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Blinda eller déva barns utveckling liknar pa manga
satt s k normala barns. Kommunikationen mellan fér-
aldrar och barn utvecklas successivt till ett dialog-
liknande samspel, som stéller stora krav pa forald-
rars férmaga att avlasa barnens individuella uttryck.
Videoaterkoppling kan fungera som ett viktigt stéd
visar studier av docent Gunilla Preisler och doktor-
anderna Margareta Ahlstrém och Agneta Thorén vid
psykologiska institutionen, Stockholms universitet.

Under de sista aren har var syn pa barnets mojlighet till
utveckling foriandrats ganska radikalt. Idag talar vi om
det kompetenta barnet, till och med om det kompetenta
spadbarnet. Med detta menas att vi inte langre betrak-
tar barnet som en passiv mottagare av stimulans uti-
frdn och som framst styrs av sina inre drifter. Istillet
har ett litet barn borjat framtrada som ar aktivt i sitt
forhallningssitt till omgivningen, som kan delta i in-
teraktion med vardaren och som till och med kan ini-
tiera och styra vardaren i detta samspel. Idag talar vi
dven om kompetenser hos barn med funktionshinder.
Det finns flera anledningar till denna foridndrade syn
pd barnet. Den ena ér att vi har tillgang till andra
undersokningsinstrument dn tidigare. Vi kan helt en-
kelt studera barnet mer ingdende nu. Film, video och
datorer har spelat en viktig roll darvidlag. I samband
med att forskare har fétt tillgéng till alltmer forfinade
tekniska resurser har man funnit att man kan stilla fra-
gor dven till mycket sma barn och fa dessa besvarade,
vilket tidigare ansags vara otidnkbart. Barnets respons
kan besta av ett visuellt markerande, sdsom att lingre
och mer intensivt iaktta vissa foremél eller bilder och
pa sa sitt visa preferens. Ett intensifierat nappsugande
ar ett annat matt pa preferens eller intresse for vissa
foreteelser. Det kanske viktigaste som har hént dr emel-
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lertid att vi idag har forstatt och nu tagit konsekvensen
av att utveckling sker i samspel med andra minniskor
och att vi darfor maste studera béda parter i detta sam-
spel. I interpersonella méten finner vi att barn kan, vill
och uttrycker betydligt mer 4n vi tidigare anat.

Vid psykologiska institutionen vid Stockholms uni-
versitet dr vi en grupp forskare som kommit att inrikta
vér forskning pa barn och barns utveckling. Studierna
omfattar utvecklingen hos blinda barn, dova barn och
hos flerhandikappade barn fran spadbarnséldern upp
till adolescensen, med fokus pa deras samspel med for-
dldrar, forskolepersonal, larare och kamrater.

En férédndrad syn pa barnet

De flesta spiadbarnsforskare kan idag enas om att det
inte ldngre ricker att fokusera enbart pa den ena parten
1 samspelet om man vill forstd den tidiga utvecklingen.
Bade mor och barn spelar en aktiv roll for barnets ut-
veckling. Barnet utloser reaktioner och handlingar fran
de vuxna och de allra flesta fordldrar visar sig ha god
kunskap, ofta helt intuitiv, om vilken typ av bemétande
och stimulans barnet behover under olika dldersperioder
(se bl a 28,24,27). Det ir alltsa tillsammans som mor
och barn skapar mdojligheter for en gynnsam utveck-
ling, bade i emotionellt, kommunikativt, sprakligt,
kognitivt och socialt avseende (23). Spadbarnet har san-
nolikt en medfédd, nedédrvd forméga att kommunicera
med sin omgivning (28). Kommunikation och samspel
startar mycket tidigt i livet - ldngt innan fodelsen. Re-
dan under fosterlivet far barnet delta i moderns liv, kins-
lor, rytm och tempo. Barnets varseblivningsformaga ar

[ interpersonella méten finner vi att barn kan, vill
och uttrycker betydligt mer dn vi tidigare anat
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vid fodelsen speciellt "instédlld” pd ménskliga och so-
ciala stimuli. Forutom barnets mycket starka sociala
inriktning, har man bl a kunnat pdvisa att barnet ir en
aktiv varelse som tar vad det behover, som soker me-
ningsfullhet och visshet och som inte later sig manipu-
leras och styras pa det sitt som vi tidigare har trott (24).
Fran de allra forsta levnadsdagarna kan man observera
en regelbundenhet i dgonrorelser, vokaliseringar och
kroppsrorelser mellan barnet och mamman (se bl a
7.9,16,14). Aven dessa mycket smé barn kan svara pa
subtila sociala signaler, kan signalera sina behov och
anpassa sig till mammans sitt att fungera men dven fa
mamman att anpassa sig till barnets behov och indivi-
duella tempo. Denna forildra-barn relation bildar
kontexten inom vilket barnen sedan utvecklar en kinsla
av regelbundenhet, sikerhet och upplevelse av orsak
och verkan, vilka i sin tur dr roten till sjdlvuppfattning
och kompetens (11,24).

