alltid kontextbundna och bygger pa invanda
rutiner. En handlingssekvens kan pé sikt leda till att barnet ldr sig att
uttrycka sina kinslor och behov, men det &r speciellt svért nér det giller
barn med flerhandikapp att avgéra om en signal &r medveten eller
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omedveten. Om svérigheten att gora denna bedémning citerar Granlund
och Olsson (1987) Karlan & Lloyd, 1985, och séger:

”Overgangen mellan icke medveten och medveten kommunikation &r
mycket flytande. Som tecken pa att en person borjat kommunicera
medvetet brukar man nimna f6ljande punkter:

. 6gonkontakt;

. uppmirksamhetsvixling mellan det man ir intresserad av och den man
kommunicerar med;

. pauser i handlingssekvenserna som limnar utrymme till ndgon annan att
gripa in och kommunicera;

. upprepning och envishet.” (Granlund & Olsson, 1987, sid 44-45).

Det framgar ocksa att tvd av ovanstiende punkter maste vara tydligt
uttalade for att kommunikationen skall betral s som medveten. Den forsta
och den tredje punkten kan man sdga stimmer in pa samtliga bamn i den
empiriska studien. Trots detta ér jag inte bendgen att sidga att t ex Anna
kommunicerar medvetet. Uttryck som "handlingssekvenserna dr mer eller
mindre medvetna” och "Gvergingen &r flytande” pekar pa svérigheten att
skilja pa handlingssekvenser och signaler.

Beroende pi svarigheter att bedéma barnens intentioner har jag valt att
endast arbeta med de tva nivderna: naturliga reaktioner och signaler, som
var Kyléns (1983) ursprungliga indelning. De sex barn som ingir i min
studie kommunicerar siledes med naturliga reaktioner och signaler.

Jag har i Kapitel 6 introducerat olika modeller for kommunikation, som
jag bedomer vara anvindbara for att beskriva kommunikationen hos de
gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barnen. En av dessa dr Bloom
och Laheys modell (1978), som tar upp betydelsen av form, innehéll
och anvédndning som en grundforutsdttning fé6r kommunikation.
Johansson (1988) har vidareutvecklat denna modell och betonar det
Omsesidiga beroendet och helheten av form, innehdll och anvindning
betydligt starkare dn Bloom och Lahey (ibid). Av tabellen pd omstiende
sida framgéar hur barnen kommunicerar (form), vad de kommunicerar om
(innehéll) och i vilka sammanhang de anvinder sin kommunikation
(anvindning). Uppgifterna ir himtade ur personbeskrivningarna av de sex
barnen och familjerna.




Tabell 13. Barnens kommunikation i termer av form, innehdll och
anvindning enligt det empiriska materialet.

Barmn A B C D
Alder L3 26 4 6

Form

reflexer (=naturlig rektion)
signaler
ljud/vokalisering
Kroppssprik
kroppshallning
andning

mimik

skratt/leende

grat
gesterhuvudskakning
tecken*

bilder**

Innchall
Behov
hungrig
mitt
torstig
trott

intresserad
missndjd/inte tycka om

Anvéandning

visa kinslor

visa behov

pakalla uppmiirksamhet
begira mer

svarapd kommunikation
svara ja (medvetet)

ta sin tur

hilla kvar uppmiirksamheten

P K

* TvA forildrar anvinder kontinuerligt teckenkommunikation som stod, en sporadiskt, nér
de talar med sina bam, men endast ett barn kan sjilv producera ett par tecken.

** Bengt lyssnar girna nir mamma ldser ur en bok fér honom. Han tittar gima pa
bilderna, men man vet ej hur mycket han forstir av dessa. Cecilias fo:ildrar anvinder
bilder i kommunikationen, men inte helier hir vet man bur mycket hon férstar.

Ovanstiende kategorier grundar sig pd vad som framkommit i
videofilmerna och har utkristalliserat sig vid analysen av dessa. Bade
innehdll och viss utstrickning anvindning handlar om behov och kinslor,
vilket hdnger samman med att det dr den konkreta verklighet som de gravt
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utvecklingsstorda lever i och har mojlighet att kommunicera kring. Kylén
(1981) betonar vikten av att ge minniskor med utvecklingsstérning manga
erfarenheter och upplevelser for att vidga deras mojligheter att fa nya
teman att kommunicera om.

Form for kommunikation. Som framgar av ovanstaende tabell anviander
samtliga sex barn ljud/vokaliseringar, mimik och reflexer/naturliga
reaktioner for att uttrycka sin kommunikation. Fem barn anvinder
signaler. Nir det giéller att forstd symboler, t ex bilder, vet ingen av
fordldrarna hur mycket eller vad barnet forstidr. Tva av foréldrarna
(Bengts och Cecilias) kdnner stor osikerhet. Bengt tycker om att sitta och
titta pa bilderna i den bok som handlar om olika djur, som mamman ofta
ldser fér honom. Det kan bero pa att han forstar och tycker om bilderna,
men det kan ocksa vara sa att han bara tycker det dr skont att sitta i knét
ndra sin mamma. Nér det giller Cecilia har hon borjat tridna
bildkommunikation, men det ir enligt mamman mycket osdkert om hon
forstar nagonting.

Innehéllet i kommunikationen. Man kan notera en skillnad i innehallet, nér
det giller behov och kinslor. Framfor allt framgér att barnens kénslor 4r
lidttare att tolka dn deras behov. Nir det géller kéinslor visar samtliga barn
nir de ir glada, ledsna och missnéjda. Intresse visar fyra av barnen. Att
vara glad och ndjd visar barnen genom att skratta eller le. Mungiporna

pekar uppat och inte sédllan kommer det ndjda ljud/vokaliseringar. Néra
glddje ligger forvintan som flera av barnen visar med en spidnd
kroppshéllning och anspidnning i andningen. Andningen okar ofta i
intensitet och kroppen halls uppritt. Den motoriska aktiviteten &r ofta 1ag
och barnet sitter stilla. Flera av barnen visar ndr de &r ledsna och
missbeldtna genom att smagnilla och dra ihop ansiktet, t ex Anna som
plutar med munnen nér hon &r missbelaten. Flera fordldrar sdger att de
ocksa vet nidr barnet dr intresserat av/nyfiket pd nigonting. De héller da
kvar blicken, spirrar upp ogonen och ibland blir andningen héftigare.
Man kan konstatera att det ofta dr fysiska reaktioner, som visar vad barnet
vill uttrycka. Skillnaden mellan t ex glddje och férvéntan dr minimal for
den som inte kénner barnet. Foridldrarna tvingas stindigt att tolka sitt barn
och de lir sig med aren att utifrdn kontexten tolka barnets signaler. Ofta
gissar de. Av behoven &r det endast trotthet, som samtliga sex barn visar.
Fyra barn visar nér de dr hungriga, men endast tre nér de 4r métta.

Anvindning av kommunikationen. Barnen anvinder sin kommunikation
fraimst for att visa kénslor och behov. Fyra av barnen anvinder
kommunikationen f6r att pakalla uppmérksamhet och tre for att begira
mer av nigonting. Barnen fér ofta fragor som "vill du ha den”, "var det
gott” och vill du ha mer” och forsitts i en svarandeposition, men utan
mojlighet att svara. Dels kanske barnet pd grund av sitt rorelsehinder inte
kan producera ett svar, dels kanske barnet inte forstar inneborden i frigan.
Frin videofilmerna framkommer att flera av barnen férsoker tala om att
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de inte vill ha mer mat genom att vénda bort sitt huvud. De ger klara
signaler, men ingen tycks uppfatta dem.

Utifrdn detta kan jag konstatera tvd saker. For det férsta #r
kommunikationen och tolkningen av barnets signaler starkt kontextbundna.
Jag vill exemplifiera detta med Anna som plutar med munnen for att visa
missndje. Nér hon sitter i soffan och plutar med munnen tolkar hennes
véardare det som om hon &r ledsen, men néir Anna sitter vid matbordet och
plutar tolkar mamman det som om dottern tycker maten &r for kall eller
for stark. Samma uitryck tolkas pé olika sétt. Kontexten avgor sledes hur
hennes signaler tolkas. For det andra handlar kommunikationen om den
konkreta verkligheten, dvs vardagen och vad som hénder hir och nu. Detta
framgar framfor allt fran videofilmerna och ett exempel pa detta #r det
samtal som Davids mamma for med sin son vid matboraet. Det handlar om
maten “om den dr god”, "om den # varm” osv. Inte vid ndgot tillfille
framkommer frén videofilmerna eller observationerna att forildrarna
eller personalen talar om abstrakta saker, som ligger utanf6ér “héir och
nu”.

Lek - Kommunikation - Utveckling ir tre begrepp som har en stark
inbdrdes relation. De gér ofta inte att skilja frin varandra. Det visar bland
annat mina f6rsdk att separera lek och kommunikation i det videoinspelade
materialet. Vid flera tillfdllen har jag 6vervdgt om en viss sekvens skall
redovisas som lek eller kommunikation och jag har da valt att presentera
det under den rubrik, som videoinspelningen avsett att illustrera, t ex om
jag haft for avsikt att spela in lek redovisas det under lek. Den slutsats jag
drar av detta dr att lek och kommunikation & mycket nidrbesliktade
fenomen och det kan ibland tyckas, som de dr samma sak. Relationen
mellan lek och kommunikation illustreras i nedanstdende figur.
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Figur 11. Relationen mellan lek och kommunikation f6r gravt
utvecklingsstorda flerhandikappade barn.
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Fran det empiriska materialet framgir ocksd att de sex barnens
kommunikativa kompetens varierar och att kontexten har stor
betydelse fér den kommunikativa kompetensen. Flera av barnen kan ségas
visa en viljeyttring, begira saker, samspela (s6ka kontakt) och vicka
uppmirksamhet. Dessa forméagor ér enligt Halliday (1977) att hiinfo6ra till
de fyra forsta funktionerna (instrumentell, reglerande, interagerande och
personlig) som stricker sig upp till cirka 16,5 ménaders alder. I det
empiriska materialet aterges en beskrivning av Erik, nir han leker med sin
pappa. De leker att de deltar i en biltdvling. Enligt fordldrarna roar denna
lek honom mycket och han skrattar. Detta skulle d4 kunna innebéra att han
befinner sig pad den imaginativa funktionen i detta avseende. En annan
tolkning av detta #r att han tycker om att sitta ndra sin pappa och ha
kroppskontakt och att han stimuleras av pappans busiga, gungande hit och
dit med honom.

Lights (1989) beskrivning av kommunikativ kompetens bygger pa den
funktionella aspekten, tillrdckligheten och férdigheten. Kontexten och
samspelspartnerns formiga att tolka barnet dr avgorande for den
funktionella aspekten, dvs den vardagliga kommunikationen. Samtliga sex
fordldrar tycker att kommunikationen fungerar “nigorlunda” tillsammans
med dem sjidlva, men de oroar sig for hur det fungerar nir barnet kommer
i kontakt med frimmande, da de inte sjdlva dr med. Det visar sig ocksa att
fordldrarna anpassar sitt sprak till bamet och det framkommer att de inte
litar pa att andra personer som barnet tridffar anstringer sig lika mycket.

Kommunikationens tillricklighet eller limplighet handlar om att anpassa
spraket till den man talar med s& att man blir forstddd. Nir det giller de
gravt flerhandikappade barnen kan man inte tala om en tillrdcklighet hos
dem, eftersom de formodligen inte kan anpassa sin kommunikation. Till
viss del gar det sannolikt att lira barmen vissa signaler for att
kommunikationen skall fungera bittre. Genom att konsekvent svara barnet
pé en viss reaktion, kan barnet l4ra sig att anvinda signaler (Nielsen, 1983;
Smebye, 1985). Erik har lirt sig att lyfta pd huvudet for att svara “ja” och
det dr ingen tvekan om att han vet innebodrden i denna signal. Han vet ocksa
att fordldrar, ldrare och assistent kan tolka detta tecken. Huvudansvaret for
anpassningen av kommunikationen mellan gravt flerhandikappade barn och
deras vardare maste ligga/ligger i realiteten pd fordldern/vardaren. Det
framtrider fran videofilmerna att fordldrarna dels i férvdg talar om vad
de skall gora med barnet, dels att de ger barnet muntlig aterkoppling pa
dess reaktioner.

Firdighet, kunskap och bedomningsformaga ir begrepp, som 4r svara att
diskutera utifrin dessa barn. Barnen kan trina upp en firdighet att
kommunicera med andra, men det handlar bide om att ha en social
kompetens och en strategi for att att veta hur man t ex drar till sig
uppmaérksamhet och hur man paverkar andra. Cecilia har ldrt sig att nir
hon kor fast med sin gistol mot viggen, kan hon genom att gnilla ihailande
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fa hjélp att komma loss. Hon har en strategi for hur hon skall ga tillviga
for att dra till sig fordldrarnas uppmérksamhet. P4 samma sitt visar Erik
missnGje dd han t ex sitter illa. Han smégniller tills ndgon kommer och
flyttar honom. Han vet av erfarenhet att han inte fir ge upp, utan méste
fortsdtta gndlla tills nédgonting hidnder. Detta gndll har gjort att bade
férdldrar och personal nu dr mer lyhérda pa hans signaler och dirfor
reagerar fortare.

