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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.
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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
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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.




20

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