Studier av barn med funktionshinder

De studier vi har bedrivit om barn med funktionshinder
har huvudsakligen varit observationsstudier i olika var-
dagliga samspelssituationer dédr vi utnyttjat videons
mojligheter till detaljerade registreringar av kommu-
nikativa uttryck hos barn och fordldrar. Detta sétt att
studera barn har i allt hogre grad kommit till anvénd-
ning, bide nationellt och internationellt och oavsett vil-
ken psykologisk skola man tillhor (15). Vi har framst
koncentrerat vara studier kring kvalitativa beskrivningar
av beteenden och uttryck hos barnen. Anledningen dr
att vi finner att den kvalitativa metoden pd ett nyanse-
rat och kraftfullt sitt gor oss medvetna om olika
utvecklingsprocesser hos barn med funktionshinder.
Syftet med kvalitativa analyser &r att identifiera hittills
okénda eller ej tillrackligt kinda fenomen och kvalitéer
(8). Principen for kvalitativ metod dr abduktiv dvs en
kombination av deduktion och induktion dér induktion
startar fran empiriska fakta och deduktion frén teori (25).
Anvindning av kvalitativ analys exkluderar inte kvan-
titativa analyser; dessa anvinds nir de anses befogade.

Spadbarnstiden

Syftet med varje enskild studie - av blinda barn, av dova
barn, av gravt synskadade flerhandikappade barn och
numera dven av dovblinda barn - har varit att systema-
tiskt och pé ett detaljerat sitt beskriva interaktions-
monster mellan dessa barn och deras fordldrar med
avseende pa innehéllet i kommunikationen respektive
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De situationer som vdiicker det starkaste gensvaret
hos barn dr lekfulla, lustfyllda interaktioner

kommunikativ stil. Samtliga studier har varit longi-
tudinella.

Nar vi har utfort mikroanalytiska studier av de video-
inspelade interaktionerna kan vi notera att det finns
manga likheter mellan dessa olika barns kommunikativa
utveckling och det s k normala barnets utveckling. Lik-
nande processer dr uppenbarligen involverade, men med
tidsmissiga forskjutningar, eller tar sig andra uttryck
som vi inte dr vana vid att tolka eller forstd. Kommu-
nikationen startar tidigt via forsprakliga, forsymboliska
kommunikativa uttryck mellan forédldrar och barn. Suc-
cessivt vixer ett dialogliknande samspel fram. De si-
tuationer som vicker det starkaste gensvaret hos samt-
liga barn som vi har studerat liksom hos vanliga barn,
ar lekfulla, lustfyllda interaktioner. I ritualiserade
kroppslekar t ex ldr sig barnet snabbt inte endast
samspelsregler utan dven kognitiva formagor sdsom
orsak och verkanférhdllanden samt att kunna forutsiga
nista steg i leken. Gradvis blir det barnet sjilvt som
initierar leken.

Vi har hos samtliga fordldrar kunnat observera hur
de forst imiterar sina barns handlingar via rost, ansikts-
uttryck eller i rorelser och tolkar pa sd sitt meningsinne-
héllet eller en mojlig intention i barnets uttryck. Aven
barn imiterar fordldrars uttryck fran tidig alder (9,13,6)
Detta har vi kunnat observera hos dova barn, som imi-
terar visuella och gestuella uttryck hos forildrarna. Aven
blinda spadbarn har visat sig gora vissa forsok att imi-
tera sina foréldrars talsprak. De barn som hade ytterli-
gare funktionshinder @n blindheten, alternativt dovheten,
uppvisade diaremot fa imitationsliknande handlingar
under de tva forsta levnadsaren (20). De upptridde né-
got senare.

Affektintoning hos foréldrar foljer utvecklingsméssigt
efter imitationerna (24). Med affektintoning avses att
den vuxne speglar barnets uttryck och samtidigt ger det
en kdnslomassig farg genom att forstiarka uttrycket med
rost och/eller ansikte. Man menar att detta @r en funda-
mental strategi hos fordldrar att ge sina barn en upple-
velse av att fordldern kan leva sig in i barnets situation
och dela dess kdnsloméssiga sinnesstimning. Stern (24)
anger 9 manader som den typiska dldern nir forild-
rarna borjar med affektintoning, men i flera studier har
man kunna registrera detta betydligt tidigare. Vi har
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kunnat observera affektintoning hos samtliga vara
fordldra-barn par, men i varierande utstriackning dels
beroende pa foridldrarnas egen kommunikativa stil, dels
beroende pa graden av barnets funktionshinder.