Jag har noterat ett mer eller mindre utvecklat kommunikationsmonster hos
de sex barnen. Nir mamman pratar och skojar med sitt barn vinder sig
barnet mot henne. Barnet orienterar sig med blicken mot mamman. Efter
en kort stund Okar barnets motoriska aktivitet och barnet ror sina armar
och ben. Direfter vander sig bamet frin modem, b6jer ner huvudet och
faller ofta ihop med kroppen. Under tiden, nir barnet fortfarande sitter
med huvudet nedbdjt, ger mamman barnet ett nytt stimulus genom att iter
bdrja prata med honom/henne. Jag tolkar barnets bortvindande som ett stt
att bearbeta information och samla sig. Det svar som barnet eventuellt
skulle kunna avge uteblir formodligen pa grund av att barnet blir avbrutet.
Jag har valt att beskriva dessa faser i barnets kommunikation i
nedanstdende figur.

NY STIMULUS

N
EVENTUELL
RESPONS

Figur 12. Monster f6r kommunikation.




Ovanstiende monster for kommunikation har jag utifrdn det empiriska
materialet noterat hos samtliga barn med undantag av Anna. Tydligast ser
man dock detta monster hos de tva dldsta barnen Erik och Fredrik, men
dven hos David och Cecilia. Svérast dr det att bedoma Bengt, eftersom hans
huvudstabilitet 4&r mycket dalig. Han vinder bort huvudet efter stimulering,
det kan man konstatera, och det forefaller att vara ett aterkommande
monster. Han har svart att sjidlv vinda tillbaka huvudet, eftersom det faller
ner framdt. Vid flera tillféllen tar hans forédldrar tag i huvudet och vinder
det framat, men sd snart de sldpper taget vinder han bort det igen. Han
forefaller behova tid for bearbetning. Nér det géller Anna har det inte
varit mojligt att urskilja ndgot monster for kommunikation mer 4n att hon
reagerar pa lust- och olustbetonade stimuli. Faserna i interaktionen stim-
mer Overens med resultat rapporterade av Lier & Michelsen (1977) och
Holmlund (1990). Ovanstiende monster kommer jag ytterligare att disku-
tera i slutkapitlet.

Summering

Gemensamt for de sex barnen i den empiriska studien &r att de befinner sig
pa en tidig utvecklingssniva, dr gravt utvecklingsstorda och har flera svara
tilldggshandikapp, t ex rorelsehinder, talskada/kommunikationsstérning,

inkontinens. Fyra av barnen ir synskadade och fyra har epilepsi. Utéver
detta finns dven andra tilldggshandikapp, som bedéms vara svara.

Det ir en allmin uppfattning, att gravt utvecklingsstorda flerhandikappade
barn dr mycket passiva och tar fa eiler inga egna initiativ. Manga forskare
har dven givit stdd 4t denna hypotes (Brinker & Lewis, 1982; Nielsen,
1983; Seligman, 1975). Det visar sig dock att barnen inte ir lika passiva i
alla situationer. Néir Erik i min understkning leker med speldosan och
hans assistent aktiverar den, dr Erik passiv, men nir de tillsammans
trycker pd speldosan med Eriks hand blir han aktiv och visar att det &r
roligt. Detta tyder pa att barnets eget aktiva deltagande samt kontexten har
stor betydelse for barnets passivitet/aktivitet. De sex barnen &r ndstan helt
beroende av vuxna i sin leksituation. Lek innebdr for barnen att en vuxen
person sysselsitter eller leker med dem. De har fa naturliga kamrat-
kontakter och endast ett av barnen, Bengt, har lekkamrater utanfor sin
dagliga verksamhet.

Barnen tycker om sing och musik samt lekar som bygger pa sinnes-
stimulering, t ex kroppslek och rorelselek. Intresset for traditionella
leksaker dr litet och de flesta barnen soker kroppskontakt och nirhet och
foredrar att leka ndra den vuxne och har en preferens for lekar som ger
taktil, visuell och auditiv stimulering. Det yngsta barnet, Anna, drar sig
dock undan vid viss typ av kroppslek, t ex di assistenten vid lek knédpper
hennes hinder, vilket dr ett vanligt beteende hos barn med synskador (t ex
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Fraiberg, 1977; Warren, 1984). De tva barn, Cecilia och David, som kan
forflytta sig sjdlva leker girna rorelselekar (gunga, studsa, hoppa) liksom
Erik. Att Erik, som &r sa svart rorelsehindrad tycker om denna typ av lek,
kan ha flera forklaringar. En orsak kan vara att han kiinner igen denna
typ av lek, som di blir en form av assimilation. Andra orsaker kan vara att
han dels tycker om att kdnna farten och rorelsen i kroppen, dels att
studsningen skakar loss slem ur hans brost. Rorelselek ger honom sannolikt
dubbel njutning. De tre dldsta barnen, David, Erik och Fredrik, tycker om
att titta pa nér andra barn leker.

De sex bamen kommunicerar med naturliga reaktioner och signaler, dvs
med kroppssprék och ljud. Endast tvd av barnen (Cecilia och Erik)
anvidnder med sédkerhet signaler medvetet for att styra och paverka sin
omgivning. Fem av barnen skrattar eller ler nér de 4r glada och fyra
grater ndr de ir ledsna. Anna ir ett mycket tyst barn som ofta sover och
hon varken skrattar eller grater. Inte heller David griter, vilket gér att
forédldrarna aldrig sdkert vet om han 4r ledsen eller har ont ndgonstans.
Cecilia anvinder teckenkommunikation i begrdnsad omfattning. Hon har
ett tecken som hon anvénder nir hon vill géra nigonting. Det ir tecknet
for sjunga, men Cecilia anvinder det pa sitt eget personliga siitt, nimligen
i betydelsen “sitt igdng”. Svarigheten for fériildrama ir att veta vad hon
menar. Hennes tecken tolkas av den ndrmaste omgivningen helt utifrin
kontexten.

Samtliga barn visar nir de &r tr6tta, fyra nér de dr hungriga och tre nir
de dr mitta. Nir barnen &r trotta dr de lite gnilliga och géspar. Hunger
visar de flesta ocksa genom att vara gnilliga men tidpunkten pd dagen och
nir tidigare maltid intogs avgér om mamman tolkar detta som “jag #r
hungrig”. Cecilia sondmatas och hon kinner férmodligen inte av hunger,
eftersom hon far en i férvig uppmitt méngd villing pa bestiimda tider.
Inte heller David visar om han ir hungrig eller mitt. Hans mamma séger
att om hon vet att hon lagt upp en ovanligt stor portion mat férstar hon att
David r métt nidr matningen bdrjar ga trogt. Han visar inte pa nigot annat
sdtt att han @r métt. Annas mamma séger att Anna visar nir hon ir hungrig
eller snarare att "hon vet ndr pd dagen Anna brukar vara hungrig”. Om

hon borjar gnilla vid den tiden tolkar hennes mamma det "som om” hon &r
hungrig.

Barnen visar nér de dr glada, ledsna och missndjda. David ligger sig
rakling pa golvet och somnar om han tycker det #r trakigt. Aven Erik
somnar nir han trdttnar pa nigonting. Fyra av barnen visar ocksa niir de
ir intresserade av saker. Samtliga barn anvinder sdledes sin
kommunikation for att visa kinslor och behov. Ndgra barn kan pékalla
uppmérksamhet och begira mer men endast Erik kan medvetet svara ja
och da i betydelsen "jag vill”. Erik kan dven tala om for sina foérdldrar och
larare att han behover bajsa. Han anvinder blicken for att tala om detta.
Jag kan utifrin min unders6kning konstatera att de sex gravt utveck-
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lingsstorda flerhandikappade barnens kommunikationen handlar om behov,
kinslor och vardagliga goromal. Kommunikationen dger rum i en konkret
verklighet och den &r starkt kontextbunden.

Samma principer giller for lek och kommunikation och av detta drar jag
slutsatsen att lek och kommunikation hdnger ndra samman och ibland
forefaller innebira samma sak. Bade lek och kommunikation &r en social
process med 6msesidig padverkan. Att det dr en process innebdr att det dr
en pagiende fordndring, som bygger pa att tvd personer leker eller
kommunicerar kring nigonting (t ex Janson, 1975; Kylén, 1981). Barnet
lar sig att kommunicera genom att fi terkoppling pa sina signaler och ta
sin tur i samspelet. Aven barn pa tidig utvecklingsnivd kan ldra sig
turtagning genom att t ex som David sld pa trumman véixelvis tillsammans
med sin assistent. Forst slar jag - sedan du.

Att lek dr ett medel féor kommunikation framgar av min studie, liksom att
kommunikation ir ett medel for barnens utveckling. Att kommunikation
kan betraktas som ett mal i sig &r sjdlvklar, men detta 4r betydligt svarare
att se nir det gélier leken. Som exempel kan vi ta Anna. Kan man
egentligen siga att leken har ett virde i sig for henne? McConkey (1986)
liksom Vandenberg (1982) menar att leken har ett vérde i sig dven for
svart handikappade barn. Nir det géller Anna kan man férmoda att leken
ar ett mal i sig, eftersom den ger majlighet till utveckling.

Ett annat tema som aterkommer bdde i min undersékning och i annan

forskning om barn med funktionshinder 4r triningsaspekten. Fordldrama

ser det ofta som viktigt att sjdlva ha nigonting att tridna for att stimulera

barnets utveckling. Det kan t ex vara att trina bamets nedsatta hand-

motorik eller barnets kommunikationsformaga. Oftast sker denna trining

under lek. Forédldrar och personal leker med barnet och trdnar samtidigt
. barnet pi ett lustbetonat sdtt. Det finns en tendens att man utgér frin
normala barns utveckling och trinar de handikappade barnen si att de skall
komma sd ndra "normalkurvan” som mdjligt. Jag ser det emellertid inte
som sjélvklart att barn med svéara funktionshinder foljer samma utveck-
lingsmonster som arndra barn. Tidigare har man trott att alla bam ut-
vecklas enligt samma monster och i en viss ordning men att stadierna i
utvecklingen kommer senare for utvecklingsstorda barn. Jag tycker mig
mirka dels hos de sex bamen i min unders6kning, dels hos andra svart
flerhandikappade barn att utvecklingen snarare dr mycket oregelbunden.
Olika formagor utvecklas, men inte alltid i den turordning man férvintar
sig. En del férmagor utvecklas mer, andra mindre. Det dr rimligt att tro
att olika tilliggshandikapp drabbar de enskilda barnen olika. Begreppet
flerhandikappad skall anvidndas om de minniskor som har de mest
omfattande funktionshindren (SOU 1980:16), men jag har svart att se hur
man kan bedéma vad som 4r mest omfattande. Det som dr omfattande och
svart for en person kan vara timligen litt eller dtminstone acceptabelt for
en annan. De barmn som ingdr i min undersékning dr gravt utveck-
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lingsstorda och jag bedémer dem som flerhandikappade beroende pa de
manga och svara tilldggshandikapp de har.

Jag har ovan sammanfattat en del av de resultat om lek och kommunikation
som framkommit i min underskning och Overgir till en diskussion om
viktiga resultat och slutsatser. Jag borjar med att diskutera familjens
situation som framtrdder som en viktig faktor f6r barnens lek och
kommunikation.
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Kapitel 11

DISKUSSION OCH SLUTSATSER

Fordldrarnas villkor

Att fa ett barn med funktionsnedséttning innebdr for den det drabbar att
stdllas infér nya och ovintade uppgifter. Foérdldrarna “kastades” vid
barnets fodelse in i en okdnd virld och det var fér samtliga en stor
personlig omvilvning i deras liv att fa ett barn som var avvikande. Barnet
de fick var inte det drémbarn de 6nskat. Istillet for att kdnna lycka och
glddje kdnner manga fordldrar sorg, skuld och en ambivalens gentemot
barnet. Att fid ett barn med funktionsnedsittningar har fér de sex
familjerna i min understkning inneburit stora pafrestningar och de har
forsokt finna personliga l10sningar for att klara den svdra krisen och
underlitta det tunga vardarbetet. Eftersom dessa bamn stringt taget hela
livet &r beroende av och lever néra sina forildrar/vardare har familjernas
livsvillkor stor betydelse.

Anna, Bengt och Erik skadades vid férlossningen, Fredrik vid en
hjidrtoperation ndr han var tio dagar gammal. Cecilia och David har
skador, som forvirvats under fosterutvecklingen. Cecilias skada &r
genetisk, medan ldkarna inte kunnat faststilla orsaken till Davids skada. De
tre barn som fordldrarna uppgivit vara férlossningsskadade foddes efter
helt normala graviditeter och fordldrarna har efter nedkomsten latit
ansvarsfrigan om barnets skada ga till rittslig provning. Detta har medfort
att tva av familjerna tilldomts skadestind, i det tredje fallet fick likaren en
erinran. Aven Cecilia och David foddes efter normala graviditeter.
Fredriks forédldrar anser inte att graviditeten var normal, men att "barnet
vid fodelsen var fint och vilskapt”. For fem av bamen konstaterades redan
vid forlossningen eller under den férsta veckan att nigonting var fel. Fyra
av bamnen fick ligga i kuvos och/eller respirator och ldkarna ingav inte
fordldrarna mycket hopp om att deras barn skulle 6verleva. Bengts
fordldrar sdger att "likaren ena dagen verkade positiv och férhopp-
ningsfull, nésta nedstimd och missmodig”. De signaler som forildrarna
fick var mycket negativa och jag tolkar detta som att likarna inte ville
ingjuta alltfor mycket hopp hos férdldrarna "om négot skulle hiinda”, dvs
om barnet skulle d6. Det kan ocksa forhélla sig pa det sittet att forsildrarna
tolkat ldikarnas signaler pd ett mer negativt sitt dn likarna avsett.
Forskning (t ex Trevarthen, 1977) har visat att denna f6rsta tid 4r mycket
viktig for barnets framtida utveckling. Dagens spidbarnsforskare (t ex
Holmlund, 1985, 1990) har visat att ett nyf6tt barn orienterar sig mot t ex
fordldrarnas ansikten och hon drar slutsatsen att den tidiga interaktionen
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mellan mor och barn &r visentlig fér barnets vidare utveckling. De bam
som ingar i min undersokning har inte fitt denna mdjlighet, men enligt
Holmlund dr det aldrig for sent” att bygga upp ett samspel med bamet.
Fordldrarna upplevde under denna svara forsta tid efter barnets fodelse
strangt taget inget stod. Flera av fordldrarna séger att det snarare var si att
alla (sjukhuspersonal, vinner, bekanta osv) undvek att tala om barnet de
fatt. Atminstone hade de den kénslan.