Nir barn &r kring ett halvt & gamla foljer en period
av intensivt utforskande av omvirlden, av leksaker och
av andra objekt (28,24). Detta kan vi registrera i samma
alder for de dova barnen; ndgon eller ndgra ménader
senare for de blinda barnen och dnnu senare for de fler-
handikappade barnen. Daremot anvénder de blinda och
gravt synskadade barnen ej gester av typ pekningar med
hand eller 6gon, eller gester av typen “visa” eller "ge”
vilka vanligen gor det lattare for fordldrar att avldsa
barns preferenser och intresse. Man brukar ange ge-
mensam uppmdrksamhet och gemensamma handlingar
som viktiga grundstenar for sprakutvecklingen. Avsak-
naden av samordnade 6gonfokuseringar och handgester
minskar de naturliga mojligheterna att referera till ex-
terna hindelser. Detta kan sdledes vara en forklaring
till att de blinda barnens tidiga sprdkutveckling vanli-
gen dr ndgot fordrojd i jamforelse med seende, inklu-
derande dova, barns.

En ytterligare prediktor for sprakutveckling &r den fi-
diga latsasleken vilken dr att sitt att borja handskas
med symboler. Vi har sett mycket fa spar av tidig 1at-
saslek hos blinda barn under spiadbarnstiden - dvs upp
till 18 ménaders &lder (4). Nagra foréldrar har gjort for-
sok att introducera latsaslek under denna aldersperiod,
men barnen visade @nnu ej ndgot storre intresse. Dire-
mot forekom latsasleken mer frekvent frén ungefér tvd
ars dlder.

Fran férspraklig till spraklig utveckling
Observationerna av de dova barnen till dova foréldrar
visade att de sidllan hade svérigheter att delta i for-
spraklig kommunikation. Barnen borjade anvénda en-
staka tecken vid 6 méanaders alder och mer frekvent ett
par manader senare, sdledes ndgot tidigare &n vad man
brukar ange som normalt for horande barn (12).
Kommunikationen mellan de déva barnen och deras
horande forédldrar visade att 1 dessa fordldra-barn par
forekom initialt vissa svarigheter att etablera en tecken-
spriklig kommunikation dem emellan strax efter diag-
nosen (vanlig kring ett ars alder), ddremot fungerade
kommunikationen vil péd en forspraklig nivd och nir
det géllde leken. En jamforelse mellan de dova barnen
till dova fordldrar och de dova barnen till horande for-
dldrar visade att vid ca tvd ars alder verkade skillna-
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Smad barns uttryck i ett stort barns kropp har vi ofta
svdrt att kdnna igen, dn svdrare att besvara

derna ha klingat av och kommunikationen fungerade
vél inom bdda forildra-barn grupperna.

Observationerna av de blinda och de gravt synska-
dade flerhandikappade barnen och deras fordldrar vi-
sade att det stélls stora krav pd dessa barns fordldrar att
kunna avlédsa och forstd barnens ibland mycket indivi-
duella kommunikativa uttryck (22). Aven om forild-
rarna intuitivt svarade pd minga av barnens uttryck som
meningsfulla och intentionella, var de sdllan medvetna
om detta. Ju dldre barnen blev, desto svérare kunde det
bli for vissa av fordldrarna att identifiera och besvara
uttrycken.

Smaé barns uttryck i ett stort barns kropp har vi ofta
svart att kiinna igen, dn svérare att besvara. Det visade
sig mycket tydligt hur viktigt det var for fordldrarna att
tillsammans med oss gé igenom videobanden och dis-
kutera och reflektera dver den kommunikativa uttrycken
bade hos dem sjidlva och hos barnen. Utifran mikro-
analyser av barnens kommunikativa uttryck kan vi kon-
statera att dven barn med mycket sma forutsittningar
har kapacitet att samspela med omgivningen. De upp-
visar vanligen bade fler och mer nyanserade uttryck én
vad som initialt kan uppfattas i direktobservation.

Forskolealdern

De barngrupper som vi har studerat fran spadbarnstiden
har i flera fall dven observerats upp till tidig skolalder.
I en licentiatavhandling (26) behandlas den verbala
kommunikationen mellan sju medfott blinda barn och
deras seende foréldrar under aldersperioden 1,5-3 ar.
Utifrén videoinspelade samspelssituationer mellan for-
dldrar och barn under olika naturliga betingelser i hem-
miljo har interaktionen transkriberats och analyserats i
detalj. I en forsta analys har speciellt fokus riktats mot
fordldrarnas verbala utsagor till barnen med hinsyn till
dess kommunikativa funktion i en given kontext. Ge-
mensamma och individuella drag i kommunikativ stil
har beskrivits liksom utvecklingsmissiga anpassningar
och fordndringar i relation till barnets 6kande alder och
mognad. Tre olika kommunikativa stilar identifierades:
a) en huvudsakligen bekriftande och stodjande stil; b)
en styrande stil med forhallandevis ringa fokus pé bar-
nets motiv och handlingar samt c) en dialoginriktad stil
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ddr forédldrarna forsokte forma verbala dialoger och
engagera barnet i ett kontinuerligt turtagningsmonster.
Aven kombinationer av kommu-nikativa stilar upp-
tridde.