Nir modrarna kom hem frin sjukhuset med sina barn kéinde de sig i olika
hog grad misslyckade som foréldrar, var oroliga och hade skuldkénslor.
Annas mamma sédger att det kindes som ett nederlag att vi inte ens kunde
ta hand om vart eget barn”. Likarens signaler var entydiga - Anna skulle
nog bara leva ett par &r. Dottern fick stanna kvar pa sjukhuset, dels for att
fordldrarna inte trodde att de klarade av att ta hand om henne, dels for att
familjen kdnde att de inte orkade. Familjen tog hem Anna pi forsok ndr
hon var fem méanader, men redan efter en manad var de helt slut och de
tvingades att ater ldamna Anna pi sjukhuset. Frimst var det den stindiga
oron och pressen som tyngde dem. Nidr Anna var cirka ett ir borjade
fordldrarna mera regelbundet ta hem dottern pid permission. Mamman
sdger: "Alla fordldrar orkar helt enkelt inte .... och det miste man
acceptera”. Anledningen til} att hon vid flera tillfdllen talar om detta 4r att
hon upplevt kritik bade fran personal och andra foridldrar som orkar ta
hand om sina gravt skadade bam. Annas fordldrar 6nskar att dottern skall
slippa bo pé sjukhus och isidllet fa bo i ett alternativt boende tillsammans
med andra svért handikappade barn och medicinskt kunnig personal. Den
biista 16sningen for alla barn dr att fA vixa upp i ett hem (Bowlby, 1954;
Tizard, 1964) under forutséttning att familjen orkar ta hand om sitt barn
pa ett bra sitt. De flesta fordldrar genomgdr, innan de fattar beslut om att
inte varda sitt barn hemma, ofta en svér personlig kris med starka kénslor
av skuld och dngest. Det dr rimligt att anta att férédldrar, som inte anser sig
klara av varden av sitt barn, inte heller kommer att fungera bra i sin
forédldraroll.

Det framkommer vidare att férdldrarnas situation dr mycket arbets- och
tidskrdvande och att de ofta tvingas ge upp méanga av sina egna livsprojekt.
Gustavsson (1985) menar att mammorna ofta har det st6rsta ansvaret for
bamen, men nir det giller de sex familjer som ingir i min undersdkning
tycks papporna ha en betydande roll. Bengts pappa stannade, innan de fick
daghemsplats, hemma och tog hand om sin son och anstilldes av kom-
munen som personlig vardare. Mamman sédger att Bengt dr “pappas pojke”
och jag tolkar detta som att den tidiga relationen mellan Bengt och hans
pappa har lett till ett nidra férhdllande. Aven de andra fiderna engagerar
sig mycket i sina barns habilitering och vard. Foridldrama kédnner ofta krav
och forvdntningar pé att vara dugliga bide i yrkeslivet och som foréldrar.
Detta framkommer t ex hos Eriks mamma, som ofta tvingas limna sitt
arbete for att himta Erik frdn skolan nir han blivit sjuk. Jag var
ndrvarande vid ett sidant mote och kinde spanningen meilan mamman och
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ldrarer, .a de stod framfor Erik. Hon sade uppgivet till mig att "man har
ju ett arbete ocksd”. Aven Davids och Annas mammor aktualiserar denna
fraga. Fordldrarnas forhallningssatt till sina bam visar att de dr mycket
fista vid sina barn, men de upplever stidndiga konflikter bade i sin yrkes-
och forildraroll. Arbetsgivama stiller krav pa att arbetet skall utforas och
fordldrarna kinner ansvar mot sina barn som behover omvardnad.
Successivt har de sex forildraparen lirt sig att formulera krav pé
samhillets stédinsatser, men de siger att de maste kdimpa och sléss for sina
réttigheter.

Sambhillets stod till familjer med barn med funktionshinder

Det framkommer i min undersokning att forédldrar, som idag far ett barn
med svéra funktionsnedsittningar, trots alla lagar och regler upplever att
samhillets stéd dr mycket bristfilligt. Dels har de saknat information om
barnets handikapp, dels har de ként sig ensamma och utiimnade utan
psykologiskt stod. Det gér naturligtvis alltid att finna forklaringar till
varfor det dr pa det hir sittet, men den osékerhet som fordldrama kénner
infér barnets handikapp och Overlevnadsmojligheter paverkar sannolikt
deras sitt att fungera som fordldrar. Man kan ocksa fundera 6ver vad det
innebir for det tidiga samspelet mellan barmm och fordldrar att som
nybliven fordlder f& negativa signaler fran experter. Som Gustavsson
(1985) skriver far fordldrarna ge upp viktiga delar av sitt tidigare liv.
Trots detta séger flera av forildrama i olika sammanhang att deras liv fatt
ett djupare innehall och att de borjat fundera dver vad som &r visentligt i
livet.

En viktig fraga for att underlitta for fordldrarna dr deras mojligheter till
olika former av avlosning. Av de sex familjerna ir det endast en som har
tillgang till avldsning, trots att bide kommuner och landsting byggt ut
denna stodform (Brodin & Lindberg, 1988; Nydahl, 1985). I 1989 ars
Handikapputredning (SOU 1990:19) anges att néstan alla kommuner 16st
fragan om avlGsning, men for dessa sex familjer och manga andra kvarstar
problemet. Fordldrarna dr mycket bundna av sina barn och behdver tid for
sig sjidlva, varandra och eventuella syskon. Flera av familjerna pekar pa
svarigheten att uppritthalla kontakten med vinner och sldktingar och
menar att det ar ltt att isolera sig.

Framst har mar genom lagstiftning (Socialtjinstlagen och Omsorgslagen)
tillférsdkrat ménniskor med funktionsnedséttningar stéd fran olika
instanser i samhéllet, men stora behov av stddinsatser kvarstir. Barn- och
ungdomshabiliteringen byggdes upp efter en offentlig utredning (SOU
1980:26) i syfte att ge barnet och familjen medicinskt, psykologiskt, socialt
och pedagogiskt stéd. For de sex familjerna i min undersdkning fungerar
inte detta stod. Fordldrarna anser att de har for litet stod av sjukgymnast
och arbetsterapeut. Likaren traffar de for att stélla in medicinen och det

233




221

ir endast Cecilia som har stdd av logoped. De sex familjerna anser att de
behovt psykologiskt stod nir barnet var nyfott. Annas forédldrar fick t ex
kontakt med ett kristeam forst nidr Anna var sex méanader och familjen var
nidra ett sammanbrott. Inte heller med forskolekonsulent eller
specialpedagog har barnen kontinuerlig kontakt. En person som
forildrarna upplever att de haft stor nytta av dr kuratorn, som hjélpt
familjerna med de mer praktiska delarna. Brodin och Lindberg (1990),
Janson och Lagerberg (1989) och Molin (1987) har i olika studier
konstaterat att familjer med bam med funktionsnedséttningar har ett
bristfilligt stod fran samhdllet trots lagar och regler.

Integrering - ett matt pa normalisering?

Av de sex bamen gar Bengt och David i forskola och Erik och Fredrik i
sérskola. Cecilia dr pa grund av infektionskinslighet hemma pa dagama
och Anna ir pa sjukhuset. Bengt och David 4r individualintegrerade, dvs
de dr det enda bamet med funktionsnedsittning i en forskolegrupp. Erik
ir lokalintegrerad i en lag- och mellanstadieskola, medan Fredrik gir i
specialskola. Med lokalintegrering menas att nigra sdrskoleklasser r
“inspringda” i en grundskola. Begreppet integrering fick en mer
framtridande betydelse i och med Integrationsutredningens betinkande
(SOU 1980:34). I Bengts fall dr personalen och de andra barnen positiva
till honom och de gor ingen mirkbar skillnad mellan honom och de andra
barnen. Han har en personlig assistent som alltid finns med honom. Hill
och Rabe (1987) menar att den personliga assistenten kan vara ett hinder
for barnets "integrering”. Jag bedomer assistenten som en forutsdttning for
att Bengt och andra gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam skall
kunna vara med i verksamheten. En del av de andra bamen pa daghemmet
dras till Bengt och hans assistent och det &r svért att avgéra om det ar for
att de vill vara tillsammans med Bengt eller med en vuxen person. Nar det
giller David ir situationen en annan. Hans assistent séger att det inte
fungerar bra och att David inte kan delta i verksamheten. Hon &r kritisk
och menar att svéart flerhandikappade barn som David egentligen inte har
nigon glddje av att vara integrerade. Utifran videofilmema kan jag
konstatera att assistenten tycks ha ritt vad betrdffar David. Ingen av
kamraterna bryr sig egentligen om honom mer 4n den tre ar yngre
brodemn. Han 4 andra sidan tar ett stort ansvar for David och leker inte
sjdlv. Han 4r som en “lillmamma” och far formodligen ut litet for egen del
av sin forskolevistelse. Han vaktar brodemn och ser till att alla &r snilla
mot honom. Nir jag besokte David i hemmet for att gbéra en
videoinspelning bad fordldrama brodemn leka med David, men han ville
inte leka och visade inte heller tecken pa att han brukade leka med David.
Det ir rimligt att anta att brodem 4r glad att slippa kdnna ansvar for
David i hemmet. Han “tar hand om” och ansvarar fér brodern pa dagtid
och det kanske ricker. Soder (1981) talar om integrering i termer av
social och fysisk integrering. Bengt kan utifrin detta synsitt sigas vara
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socialt integrerad och David fysiskt. Erik gir i en triningskoleklass i en
vanlig grundskola och barnen i sirskolan har inte mycket kontakt med
barnen i de andra klasserna. Fredrik gir i en specialskola dir alla barn 4r
svért flerhandikappade och lever alltsd i en segregerad milj6. Méanga
svenska forskare har beskrivit integrering av barn med utvecklingsstérning
och visat att det inte dr en sjdlvklarhet att barnen blir accepterade av de
andra barnen i gruppen (Ekholm & Hedin, 1984; Hill & Rabe, 1987;
Thunman & Edstrom, 1988; Wadstrom, 1988). Man kan snarare se en
tendens att de utvecklingsstorda barnen ofta blir utstotta och isolerade. Nir
det giller de gravt flerhandikappade barnen har t ex Schang (1982) pekat
pé att dessa barn behover en strukturerad tillvaro med aktiviteter som &r
anpassade till deras utvecklingsniva. Detta aktualiserar frigan om for vems
skull man integrerar de svart flerhandikappade barnen.

Idag stills allt oftare krav fran foréldrar till flerhandikappade barn pa att
deras barn skall fa ga i speciella flerhandikappgrupper for att barnens
behov av specialpedagogik bittre skall kunna tillgodoses. Cecilia har en
kontinuerlig aktivitet utanfor hemmet och det ir sdng och musik i en fler-
handikappgrupp. P4 Bengts daghem 6verviger barnomsorgsassistenten att
starta en flerhandikappgrupp som dels kan ha en egen verksambhet, dels kan
delta i daghemmets vanliga aktiviteter. Jag kan se férdelar med detta
system for att tillgodose barnens behov. Det finns redan idag segregerade
grupper av bamn t ex de dovblinda bamen och barn med grava hérsel-
skador. Forskare som Best (1989), Cullen (1989) och Chutkov (1989)
ifrdgasitter inte ens segregering, vilket visar pa ett annorlunda synsitt i
andra ldnder. Man kan t ex inte tvinga fram en gemenskap, utan den maste
komma spontant. Man viljer sina vinner och de man vill umgis med.
Integrering som samhillsfenomen kan ses som en foljd av institutions-
avveckling och utflyttning frin institutioner, men konsekvensen av detta ir
behov av adekvata stddinsatser.

Barnens funktionsnedséttningar

Forédldrarmna i min unders6kning har haft svért att férstd omfattningen av
barnets handikapp, trots att forlossningen och nirmaste tiden efter fodelsen
var mycket traumatisk. Barnen fick ligga kvar pi sjukhuset mellan 3-6
veckor innan de fick komma hem, med undantag fér Anna. Bengts mamma
berittar att nir Bengt var ungefir tvd ar forstod hon att han var gravt
utvecklingsstord. Likaren hade nog sagt det men...”. Diremot férstod
Bengts pappa detta betydligt tidigare, men de talade inte om det. Nir David
var ungefir ett r funderade forildrarna éver om “han #nda inte var lite
utvecklingsforsenad”. Nér han boérjade pd daghemmet var han cirka 18
ménader och betraktades som synskadad. Utvecklingsstémingen talade
ingen om. Det &r rimligt att anta att fordldrarna fatt information om
barnets utvecklingsstérning, men inte kunnat ta emot den av psykologiska
skil. Det finns sannolikt ocks4 ett motstind mot att acceptera att barnet 4r
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utvecklingsstort, eftersom det verkar vara det mest negativt belastade
handikappet jimfért med andra handikapp. Kyléns (1981) teori om
utvecklingsstorning och vad handikappet innebir har dock bidragit till att
Oka forstielsen for detta handikapp. En jimforelse med Piagets forsta
stadium visar att A-stadiet, som stricker sig till cirka 18 ménaders alder,
motsvarar grav utvecklingsstorning. Piagets sensori-motoriska stadium
innefattar sex olika nivder och omfattar ungefdr barnets forsta 18
manader. De barn, som ingdr i min studie ligger sannolikt p4 nigra av de
forsta nivaderna.

Ett barn som &r utvecklingsstdrt behdver lingre tid for att lidra sig saker
och det finns ett "tak” for hur mycket som gir att ldra in. Det lilla barnet
har 1ag motivation och vilja och behdver dirfor stimulans utifrdn f6r att
reagera. Anna behover t ex mycket stimulans for att reagera och om ingen
brydde sig om henne skulle hon bara sova. Bengt, Cecilia, David, Erik och
Fredrik behdver ocksd mycket stimulans utifrin, eftersom de inte kan "ta
for sig” sjdlva. Hur mycket dessa sex barn kan ldra sig dr oméjligt att séga.

Det &r svart att jamfora olika undersokningar om tilliggshandikapp,
eftersom urvalet oftast inte 4r gjort p4 samma grunder. De undersokningar
om tilliggshandikapp som jag valt att redovisa (se tabell 4) dr svenska,
eftersom jag bedémer skillnaderna mellan hur man ser pa olika handikapp
i skilda linder som mycket stora. Ofta dr det sannolikt ocksi en friga om
hur vil diagnosticerade barnen ér.

Samtliga sex barn har svira tilldggshandikapp och samspelet mellan barnet,
familjen och den omgivande miljon mdste betraktas som en helhet. Det &r
svart att stilla adekvata krav och det dr inte ovanligt att man antingen
stiller for hoga eller for 1dga krav. Eriks fordldrar sdger att Erik ibland
verkar forstd mycket mer dn han, som gravt utvecklingsstérd, borde gora.
De tror att rorelsehindret gor att han ofta missbeddéms. Det giller dven
Fredrik didr fordldrarna ofta undrar 6ver hur mycket han egentligen
forstar. Fordldrarna séger att de dr osdkra men séllan vagar beritta det for
utomstiende ménniskor, eftersom de alltid tror att férdldrarna “inbillar sig
eller att det dr 6nsketdnkande”. Av den anledningen undertrycker foréld-
rarna sina intuitiva kénslor och tvivlar pd sin egen formaga att tolka
barnets signaler. Aven de andra bamens forildrar upplever ibland denna
osédkerhetskénsla infér bur mycket deras barn forstar.

Alla sex barnen i min undersékning befinner sig, som tidigare ndmnts, pa
en tidig utvecklingsniva. Alla utom Anna fixerar blicken, ler, sGker
Ogonkontakt och vinder sig efter ljud. Endast Cecilia och David kan
forflytta sig sjilva. Rorelseférmagans betydelse for barnets utveckling
betonas av ménga forskare (t ex Holle, 1987; Paulsson & Christoffersen,
1980) och risken att missbedoma gravt rorelsehindrade barns kompetens &r
stor. Forflyttningsformagan har stor betydelse fér barnets kommunikativa
utveckling (Bjorck-Akesson & Flth, 1991). Anna, Cecilia, David och Erik
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har diagnosticerade synnedsittningar. Man har inte kunnat konstatera
nagon synskada hos Bengt och Fredrik, men de verkar inte anvénda sin syn
funktionellt enligt fordldrar och personal. De kan sannolikt inte "tolka och
bearbeta” vad de ser. Jag har noterat att bamen i min undersékning inte
spontant sporras till aktiviteter eller tar ndgra initiativ och detta &r
sannolikt en orsak till att de verkar passiva. Detta forhallningssétt &r
normalt hos barn med synnedsittningar (von Hofsten, 1983; Stensland
Junker, 1975). Piaget (1962) talar om barnets manipulerande med foremal
som en nddvandighet for att utvecklas och lidra sig nya saker, men andra
forskare som Foulke & Hatlen (1988) och Gibson (1966) menar att fysisk
kontakt, dvs beroring, inte dr nodvindig for den visuella och auditiva
perceptionen dven om det underlittar. Allt mer ser man idag de olika
sinnesmodaliteterna som delar i ett system och konsekvensen av detta blir
att olika sinnesmodaliteter endast till en viss grins kan erséttas med andra.
Vad jag kan se i mitt material 4r att varje ytterligare funktionsnedséttning
utover utvecklingsstorningen komplicerar bilden avsevirt. Redan den
grava utvecklingsstorningen innebér for de sex barnen att de inte kan bear-
beta och lagra information, att de har perceptionsstoringar och att de har
stora svirigheter att kommunicera sd att de blir forstddda. Synskadan
medfor sedan att barnets mdjlighet att f& en bild av spatiala forhallanden
minskar. Aven om auditiva stimuli kan stimulera barnens rickbeteende ger
horseln begrinsad information om spatiala forhdllanden. Barn som &r
gravt utvecklingsstorda och flerhandikappade maste lockas till aktivitet
med attraktiva féremal och jag drar slutsatsen att de behéver mycket stod
for att na sin optimala utvecklingniva.

Lek och Lekmaterial

Jag ndmnde i inledningen till min avhandling att jag inte sdg det mojligt att
vara “renlédrig” och utgd frdn en teori vare sig det géller barns utveckling
eller lek. Det empiriska materialet ger stod at detta antagande. Vid en
genomgang av olika teoretiska aspekter av barns lek framkommer att
olika teoretiker intresserat sig for olika delar av barns utveckling och
relaterar leken till dessa. De lekteorier jag mera ingdende belyst ir Piagets
(1971), Vygotskys (1981) och Winnicotts (1981). En grundforutsittning
for lek och utveckling for barn pa tidig utvecklingsniva tycks vara att
behovet av grundtrygghet tillgodosetts. Nir barnet skall frigora sig frén
modern talar Winnicott om Overgdngsfenomen, som det mellanliggande
ornrddet mellan mor och barn. Nir t ex David star pé alla fyra och gungar
med kroppen, eller nir en vuxen person sitter och svianger en trasa framn
och tillbaka, dr det latt att tolka detta som stereotypier. Vissa beteenden
som ofta bendmns stereotypier kanske i sjdlva verket borde riknas som
overgdngsfenomen. Det handlar sannolikt om sjdlvstimulering, eftersom
manga utvecklingsstorda inte har nidgonting annat in den egna kroppen att
tillgd nédr de soker stimulans. Det finns dven de som menar att detta
stereotypa beteende skulle kunna tolkas som kommunikation. Det finns
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forskning som belyser detta, men jag har valt att avstd frin att redovisa
denna. Jag ser dock mojligheter i att beskriva s& kallade stereotypier som
overgangsfenomen.

Vygotsky menar att barn forst leker efter tre ars dlder. Inget av de sex
barnen befinner sig i den utvecklingsaldern. Ddremot betonar Vygotsky
leken som medel for att tillfredsstiilla barnets olika dnskningar och behov.
I det avseendet kan leken ses som ett medel for att kommunicera och
samspela och jag stddjer hans resonemang med utgéngspunkt frén det
empiriska materialet. Leken tycks emellertid vara pa en for "hog” niva for
de gravt utvecklingsstérda barnen bade enligt Winnicotts och Vygotskys
teorier. Piaget anviinder begreppet dvningsiek och innefattar barn upp till
cirka 24 ménaders ilder. Hér finns mdjlighet att knyta an till de gravt
utvecklingsstdrda bamen genom de sinnesstimulerande lekarna och kropps-
lekarna. Kylén (1981) har utgétt frén Piaget, vilket ger mig ytterligare
stod for denna tanke. D4 jag studerar resultatet fran den empiriska studien
ser jag svarigheter i att beskriva gravt flerhandikappade bams lek utifran
gingse teorier. Det finns delar som “passar in”, men det det finns dven
mycket som avviker. De frimsta avvikelserna hinger samman med barnens
funktionsnedsitimingar, som begridnsar mojligheterna till lek. Allt oftare
har jag borjat ifrdgasitta vad syftet med olika kategoriseringar &r och vad
de gor for nytta for de gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen.
Kan man anta att de i ndgot avseende hjélper barnen och familjerna, att de

tillfér nagot ytterligare? Kanske 4r det sa att man maste tillata sig att kalla
vissa aktiviteter for lek dven om inte alla kriterier som satts for normal-
utvecklade barn giller. Lika viktigt som det &r att striva efter normalitet,
borde det vara att tillita ett barn med funktionshinder att vara avvikande.

Barnen i min undersdkning leker inte med traditionella leksaker. Nir man
talar om barn med funktionshinder hamnar man létt i en diskussion om
pedagogiska leksaker. Det talas om dessa leksaker som om de vore en
alldeles speciell sorts saker, som verkligen skulle tillféra barnet ndgot som
det inte kunde fi p4 annat sdtt. Av forskning framgir att betydelsen av
pedagogiska leksaker dr Overdriven (t ex Newson & Newson, 1982;
Woodroffe & Willatt. 1976). Diremot pipekar bl a Lear (1986) att
anpassning av leksaker for att t ex passa ett barn med rorelsehinder i viss
man kan anses som pedagogiskt. De forskare som véinder sig mot
begreppet pedagogiska leksaker menar framst att leken &r viktigare &n
leksakerna och att alla saker som man ldr sig ndgonting av 4r pedagogiska.
Cecilia kryper gidrna in i badrummet och drar ner papper frin
toalettrullen. Kan man da séga att toalettrullen &r en pedagogisk leksak for
henne eller var gir grinsen och vem bestimmer var grinsen gar? Hon ldr
sig mycket av denna lek. Hon l4r sig bl a att hgen med papper pa golvet
vixer om hon drar i papperet, att det prasslar om toalettpapper, att det
later om rullen nir den snurrar runt i hillaren osv. Av forskning framgar
att det inte finns négra leksaker som &r pedagogiska i sig”. Begreppet




pedagogiska leksaker betraktar jag diarfor som en myt, som hélls vid liv av
tillverkare av "pedagogiska” leksaker.

Lekmaterialet veckar dock ha en betydande roll i handikappade barns lek,
dven om Bengt, Cecilia, David, Erik och Fredrik féredrar kroppslekar.
Frimst dr det sinnesstimulerande material som roar dem. Fordldrar i
allminhet har forvdntningar pa sina bamns lek. Foréldrar till gravt fler-
handikappade barn séger ofta att "mitt barn leker inte”, eftersom de vet att
ménga inte betraktar dskadningslek eller sinnesstimulerande lek som
“riktig” lek. Ménga forskare vamar for att gora jimforande studier mellan
handikappade barns och normalutvecklade bamns lek och utveckling (t ex
Mogford, 1982; Murphy, Callias & Carr, 1985). Anledningen till denna
varning ir att barn med funktionsnedsittningar alltid kommer till korta
och det beror dels pa att gruppen handikappade barn dr mycket heterogen,
dels pa att den design, som anvinds vid olika underskningar, 4r utarbetad
for att passa normalutvecklade bam.

Vedeler (1982) och Am (1986) diskuterar férskolldrarnas roll och menar
att det inte 4r en sjdlvklarhet att dessa deltar i barnens lek, men anser bada
att detta dr 6nskvért och en viktig uppgift. Nir det géller bam i allménhet
ir det emellertid inte lika sjédlvklart att personalen skall delta i leken,
eftersom bam dven behéver leka utan vuxeninblandning. Manga barn med
grava funktionsnedsittningar har en personlig assistent i férskola/skola.
Bengt och David 4r, som tidigare ndmnts, bra exempel pa barn som inte
skulle klara sig utan assistenter. De skulle vara helt utanfor verksamheten
om de inte hade vuxenstdd.

Lek och inldrning

Leken anses dven ha stor betydelse for barns inldrning. Vygotsky (1981)
menar att manga lekteorier bortser fran barnets behov och omgivningens
paverkan och ser leken endast som en kognitiv process. En naturlig fraga
som uppstar dr hur mycket man genom inldring kan paverka och stddja
barns utveckling. Barn kan med stimulering av olika funktioner utvecklas
snabbare, men det finns manga som ifragasédtter om utvecklingen bor
paskyndas. Nir det giller normala barns utveckling 4r detta sannolikt mer
synligt 4n nér det giller barn med funktionsnedséttningar. Stimulering kan
vara nodvindig for att “vidcka” barnet eller for att ge barnet nya
erfarenheter (Van Dijk, 1965; Janssen, 1989). Anna skulle t ex om man
inte stimulerade henne mest sova, eftersom hennes aktivitetsnivi 4r extremt
lag. Varken Bengt, Cecilia, David, Erik eller Fredrik skulle formodligen
visa tecken pé intresse eller aktivitet om de inte fick stimuians utifrén,
eftersom de inte kan gora nagonting sjdlva. Det 4r rimligt att tro att de sex
bamen skulle vara betydligt mer passiva om de inte stimulerades. Det visar
sig att bamen vid stimulering pa ett omrade dven blir mer aktiva pa andra
omrdden, som t ex Fredrik. Han var tidigare mycket gnillig i skolan, men
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har enligt assistenten blivit lugnare och gladare nér han bdrjat kommuni-
cera mera. Man kan tala om en positiv spiraleffekt, dir en formaga som
utvecklats stodjer och utvecklar nésta.

Lek som trining och 6vning

Den visentliga skillnaden mellan trdning och évning &r att det man redan
kan det &var man, det man inte kan det trinar man (Qvarsell, 1978). Nir
det giller normalutvecklade barn ar det latt att anvanda och skilja dessa
begrepp at, men nidr det giller barn med funktionsnedsdttningar ar det
betydligt svérare. Ju gravare barnets handikapp &r, desto svarare ir det.
Oftast talar man om trining. Det later kanske negativt att stindigt tréna
barnet, men samtidigt 4r triningen ett sitt att ldra in olika fardigheter som
barnet sedan i bista fall kan vidareutveckla. Det &r inte heller ovisentligt
att sdtta detta i relation till normalutvecklade barn som &vas och trinas
varje dag fastin det inte kallas trdning utan uppfostran. Det dr dessutom
svart att bedéma nir traning 6vergar till 6vning for dessa barn, men ett
exempel dr Cecilia och toalettrullen. Hennes tréning har 6vergatt till
dvning. Hon lér sig bittre for varie gang att dra ner papperet och det gér
snabbare och snabbare. Nir Bengt leker med klossarna och bygger torn
som han rasar tillsammans med sin mamma 4r det 6vning. Han kan rasa
tornet, om 4n lite daligt. Det mest visentliga for dessa barn ir sannolikt
inte att man skiljer mellan Gva och tridna, utan snarare att tinka dver vad
traningen ska leda till.

Leken har emellertid en viktig roll som trining av nedsatta funktioner i
habiliteringen (Head & Mogford, 1982). Aven sjukgymnasten trinar ofta
barnen pé ett lustbetonat sitt. Lektrdning kan dven innebdra en gemensam
aktivitet for mor och barn, en samspelssituation.

Lekens funktion

Jag kan utifrdn beskrivningarna av Anna, Bengt, Cecili4, David, Erik och
Fredrik konstatera att lekens funktion for dem innebdr inldring av
samspel, medel for kommunikation samt trdning och behandling av
nedsatta funktioner. I lekprocessen har den vuxne en betydande roll.
Lekmaterialet kan framst sdgas fungera som "ndgonting att tala/samspela
om” for att utveckla barnets kommunikation, eftersom dessa barn foredrar
sinnesstimulerande saker och kroppslekar. Barnen i min undersdkning har
visat att de inte leker enligt vedertagna normer, vilket gor att det ar l4tt att
dra slutsatsen att de inte leker eller leker "under” sin niva. Detta tycks,
enligt uppgifter frdn de personliga assistenterna, vara en vanlig uppfattning
bland personal, som inte i normala fall* arbetar med barmn med
funktionsnedséttningar, vilket kan bero pa att de saknar erfarenhet.
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Kommunikation

Kommunikation innebir att dela erfarenheter och handlingar. Jag utga
frdn den modell som Bloom och Lahey (1978) utvecklat av kommu
nikation. Kommunikativt innehall, kommunikativ form och kommunikati
anvdndning &r hir viktiga begrepp, som bildar en helhet dér samtlig:
delar dr nédvindiga for en vél fungerande kommunikation. Johansso
(1988) siger: "Bamet masie ha nigon typ av redskap - en uttrycksform
for att innehdllet och anvéndningen ska utvecklas. PA motsvarande sét
antas barnets anvindning av sitt sprik och sin kommunikation ha betydels
for savil innehalls- som formutvecklingen” (ibid, sid 10). I begreppe
anvindning finns flera clika funktioner som beskriver hur ordet anvénds
dvs i vilket syfte. Funktionen kan t ex vara att svara pa tilltal, att pakall
uppmérksambhet eller att skapa kontakt. Denna modell kan dven anvédnda
for gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn. Den kommunikativ
formen bestir for de sex bamen i min unders6kning av naturliga reak
tioner, signaler och kroppssprak. Innehdllet handlar om behov och kénslc
samt vardagliga konkreta saker och héndelser. Barnen anvinder sin kom
munikation i forsta hand for att visa behov och kénslor.

Tidig interaktion

Forskningen kring betydelsen av tidig mor-barninteraktion for att utveckl
ett samspelsmonster 4r entydig. Aven om formdgan till kommniunikation
medfodd krdvs att bamet erbjuds mojligheter till samspel for att férmaga
skall utvecklas och bamet skall ldra sig att kommunicera.

Minga forskare (Bullowa, 1975; Trevarthen, 1977) menar att spidbar
inte kommunicerar intentionellt, men att mamman tolkar och svarar bame
“som om” bamets signaler hade en viss mening och stodjer dirmed bame
kommunikativa utveckling. Kommunikation innebér ett 6msesidigt utby!
och det krdvs en aktivitet bdde frin mamman och barnet. Von Hofste
(1987) menar att imitation och synkroni i samspelet har avgorande bet;
delse for barnets kommunikativa utveckling. Redan fem dagar gam
spadbarn synkroniserar sina rorelser till ménskligt tal och det lilla spéc
bamet kan genast urskilja mammans rost frdn andra roster. De
anpassning som modern gor i samspelet med sitt barm sker mer ell
mindre automatiskt och omedvetet (Conti-Ramsden, 1990).

For barn med funktionsnedsédttningar dr situationen ofta en annan oc
férmégan att kommunicera hinger samman med bamens hela situation, d
art och grad av tilliggshandikapp utover utvecklingsstorningen, beho
intressen, vilja och motivation. Om ett bam inte reagerar pa det sitt so
mamman forvintar sig och inte ger de “ridtta” svaren kan kontakten me
barnet blir stord. Det finns risk for kommunikationsstorningar om de
naturliga anpassningen till barnet som bygger pd 6msesidighet kanske in
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fungerar. Condon (1979) menar att detta ofta 4r fallet med autistiska barn.
Forildrarna upplever att barnet inte svarar och kénner sig dirfor
misslyckade och avvisade. De blir till foljd av detta sjdlva mindre moti-
verade att kommunicera med barnet och detta leder i en forléngning till en
ytterligare passivisering av ett kanske redan passivt barn. Anna i min
unders6kning borde enligt detta resonemang rimligtvis uppvisa storningar
i kommunikationen. Hon har tillbringat stérre delen av sitt liv pa sjukhus.
Nir mamman matar Anna smapratar hon hela tiden med dottern. Hon
sitter med ansiktet nira Anna och av prosodi och intonation mérks att hon
anpassar sig till Anna. Trots att forutsidttningama under det forsta aret inte
varit de bista har mamman ett naturligt sitt att samspela med sin dotter.
Detta visar enligt min mening att anpassningen ir naturlig, men ocksi att
det gir att bygga upp ett kommunikativt samspel dven efter den forsta
viktiga tiden i bamets liv.

Att tolka barns signaler

For gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn méste fordldrarna
tolka barnets signaler “som om”, dvs som om barnet hade en intention.
Genom att mamman tiliskriver barnet en avsikt med en viss gest/handling,
ldr sig barnet successivt att anvinda denna for att visa vad han/hon vill, dvs
som signaler. Forildrarna till Anna, Bengt, Cecilia, David, Erik och
Fredrik gor alla tolkningar dven om de inte alltid &r medvetna om det. De
tittar pA barnens mimik, kroppshéllning och gester och tolkar utifran detta
vad barnet siiger. De vanligaste tolkningarna géller hur barnet mér och om
barnet "vill eller inte vill”. Detta innebir att fordldrarna i hog grad méste
lita pd sin intuition och formaga att tolka. De lér sig successivt vad barnen
menar med olika saker men gissningar 4r ofta nédvindiga. Repertoaren ar
ocksa begrinsad till ett fatal &mnen.

Nir jag talade med de sex fordldraparen om tolkningen av barnets
kommunikation framférde flera att det var svart att tala om det hir med
utomstiende, eftersom de ofta fick hora att de inbillade sig, att de
overtolkade sina barn eller att det var ett 6nsketinkande. Foridldrarna
menar att det storsta problemet dr att 6verfora information om barnets
férmégor till de personer som har hand om barnen pa dagarna. Dessutom
visar det sig att flera av forildrarna, t ex Eriks och Fredriks, tror att deras
barn forstdr mer d4n man kan forvinta sig av ett gravt utvecklingsstort
barn. Det som komplicerar bilden &dr att dessa bdda barn ar svart
rorelsehindrade och dérfér har svart att med gester visa vad de vill. Det
finns dock ingenting som visar p4 att de inte skulle kunna forstd betydligt
mer in de kan uttrycka. Nielsen (1983) och Bjorck-Akesson och Filth
(1991) menar att vi alltfor ofta och snabbt gir in och tolkar och paskyndar
kommunikationen istiillet for att vinta och ge barnet tid. Barn med svéra
rorelsehinder drabbas ofta av detta, eftersom de behdver mycket tid att
producera ett svar. Det finns dven andra forskare som menar att det &r
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viktigt att man uppmuntrar fordldrar att svara dven pa barnens spontana
och begriinsade aktiviteter (t ex McConkey & Price, 1986). Annas och
Davids fordldrar tror och sédger att deras barn nidstan inte forstar
nigonting. Trots detta talar de till barnen som om de forstar. Detta kan
innebéra att de inte riktigt litar pa sig sjdlva som bedémare av barnets
formaga och/eller att de har for stor tilltro till experter. Manga forildrar
till gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barn tror att experterna vet
mer #n de rimligtvis kan gora.

Forildrars formaga att tolka barnets signaler finns siledes enligt ménga
forskare mer eller mindre i generna”. Tolkningen ir i stor utstrdckning
situationsbunden och kontexten tillsammans med “common sense” anvinds
av fordldrama for att beddma barnets intentioner. Risken for dvertolkning
ser de flesta forskare som liten nér det géller gravt flerhandikappade barn.
I normala barns sprikutveckling anses forildrar ofta siga att barnen kan
och forstdr mer dn de i sjdlva verket gor. De tillskriver sina barn en storre
kommunikativ kompetens dn de i sjdlva verket har. Nir det giller
fordldrar till gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn dr motsatsen
snarare det vanliga. Det tycks som om fordldrarna tonar ner vad de ser
och detta kan i vissa fall leda till att de undertrycker barnets férméga.
Fordldrarna har ndr det giller sin barns kommunikation en unik
kompetens, eftersom de kidnner sina barn betydligt béttre &n andra
manniskor. For barnets skull idr det visentligt att fordldrarna svarar dven
pa barnets, som vissa forskare uttrycker det, "begridnsade” aktiviteter. Det
krivs sdledes betydligt mer att fA en kommunikation att fungera fér den
som har ett gravt utvecklingsstort flerhandikappat barn 4n fér andra
fordldrar. Den tidiga kommunikativa stimuleringen i kombination med
lyhordhet hos kommunikationspartnern tycks vara visentliga delar for att
stodja barnets kommunikation.

Monster i kommunikationen

Jag har hos Cecilia, David, Erik och Fredrik funnit ett mdnster fér
kommunikation (se figur 12). Nir mamman talar med barnet orienterar
sig barnet med blicken mot henne. Barnet uppvisar en motorisk aktivitet
som for dessa barn ofta bestar i att vifta med armar och ben och att se
glad ut. Efter detta vidnder sig barnet bort foér att sedan falla ned med
huvudet och ihop med kroppen. Det &r i detta skede jag noterat en kritisk
punkt. I stillet for att fordldern vintar pa att barnet skall svara, fors ofta
ett nytt stimulus in och bryter barnets mdjlighet att svara. Den eventuella
respons som barnet skulle kunna ge avstannar. Tydligast framkommer det-
ta monster hos Erik och Fredrik, men dven hos Bengt, Cecilia och David.
Den videosekvens ndr Fredrik kommer hem fran skolan och tas emot av
maman och lillasystern visar detta monster mycket tydligt. Den visar
ocksa att han aldrig far ndgon chans att svara, trots att hans mamma véntar
mycket linge. Nir det giller Bengt kénner jag en viss osdkerhet, eftersom
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hans rorelsehinder komplicerar. Framst dr det svart dirfor att han inte har
ndgon huvudstabilitet. Vid flera tillfillen kan jag konstatera att han vinder
bort sitt huvud efter att ha mottagit ett stimuli, men vid samtliga dessa
tillfdllen vinder fordldern tillbaka hans huvud. Man kan se barnets
bortvindande, hopfallande, som en bearbetningsfas och d4 ér det kritiskt
att fordldern/vardaren inte viintar in” barnet.

Jag har i det empiriska materialet noterat de langa pauseringar, som finns
som naturliga delar i de gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barnens
kommunikation. Flera av férildrarna forséker vinta in sina barn och den
tystnad som uppstir vid pauseringarna upplevs mdinga ginger som
pafrestande for fordldrarna. Den lingsta pausering som nigot bam (Anna)
hade var pé 3:17 minuter, men pauseringar mellan 35-55 sekunder var inte
ovanliga. Jag kénde sjidlv vid videoinspelningarna av en viss stress nir
“ingenting hinde”, men ldrde mig successivt att beméstra denna kénsla.
Lier & Michelsen (1977) och Holmlund (1990) har dven noterat dessa
pauseringar. De har dock varit betydligt kortare, vilket sannolikt beror pa
att de inte avser gravt flerhandikappade barn.

De gravt utvecklingsstorda flerhandikappade ba-aen betraktas ofta som
mycket passiva. Nir det giller att ta initiativ kan man siga att de fyra
dldsta barnen i vissa sammanhang tar egna initiativ. Ofta handlar det d4 om
behov, t ex att de "vill ha mer”, och om kinslor. Davids forildrar séger i

intervjun att David inte tar ndgra initiativ, men di jag besokte daghemmet
visade det sig att han stéllde sig pd knd och krop fram till gitarren.
Eftersom han endast kan krypa “ett par tag” fir detta betraktas som ett
initiativ som uppstod ur en stark vilja och mctivation. I vissa fall ser
personalen mer dn foridldrarna, eftersom de ser barnet i ett annat sammaii-
hang, men det som ofta framkommer 4r att det finns en riidsla att séiga vad
man tror sig se. Det upplever jag dven hos Annas personliga virdare. Jag
tolkar detta som att assistenterna idr riddda att inge fordldrarna alltfér
mycket hopp och dirfor hellre avstar frén att sidga vad de tror sig se.

Turtagningen uppfattas av fordldrarna ungefir pd samma sitt som
initiativtagningen, dvs med osdkerhet. David och hans assistent turas om
och slir p4 trumman, men det ir svirare att uppfatta turtagningen hos de
andra barnen. Erik och Fredrik visar niir de vill ha mer och det sker ofta
efter ett turtagningsmonster, t ex nir Fredriks mamma slutar massera
honom lyfter han upp huvudet och “sdger” att han vill ha mer och nir
Eriks mamma slutar studsa med bollen lyfter han upp huvudet och visar att
han vill studsa mer. Aven Cecilia visar detta nir hennes mamma slutar
gunga henne i bollpoolen. Hon lyfter upp kroppen och visar att hon vill ha
mer. Turtagningen kan dven besta av blickar eller hirmning t ex av Jjud.




Kommunikativ kompetens

Bamnens kommunikativa kompetens handlar om hur vil barnet utnyttjar
sin formaga for att gora sig forstddd. Formagan bygger pa barnets fysiska,
psykiska, sociala, emotionella och intellektuella kapacitet. De sex bamen
har en kompetens, som framtrider i olika hog grad. Dels &r barnen olika
gamla och har olika erfarenheter, dels dr deras personliga forutsittningar
och omgivning olika. Det &r svdrt att veta hur mycket som hénger samman
med barnens alder, men man kan dock konstatera att de dldsta barnen har
en mer utvecklad kompetens. Vad kompetensen beror pad dr ddremot
omdgjligt att siga.

Begreppet kommunikativ kompetens har diskuterats av bl a Bryan (1986),
Hymes (1972), Light, Collier & Pames (1985) och Savignon (1983). Den
funktionella aspekten avser hur vil kommunikationen fungerar och det
beror pa art och grad av tilliggshandikapp samt hur kommunikationen
tolkas av omgivningen. Denna aspekt kan trinas hos barnet. Kommuni-
kationens tillricklighet hdnfér jag frimst till kommunikationspartnerns
forméga att anpassa sig till barnet. Barnets mdjligheter att anpassa sig for
att bli forstatt ir begrinsade, men genom att vara konsekvent kan man
sannolikt ldra barnet att ge "ritt” signal. Utifrdn erfarenheter och kunskap
lir sig barnct sedan att anvinda sin kommunikation.

Savignon (1983) menar att kommunikativt sjélvfortroende (tro pa sin egen
formaga att paverka sin situation) leder till kommunikativ kompetens. Ett
barn som blir "konsekvent tolkat” bygger upp en kiinsla av att bli forstitt
och det dr rimligt att tro att detta i en forldngning leder till att barnets
forméga utvecklas. Den kommunikativa kompetensen ir intressant som
fenomen och behov finns dels av forskningsdversikt om kommunikativ
kompetens rent generellt, dels att folja nigra svart flerhandikappade barn
longitudinellt for att beskriva hur deras kompetens utvecklas.

Slutord

Storre delen av handikappforskningen bedrivs idag av forskare vid
universitet och hogskolor medan de handikappade barnen finns inom
barnomsorg, skola, habiliterings- och resurscentra, dér forskningsutbildad
personal oftast inte finns tillgdnglig. Den personal som arbetar praktiskt
med bamen har i allminhet inte kompetens att bedriva forskning, utan
mdste etablera kontakt med forskare utifrdn. Ett samarbete mellan
praktiker, teoretiker och méinniskor med handikapp och deras familjer dr
darfor att betrakta som en nddvindighet inom handikappforskningen. Det
torde dessutom vara omgjligt att t ex studera kommunikativt samspel i en
milj6 dir bamen inte kinner sig hemma, eftersom ménga barn med svar:
funktionshinder dr mycket kontextberoende.
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Inom handikappforskningen kan man inte ldngre tala om linjdra samband
mellan olika fenomen (t ex olika tilliggshandikapp, integrering, familje-
stod) utan snarare om cirkuldra samband. Med detta menar jag att det t ex
inte gar att studera endast barnet, utan barnet maste studeras som en del av
familjen och omgivningen. Manga olika faktorer paverkar varandra sins-
emellan och for att bedéma en av dessa maste samtliga delar beaktas. Detta
innebdr att en helhetssyn maste omfatta barnet, familjen och miljon, vilket
dven framgar av min studie. Fordldramas livsvillkor paverkar i hog grad
barnens majligheter till lek, kommunikation och utveckling.

Jag kan konstatera att det finns manga frigor som ir obesvarade nir det
giller de gravt utvecklingsstdrda flerhandikappade barnen. Familjerna ir
omgivna av olika experter som vill hjdlpa dem och &ndi upplever
familjerna att de far otillrdcklig hjélp. Den lagstiftning som finns skall
tillforsdkra fordldrarna stdd, men jag ifrigasétter, med stod av den
empiriska studien och mina tidigare erfarenheter, utformningen av t ex
omsorgslagen som en “rittighetsiag”. Aven om foridldrarna beh6ver och
begér stod som sérskild omsorg kanske de inte kan fa detta b<rende pa att
landstinget inte har resurser. Detta innebidr ocksa att skillnademna i
omsorger ar stor mellan olika landsting. Trots alla lagar och regler kan jag
utifrin de sex familjema i min understkning konstatera att de inte fir det

samhillsstod de har ritt till. Det rdder en diskrepans mellan mal och
verklighet.




SUMMARY

Background

In this thesis I describe the communicative interaction between six
profoundly mentally retarded children and their parents/caregivers. The
children are multiply handicapped and function at an early developmental
level. The function of play in these children’s interactions with their
mothers is also examined.

Children with severe disabilities are a relatively small group of the total
population in Sweden. The living situations of families with children with
severe handicaps have changed considerably during the last twenty years.
One reason for this is the changing attitudes in Swedish society towards
people with disabilities. There has also been a change in ideology in the
area of care for the mentally handicapped. Effuits have been made to
offer all citizens the same legal rights and opportunities in order to secure
fellowship and participation in activities in society. Children with
disabilities, according to law, must not be placed in an institution any
more, except in extremely special cases. This has resulted in an increase in
family support programs. Today most children live in their homes and
grow up with their parents and siblings. As a consequence, parents have
started to formulate demands for integration and different kinds of family
support. The living situations of the parents in this study have a great
influence on their childrens” possibilities for play, communication and
development. Play and communication, I find, are of great importance for
these children’s total development.

Methods

This thesis looks at six children, two girls and four boys, between 1:3 and
10 years old. All six children are at an early developmental level, are
profoundly mentally retarded and have five or six additiona! handicaps in
addition to the profound retardation. They all are motor disabled, have
communication disorders and are incontinent. Four of the children are
visually impaired, and four have epilepsy. The study is based on parental
interviews, observations (naturalistic and video-recorded) and naturally-
occurring conversations with parents, personal assistants and teachers.
Data collection began in autumn 1985, wac intensified in 1988 and finished
at the beginning of 1990. The study is descriptive and mainly qualitative.
A quantitative compilation was done of communicative abilities, i.e.
turntaking and initiatives. This has given information about the chiid’s
ability to influence the communicative interaction. I have chosen to
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describe these children in their daily environments. The empirical data are
presented as case studies, along with compilations of the results of all six
children. 1 visited the children in their homes and at their preschools or
schools on five to six different occasions. During each visit I
video-recorded the child during a meal and play time for about 15 to 40
minutes. The transcription of the videotapes was done in sequences of 2 to
15 minutes on 6 to 8 different occasions. The study uas been carried out in
close cooperation with the parents.

Findings

Play is often considered to be important for child development. As a
starting point I asked, what function does play serve for profoundly
mentally retarded children? There is a general opinion that severely
multiply handicapped children are extremely passive and take few or no
initiatives by themselves. Many researchers have supported this
hypothesis. However, I find, that these children do not show passivity in
all situations. If they can participate in play, they become more active.
Context seems to be of great importance for the child’s passivity/activity.
These children are very depend.nt on adults in play situations. Play often
means that an adult person activates the child and plays with him.
Profoundly mentally retarded children have few natural contacts with
playmates, and are more often referred to play with adults.

Profoundly mentally retarded children are fond of singing and listening to
music, of physical body play and of games that stimulate their senses.
They prefer to be physically close to the mother/caregiver, and they
prefer games that offer visual, auditory and tactile stimulation. The three
oldest children in my study like to sit and watch when other children play,
with great interest. There is a lack of interest in playing with traditional
toys, and most of the children in my study prefer to play together with
their parents/caregivers.

The six children in my study communicate with natural reactions and
signals, that is body language, gestures and facial expressions. Only two of
the children use signals consciously. They all use gaze/eye contact,
sound/vocalizations, facial expressions, body position and breathing to
show what they want. Five of the children laugh and smile when they feel
comfortable, and four cry when they feel sad. The youngest child, a girl,
is very quiet. She often sleeps and she never laughs, smiles or cries. All
the children show when they are tired, four when they are hungry and
three when they have had enough food. The children indicate when they
are happy, sad or dissatisfied. Four of them also show when they are
interested in different objects. Some of them can attract a person’s
attention. They all use their communicatiive ability to chow feelings and
needs.
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In conclusion, communication for these profoundly mentally retarded and
multiply handicapped children deals with feelings, needs and daily
activitites. These children’s communications take place in a very concrete
reality and are highly context-dependent.

In order to focus on the relation between play, communication and
development I would like to stress the following. Play and communication
are closely related to each other and take place in the same context. Play as
well as communication is a social process; participants influence each
other. The child learns to communicate by social interaction and
turn-taking in play. Feedback to children’s signals is the foundation for
the development of communicative ability. Even children at an early
developmental level can learn turn-taking through play.

Adults have an important role in play and communication for these
severely handicapped children. The parent/caregiver choses games and
play material as well as topics for communication about. Play is a means
of communication. The value of play, per se, is discussed: Can play be
regarded as an aim in itsclf and not only as a means for reaching
competence in other areas? Play itself, may be a reasonable aim for the
parents and caregivers of the profoundly retarded children.

An interesting aspect of play and communication is training. Parents often
request training programs for their children and often participate in these
programs. The training usually involves stimulation of fine motor
development or the ability to communicate and takes place in pleasurable
play. However, there is a tendency to use normal child development as a
basis, attempting to train children with disabilities to be as close to
"normal” development as possible. From my work it seems that children
with severe disabilities may not follow the same pattern of development as
normally developing children due to various additional handicaps. Each
different ability develops to some extent but not as quickly and not in the
same order as in standard child development. The combination of
multiple handicaps seems to affect each child differently.

For parents this way of life consumes a great deal of time and effort.
They often have to give up many of their own life projects. Despite all
legal rules and laws, family support from society does not function as well
as it could. Many children with disabilities are integrated in preschools
and schools, but there are great difficulties as the integration seems to be
physical more than social.

The communication of the six children in my study is non-verbal . This
means that their parents must interpret their signals "as if” the child had a




special intention. All parents do interpret their children’s signals,
although they are not always aware of it. They look at the
sounds/vocalizations, body position, facial expressions and gestures and
interpret these signals from the child. The most common communicative
actions involve issues of the child’s well-being and the child’s wants and
needs. Parents rely heavily on their own intuition 2nd ability to interpret
their child. Gradually parents seem to learn to interpret the child’s
intention through the child’s signals. However, their interpretation
invoives a great degree of guesswork. The repertoire of what the child
can express is limited to only a few topics. One problem for the parents is
to forward information about their child’s communicative ability to other
people in the environment. Parents are often regarded with suspicion
about the validity of their interpretations. They often hear from other
people that they over-interpret the child and that their comprehension is
only an expression of wishful thinking.

Several researchers consider that the parent’s ability to interpret a child’s
signals as genuine. The interpretation is to a great extent context-
dependent, and the context in connection with common sense is used to
judge the meaning of the child’s intentions. Other researchers have shown
that, in normal child language development, parents often say that their
children can understand more than they do in reality. They ascribe a

greater communicative competence to their children than is perhaps the
real situation. For parents of profoundly mentally retarded and multiply
handicapped children the situation is almost the reverse. These parents
tone down what they see and this can in some cases result in an
underestimation of the child’s ability. Parents have a unique competence in
knowing their children and understanding their children’s communication.
For these children’s development it is absolutely neccessary that parents
answer them even when they give weak and limited signals. In conclusion
I would put forward that there are higher requirements in communication
for parents of multiply handicapped children and that a positive and
sensitive environment is a basic neccessity for the communicative
development of these children. Finally, I would, on the basis of this study,
emphasize the necessity for these children to have a positive and sensitive
environment, which means people who listen and try to interpret these
children’s very weak signals.
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BILAGA 1

LAGAR SOM STYR OMSORGERNA OM DE HANDIKAPPADE

Lagarna har stor betydelse for att fastligga normema for den svenska handikappolitiken.
Nedan beskriver jag de lagar, som paverkar och styr omsorgerna om ménniskor med
utvecklingsstoring i vart land och vad de reglerar.

Socialtjanstlagen (Sol), 1980:620

Socialtjanstlagen 4r en ramlag och den anger malinriktningen for socialtjansten. Sol ir en
sammanslagning av de tre tidigare lagama: socialhjilpslagen, barnavardslagen och
nykterhetsvardslagen. Lagen om barnomsorg frin 1976 &r diven inbakad i SoL. Med ram-
lag menas att man undvikit en detaljreglering och i huvudsak angivit ramarna for verksam-
heten, vilket ger kommunema mdjligheter att frit: utforma socialtjinsten utifrin sina egna
forutsittningar. Primdrkommunema fick med den nya lagen, som tridde i kraft den 1
januari 1982, et: Gvergripande ansvar f6r samtliga kommuninvanare.

I SoLs forsta paragrai - den s k Portalparagrafen - fors en demokratisk syn pa det sociala
arbetet fram. Man sdger "Samhillets socialtjdnst skall pd demokratins och solidaritetens
grund framja ménniskors sociala trygghet, jimlikhet i levnadsvillkor och aktiva deltagande
i samhillslivet. Socialtjdnsten skall under hinsynstagande till ménniskans ansvar for sin
och andras sociala situation inriktas pa att frigéra och utveckla enskildas och gruppers

egna resurser. Verksamheten skall bygga pa respekt for manniskornas sjilvbestimmande
och integritet”.

Syftet med lagen &r att 6ka den enskildes méjligheter att ta del i samhéllets gemenskap och
vid behov ge stod och hjilp. Den enskilda minniskans ansvar for sin egen situation
betonas och frivillighet och sjdlvbestimmande skall vara viigledande fér dem, som
erbjuder social service. Verksamheten skall bygga pa respekt fér minniskors sjilvbe-
stimmande, integritet och lika virde. Nyckelorden dr demokrati, jamlikhet, solidaritet och
trygghet och forutsitter en helhetssyn pa ménniskan.

En av de viktigaste principerna i SoL &4r normaliseringsprincipen, d v s att stodja
ménniskor s att de i mojligaste man skall kunna leva pd samma villkor som andra i vart
samhille. Som stod till familjer med bam med funktionsnedsittningar kan bland annat
avl6sning begiras. Den tidigare 6vervakningen 4r nu ersatt med kontaktperson eller
kontaktfamilj med uppgift att hjdlpa och stédja den enskilde i personliga angeliigenheter.
Den paragraf, som speciellt tar upp stodet till ménniskor med funktionsnedsittningar ir
paragraf 21, som betonar socialnimndens ansvar fér manniskor, som méter betydande
svarigheter i sin livsforing. SoL giller alla kommuninvéanare och lagen har den 6ver-
gripande funktionen. Andra viktiga paragrafer for funktionshindrade &r 3, 6, 10 och 12.

Halso- och sjukvardslagen (HSL), 1982:763

Den nya Hilso- och Sjukvardslagen som infordes den | januari 1983 &r en mélinriktad
ramlag. Den inkluderar alla medborgare i vart land och reglerar hur hiilso- och sjukvarden
skall tillgodose den enskildes krav och rittigheter. Malet 4r en god hilsa for hela
befolkningen och en vard pa lika villkor. Lagen jimstiller férebyggande hilsovard med
sjukvard och ldgger for att mojliggora detta ett stérre ansvar pa de enskilda individerna.
Den nya lagen ger patienterna fler rittigheter dn tidigare, t ex att kunna paverka sin egen
vardsituation. Varden skall enligt lagen utformas i samarbcte med patienten och den skall

vara av god kvalitet, vara litt tillginglig och bygga pa patientens sjilvbestimmande och
integritet.
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Omsorgslagen (LO), Lagzn (1985:568) om sarskilda omsorger om psykiskt
utvecklingsstdrda m.fl.

Den tredje lagen som har stor betydelse for ménniskor med psykisk utvecklingsstdming &r
den nya Omsorgslagen, som tridde i kraft den | juli 1986. Grunden for den ar dels 1967
irs Omsorgsiag, dels SOU 1980:16, Vissa frigor rorande flethandikappade, (delbe-
tinkande frin Omsorgskommittén), och SOU 1981:26 Omsorger om Vissa handikappade
(betéinkande frin Omsorgskommittén). Antalet flerhandikappade beriiknades enligt fler-
handikapputredningen uppgi till cirka 15.000 personer. Av dessa beriiknas cirka hilften
vara utvecklingsstorda och det 4r bland dem, som man finner de allra svirast handi-
kappade. I "Omsorger om Vissa handikappade” finns lekoteken nimnda som resurs i
habiliteringsarbetet av barn med handikapp (Kapitel 5.5). Hjilpmedel med en stark
betoning p4 barn och ungdom samt kommunikation finns éiven upptaget (Kapitel 6.7)

Omsorgslagen &r en pluslag och en réttighetslag, som trider in som ett komplement nér
dvriga stodformer inte racker till. Enligt Omsorgslagen ir den utvecklingsstord, som fére
16 ars alder pa grund av en omfattande brist eller skada behover sirskilt stéd i sin
livsforing. Tidigare fanns ett inskrivningsforfarande dér alla barn med psykisk utveck-
lingsstoring automatiskt skrevs in i omsorgema. Idag maste den som behover sirskilda
omsorger sjilv eller medelst ombud begéra stéd. Psykisk utvecklingsstoming &r en
intellektuell funktionsnedsittning, som beroende pa grad och miljo &r ett handikapp (Bakk
& Grunewald, 1986).

De siirskilda omsorgemna omfattar:

1. Radgivning, annat personligt stéd och stéd av en sdrskild kontaktperson. (Radgiv-

ningen avser bade den utvecklingsstérde och anhériga).

2. Dagcenter(Avser ritten till daglig verksamhet eller annan sysselsiittning for den som
#r over skolaldemn).

3. Korttidsvistelseutanfor det egna hemmet i syfte att avlésa anhorigai vard och tillsyn.
(Avlosning kan ske i korttidshem, i gruppbostiider/elevhem eller i stodfamilj. Avlos-
ning i den utvecklingsstordes eget hem ges av socialtjansten).

4. Elevhem. (For bamn och ungdomar som behver bo utanfor forildrahemmet).

5. Gruppbostad. (Fér vuxna som inte kan bo i egen bostad).

Omsorgslagen utvidgades med tvéa nya grupper. Den ena giller de personer, som efter 16
Ars alder fatt en hjimskada som lett till en betydande och bestiende intellektuell
funktionsnedsittning. Diremot kan den som pi grund av missbruk fatt en hjamnskada inte
parikna hjilp med st6d av lagen. Den andra gruppen ir de barn som har en psykos,
liksom de ungdomar och vuxna, som har barndomspsykos. Den som inte far en sirskild
omsorg som han/hon begirt kan dverklaga hos lansritten och fa sitt drende provat i
domstol.

Skollagen, 1985:1100

1 1968 ars Omsorgslag fick landstingen ansvar for att psykiskt utvecklingsstorda elever
skulle f& ga i skolan. Skolan kopplas vanligtvis till inliming och de viktigaste uppgiftema
for liraren har varit att Jira bamnen lisa, skriva och rédkna. Fér bam och ungdomar som &r
utvecklingsstorda innebir skolging i vanlig grundskola ofta stora problem. Landstinget
har idag fortfarande ansvar for de utvecklingsstérda barnen, som gir i grundsirskola eller
i triningsskola, men en utredning verviger fragor som ror kommunpalisering av
sirskolan. Sarskolan foljer inte de ordinarie liroplanerna utan har en egen ldroplan med
malsittning att utveckla varje elev efter hans/hennes forutsittningar. I grundsiirskolan
finns de lindrigt utvecklingsstorda eleverna, medan de gravt utvecklingsstorda eleverna
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gar i triningsskolan. Traningsskolan har betydligt férre elever i klasserna och sjilva
undervisningen ir inriktad pa social trining, ADL-trining (anpassning till daglig livs-
foring), sinnesstimulering, kommunikation, musik o s v. Det mest visentliga i special-
undervisningen av barn med grava handikapp ir inte inlirning i traditionell mening, utan
snarare en mojlighet att vidareutveckla en viss kompetens eller formaga. For de elever som
inte kan delta i skolundervisning finns hemundervisning och den skall enligt lag uppga till
minst fem timmar per vecka. Oftast kommer da liraren hem till de bam, som av olika skl
inte kan delta i vanlig skolundervisning, t ex pa grund av infektionskdnslighet eller av
medicinska skil.

Plan- och bygglagen (PBL) 1987:10

Forutom dessa fyra lagar, som har stort inflytande pd hur ménniskor med handikapp
lever, finns en bostadslagstiftning som bland annat reglerar och stiller krav pa handi-
kappanpassning i offentliga miljoer.

Sambhillets stdd till manniskor med funktionshinder

Vid regeringssammantride 1988-09 % (Direktiv 1988:53) tillsattes en kommitté for att se
Sver samhillets stod till méanniskor med funktionsnedséttningar. Kommitténs huvud-
uppgift var att kartligga och analysera de insatser som gors inom socialtjénsten, habilite-
ringen och rehabiliteringen. Utgangspunkten ir att belysa situationen fér bam, ungdomar
och vuxna med betydande funktionshinder samt for sma och mindre kdinda handikapp-
grupper. Den nya omsorgslagen omfattar inte alla handikappgrupper och for att utreda en
eventuell utvidgning av personkretsen tillsattes en separat arbetsgrupp, den sa kallade
Ansgar. De slutsatser som gruppen diskuterar i sin slutrapport innebér att omsorgslagen
skulle gilla for samtliga barn och ungdomar med funktionshinder och att socialtjanstlagen
utvidgas med hénsyn till detta. En del anser idag att resurserna fér barn med rorelsehinder
férsdmrats i och med att den nya omsorgslagen infoides, eftersom de utvecklingsstorda
barnen nu kan begira olika insatser med stéd fran lagen. Andra anser att ingen forbéttring
skett for bam med utvecklingsstorning trots lagen. Som ett led i socialdepartementets
arbete om samhillets stéd har en kartldggning av habiliteringsinsatserna for manniskor
med omfattande funktionsnedsittningar genomforts och betinkandet Handikapp och
Vilfdard, SOU 1990:19, presenterats.

En forskjutning av ansvaret fran landstingskommunerna till kommunerna pagar och denna
"kommunalisering” kan forvintas fortsitta. Flera delbetdankanden har givits, bland annat
SOU 1989:39 som handlar om hjdlpmedel .

Handikapprérelsen i Sverige

1990 fanns i vart land ett 35-tal handikapporganisationer, som erhéller statsbidrag for sin
verksamhet. Utéver dessa finns ett mindre antal sma och relativt nya handikapp-
organisationer, som av olika skil dnnu inte kvalificerat sig for statsbidrag. Handikapp-
organisationerna ir intresseforeningar fér manniskor med olika funktionsnedséttningar
och driver intressepolitiska fragor. Det inflytande som de har i regeringssammanhang far
inte undervirderas. Ofta sker ett samarbete mellan regering och handikapprorelse och
representanter frin handikapprorelsen finns ofta med som sakkunniga i olika utredningar.
Den organisation som tillvaratar de utvecklingsstordas intressen och rittigheter i samhillet
dr Riksférbundet fér Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och Vuxna (RFUB). Fore-
ningen har cirka 30.000 medlemmar och bestar av utvecklingsstorda, anhdriga och
stédjande medlemmar.
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FRAGOR STALLDA TILL FORALDRARNA VID
INTERVJUERNA

NN anvinds i stillet for barnets namn.

Allmint om barnet

. Ange barnets kon, lder, antal syskon samt placering i syskonskaran.

. Hur beddmer ni NNs grad av utvecklingsstorning? (grav, mattlig,

lindrig).

. Vilka ytterligare handikapp har NN?
. Bor NN hemma, pi elevhem eller i annan boendeform?
. Var tillbringar NN dagama? (i forskola, skola, pd annan plats).

. Vet ni vad NN leker/sysselsitter sig med pa dagarna?

Brukar personalen i skolan/forskolan beritta vad de gor?

Uppgifter om barrets kommunikation

1.
2.

Reagerar NN p4 sitt namn?

Kan NN pékalla uppmérksamhet?

. Kan NN ”siiga” ja och nej med ord eller tecken?
. Kan NN hérma ljud?

. Kan NN hidrma handlingar?

. Forstdr NN vad ni sdger?

. Kan NN peka?

(Om ja, ange hur - eventuellt med vilken kroppsdel).

. Visar NN nir han/hon ir glad, ledsen, trott, uttrdkad, hungrig,
torstig eller behdver ga pé toaletten?
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Lek och sysselsédttning

1. Tycker ni i allménhet att det &r roligt att leka?

2. Brukar ni (ndgon av férildrarna) leka med NN?

3. Har NN ndgra kamrater att leka med? (syskon, grannbam el dyl).

4. Har NN nagra intressen - ndgonting som han/hon &r speciellt road av?

5. Hur bedoémer ni riktigheten i foljande pastdenden? Gor en skattning
av foljande pastienden: stimmer, stimmer delvis, stimmer ej.

Mitt barn:

1. &r svart att sysselsatta

2. tappar iniresset fort for saker och méanniskor
3. avskdrmar sig vid lek

4. kastar eller tappar saker

5. dr oroligt/rastlost

6. Har NN just nu nigon favoritleksak/sak?

7. Har NN tidigare haft ndgon faveritleksak/sak?

8. Har NN nagon favoritiek?

9. Finns leksaker som passar bra for NN? Ange vilka.

10. Ar det l4tt att hitta leksaker som passar bra for NN i leksaksaffirerna?

] 1. Brukar ni anlita lekotek for att 1dna lekmateriai?

12. Far ni hjélp och stéd frin lekoteket (pedagogisk radgivning) vid val
av lekmaterial?

13. Utbyter ni erfarenheter med andra foréldrar eller andra personer om
lek och leksaker?

Frégorna bygger pa det frigeformulir, som anvindes vid undersékningen "Gravt

utvecklingsstorda flerhandikappade bamns leksituation - sedd ur forildraperspektiv”
(Brodin, 1985).

Frigorna har fiungerat som underlag for samtal och haft till syfte att ge en bild av barnet
och familjens situation samt fordldrarnas syn pa lek och kommunikation. Samtalen har
skett inom ramen foren intervju, men fragomna har lett vidare till samtal kring andra for
familjerna nirliggande fragor.

273G




BILAGA 3

KATEGORIER FOR VIDEOANALYSEN

Kroppssprik andning, kroppshallning
hénger slappt med kroppen,
spanner kroppen hért

Gester vénder sig fran eller mot
stricker sig fran eller mot
viftar hiftigt med hdnder eller
armar

Huvudrorelser vrider pa huvudet efter ljud
vrider pd huvudet efter ljus
lyfter upp huvudet
bdjer ner huvudet
sitter helt stilla
lyssnar efter ljud

Blick/6gonkontakt tittar p4 foremal/personer
tittar intresserat/nyfiket -
ihallande
tittar oengagerat - flyktigt
blickkontakt
foljer med blicken
tittar i smyg/under lugg
vinder bort blicken -
undvikande

Munrorelser/ljud gapar, ler, skrattar tyst
skrattar med ljud
gniller, hojtar, gurglar
Séger ”g g,,, ’,m” . ,,a,,
smackar, “snuttar”
suger pa sin tunga
gor munrorelser
hdrmar munrorelser
suger pa sina fingrar eller
hénder
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Tid Icke verbalt Icke verbalt
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EXEMPEL PA TOLKNING MED FORALDRARNA

Forildrarnas toikning av videofilmen (FREDRIK)

For att jimfora mina toikningar med forildramas gjordes en "dubbelcheckning”. Utan att
ha hért mina kommentarer eller sett min nedskrivna tolkning har férdldrama gétt igenom
filmen och som Fredriks sprikeor beskrivit vad han menar med olika ljud, rorelser cch
miner. Vi sig filmen tillsammans och férildrarna kommenterade allt som hinde spontant.
Jag bad forildrama, att si snart Fredrik gjorde en rorelse eller gav ifran sig ett ljud, skulle
de tala om vad Fredrik menade, varfor han gjorde pa ett visst siitt och om han brukade visa
detta pa det sitt som framkom i filmen. Cirka fem timmar tillbringade jag med fordldrama
och vi gick noggrant igenom videofilmema.

Biada forildrarna, Fredrik, hans farmor och jag sjélv satt tillsammans framfor TVn. Pa
filmen fran skolan visade Fredrik genast att han kinde igen kamraternas och liramas
roster. Han satt stilla, sparrade upp 6gonen och spinde kroppen. Han lyssnade och log
intresserat, bojde ner huvudet och satt alldeles stilla. Vid flera tillfillen skrattade han hogt,
viftade hiiftigt med armama och férde hindema till ansiktet. Diaremot tittade han endast
sporadiskt pa TV-rutan. Forildrama kommenterade filmen och det visade sig att vi var
mycket eniga om vad Fredrik uttryckte. Jag foljde med i min rapport och nicierade vad
som stimde Gverens och vad som inte stimde. De avsnitt som vi var osikra pd sig vi flera
ganger och dessutom "bldddrade” vi fram bild for bild tills vi antingen kunde enas eller
fastsli att det var omdjligt ait bedoma. Resultatet blev att vi hade tolkat Fredrik pi samma
siitt med undantag av nigra sekvenser.

Det ena tillfillet var nir jag var osiker pa om Fredrik hade en kramp eller ¢j. Fredrik satt
tillsammans med kamraterna och sjong vid morgonsamligen. Fredriks aktivitet Skade och
han jobbade med bida armarna. Han spinde kroppen bakat och just i det gonblicket
uppstod fragan om Fredrik fick en kramp eller om han bara spénde kroppen i férvéntan
eller glidje s att han av den anledningen rikade falla bakat. Min tolkning var att Fredrik
hade bérjan till en liten kramp eller eventuellt hade en liten kramp. Fredrik pappa sa "nej
det var ingen kramp”. Fredriks mamma menade att det sitt pa vilket Fredrik lyfte upp sin
armbége kunde tyda pd bérjan till en kramp som emellertid inte utvecklades utan avbréts.

Det andra tillfillet var en sekvens som jag uppfattade som missndje och gnill och som
senare 6vergick i grat. Det var i skolan. Pappan menade att Fredrik forst var n6jd, men
sedan blev missn6jd medan mamman trodde att han var missnjd hela tiden, men att han
forst di ingen forstod honom tog till graten. Vi var trots detta nagot osdkra om hur det
verkligen forholl sig. Min tolkning, dvs missméje, fick gilla.

De slutsatser man kan dra av sjilva tolkningsprocessen dr att vi i stort 4r Gverens om
Fredriks heteende och vad det star for. Det ir ytterst fa vllfillen som vi kiinner oss osikra
och tvivlande. Det var virdefullt att bdda forildrarna var med, eftersom jag fran borjan
formodade att de skulle kunna ha olika tolkning av Fredriks kommunikation. Detta hinger
samman med att det oftast &r mammormna som har ansvaret for de gravt flerhandikappade
bamens vard och skétsel. Av denna anledning antog jag att Fredrik kunde ha en annan
relation till sin mamma in till sin pappa och att detta skulle kunna visa sig i tolkningen av
rredrik kommunikation.

Férildrama upplevde det som positivt att var med i tolkningsprocessen. Mycket tolkade vi
lika. Fordldrara hade dock inte sett nigot monster i interaktionen. De kunde formodligen
¢j uppfatta detta, eftersom de var upptagna av samspelet med Fredrik.
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ORDFORKLARINGAR

Ackommodation enligt Piaget anpassning av tidigare erfarenheter och
tankestrukturer till nagot nytt, imitation

ALA (Anpassning till Liv och Arbete) Riksférbundet FUBs forsknings-
stiftelse

ALF (Anpassade Lésningar for Flerhandikappade) intresseforening for
fordldrar till svart flerhandikappade bam

Arousal innebir vickning eller uppvaknande. Avser den stimulerande och
energiutldsande effekt som uppstar genom Okning av impulsflédet genom
sinnesorganen eller genom inre upplevelser. Over-arousal innebér siledes
Overstimulering

Assimilation enligt Piaget inforlivande av négot nytt till gamla
erfarenheter och tankestrukturer. Lek 4r en form av assimilation.

Aviésning ir en stédform avsedd for fordldrar med barn med
funktionshinder. Avldsning i hemmet kan erhdllas av kommunen enligt
Socialtjanstlagen eller genom landstinget (stodfamilj eller korttidshem)
enligt Omsorgslagen

BNS-kramper (infantil spasm) sma kramper som uppstir under spid-
bamstiden

Bobath-boll (efter makarna och sjukgymnasterna Bobath) uppblasbar boll
av varierande storlek anvind bl a till koordinationstrining vid sjukgym-
nastisk behandling

Cefalo-kaudal utveckling i riktning fran huvudet mot svansen. I den tidiga
fosterutvecklingen kommer huvudet forst och direfter organ som éar
ldngre ifrdn huvudet, dvs uppifran och ner

CP-skada (cerebral pares) hjarnférlamning, spastisk forlamning. CP-
skada, ett resttillstind efter en speciellt under forsterstadiet eller
forlossningen uppkommen skada pa hjdrman som lett till en allvarlig

storning av muskelrorelserna, ofta dven med andra funktionsrubbningar
som foljd

Cystisk fibros en irftlig imnesomséttningsrubbning med produktion av
abnormt segt slem, vilket ofts leder till bindvdvsomvandling av
bukspottskorteln, fettdiarré, undemiring och kronisk hostz. Sjukdomen
diagnosticeras genom svettningstest, orsak okind 2 6 G
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EEG (elektroencefalografi) registrering av hjémans elektriska aktivitet
med hjilp av elektroder som anbringas pé skallen

Epilepsi en grupp kroniska sjukdomstillstind som kénnetecknas av
krampanfall och ibland medvetsloshet till foljd av stérda funktioner i
hjirnan. Vanliga typer av epilepsianfall 4r grand mal (stora anfall med
forlust av medvetande) och petit mal (mindre anfall med kortvariga
franvaroattacker)

Flerhandikapp kombination av flera omfattande och var for sig svéra
handikapp. Av de svart flerhandikappade anses 6ver hélften dven vara
gravt utvecklingsstorda

Grav utvecklingsstoming en intellektuell funktionsnedsittning. Grav
utvecklingsstdming innebir den svaraste formen av utvecklingsstorning
med en IQ under 10. Enligt Kyléns teori befinner sig personen p& A-nivd

Grand mal anfall se epilepsi

Habilitering (habilis = duktig, skicklig) insatser for personer med med-
fodd eller tidigt forvdrvad funktionsnedséttning

Hydrocephalus hjdrnvattusot, allm. “vatttenskalle”, sjuklig vitskeutgjut-
ning i skallen eller 6kad mingd vitska fran hjiman eller ryggmiérgen i
hjarnans halrum

Hoftledsluxation urledvridning av hoftleden, rubbning av ledytorna i en
led s3 att de inte ledar mot vz-.ndra. Ofta medfédd

Interaktion innebidr samspel. Interaktion sker oftast med féremdl och
forutsitter inte att en partner #r inblandad. Jfr kommunikation

Kinestetiskt sinne rorelsesinne, det sinne som anger lemmarnas lédge,
stillning och rorelser i forhallande till varandra

Kommunikation (communicare = att dela, att gora gemensam) &r syno-
nymt med kommunikativ interaktion. Kommunikation férutsétter en
partner att samspela med

Koritraktur ihdllande ofrivillig muskelsammandragning, inskrénkt rérlig-
het i en led pa grund av muskelforkortning

Kraniosynostos for tidig sammanvixning av skallens ben hos smébarn
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Microcefalus innebir abnormt litet huvud, vilket innebir extremt litet
skallomféng och bristande tillviixt av hjdrnan

Perception (varseblivning) férmdgan att kéinna igen ett stimuli, dvs
hjérnans tolkning av sensoriska intryck

Proprioceptiva impulser muskelsinnets receptorer, foriniga att kdnna i
vilken stéllning kroppen och lemmarna befinner sig utan att behdva se det
med Ogonen, dvs att uppfatta ldgesfordndringar av kroppsdelar utan att se
dem

Proximo-distal utveckling i riktning frén kroppens mitt och till organ
som ligger ldngre frdn mitten, dvs inifrdn och ut

Rehabilitering (ater gora duglig, skicklig) insatser for personer som fatt
en funktionsnedséttning senare i livet, dvs som ej dr medfédd eller for-
vérvats vid tidig lder

Riksforbundet FUB Riksférbundet for Utvecklingsstérda Barn, Ung-

domar och Vuxna. Intresseforening for personer med utvecklingsstérning
och deras anhoriga

Riksférbundet RBU Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ung-
domar. Intresseférening for barn och ungdomar med rérelsehinder och
deras anhdriga

Spastisk tetraplegi sjukligt tillstand vid hjam och/eller ryggmirgsskada
varvid for ménga impulser sinds ut till vissa muskler som da blir stindigt
spinda utan att kunna fungera tillfredsstillande, forlamning i alla fyra
extremiteterna

Spatialt rumsligt

Svért flerhandikappad kombination av flera omfattande och var for sig
svara handikapp. Svart flerhandikappad behover inte alltid innebira att en

grav utvecklingsstorning innefattas &ven om Over hilften anses vara gravt
utvecklingsstdrda

Tetraplegi sjukligt tillstdnd vid hjdrn- och/eller ryggmirgsskada varvid
for ménga impulser sinds ut till vissa muskler som J4 blir stindigt spianda
utan att kunna fungera tillfredsstéllande, jfr spastisk tetraplegi

Vestibulira impulser hor samman med jamvikts- och balanssinnet, impul-
ser som péaverkas av huvudets och kroppens rorelser