Aven andra karaktiristiska drag i forildrarnas ver-
bala utsagor identifierades och diskuterades. Ett stabilt
och konsekvent kommunikationsmonster torde, ur bar-
nets perspektiv, vara att foredra eftersom det mojliggor
for barnet att predicera nista steg i ett interpersonellt
utbyte. Genom etablerandet av ett vilkint interaktions-
monster kan barnet forvirva kunskap om hur det kan
forma interaktionssekvenser, dvs hur man initierar, upp-
ritthaller och avslutar en kommunikativ handling. Inom
ett vilkint interaktionsmonster kan barnet ocksa for-
virva nya erfarenheter och kan prova och bearbeta dessa
upplevelser.

Det blinda barnet méste utforska omvirlden framst
via horseln och kinseln. Fordlderns roll som dversiit-
tare och tolkare av den yttre vérlden dr déarfor av storsta
betydelse for det blinda barnet. Denna dversittnings-
och tolkningsférméaga skiljde sig ndgot mellan de olika
foridldraparen som observerades. En av slutsatserna fran
studien var att den kommunikativa och kidnsloméssiga
Omsesidigheten i fordldra-barn samspelet var en bety-
delsefull faktor for barnets hela utveckling.

Blinda férskolebarn

Nir de blinda barnen borjade pé dagis videoinspelades
de i denna miljo med ldrare och med andra barn (19).
Syftet var att ge en detaljerad beskrivning av det blinda
barnets kommunikativa och sociala fardigheter i en
grupp av seende barn. Nio barn video- och direkt-
observerades regelbundet i sin forskolemiljo under flera
ars tid. Resultaten visade att de blinda barnens sitt att
fungera skiljde sig markant fran de seende barnens t ex
nir det gillde att orientera sig i omgivningen, att ut-
forska denna och nir det gillde lek. De blinda barnen
deltog sillan i de seende barnens lek och de tog siillan
eller aldrig kontakt med de seende barnen. De seende
barnen visade ofta ett initialt intresse for det blinda bar-
net, men eftersom deras initiativ vanligen negligerades,
uppmuntrades de ej att fortsidtta. Personalen kom att

De blinda barnen deltog sdllan i de seende barnens
lek och de tog sdllan eller aldrig kontakt med de
seende barnen
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spela en viktig roll for de blinda barnen, bdde som dver-
sdttare av ljudvirlden och som lekkamrat. Men det vi-
sade sig att ménga vuxna hade svart att forsta det blinda
barnets sitt att fungera.

Ett av de viktigaste skilen att integrera barn med funk-
tionshinder i ordinarie forskoleverksamhet, r att ge dem
mojlighet att samspela och leka med vanliga barn. Kam-
ratkontakt och lek ses som ett viktigt led i barnets mog-
nad och utveckling. Nir det giller de blinda barnen
madste vi sannolikt tinka oss alternativa vigar for att
skapa goda betingelser for en positiv social utveckling.
Blinda barn kommer att vixa upp till blinda vuxna. Vi
maste dirfor skapa goda mojligheter for barnet att bli
en kompetent blind i en seende virld. I syfte att nd det
maélet behover det blinda barnet dels vara med seende
barn, men ocksd med andra blinda barn, som de kan
dela upplevelser och identifiera sig med.

Ddva och hérselskadade forskolebarn

Déva barns situation dr nagot annorlunda én blinda
barns. Forildrar till dova barn rekommenderas idag,
redan i samband med att diagnosen ges, att anvinda
teckensprék i samspelet med barnet. Barnen brukar da
vara kring ett ar gamla. Nér de borjar forskola kommer
de vanligen till specialforskolor, dir de gér tillsammans
med andra dova barn och dir teckensprak anvénds. Re-
sultaten har inte 14tit vénta pa sig. Idag finns en rad
studier som visar hur de dova barnen utvecklas kénslo-
missigt, kommunikativt-socialt, sprakligt och inte minst
kognitivt (17,1,18,12,5). Spraksituationen for de horsel-
skadade barnen och deras familjer dr emellertid oklar.
Dessa barn, ofta med en mattlig horselnedsittning, har
traditionellt exponerats for det talade spraket. Men en
talsprikskommunikation kan i storre sociala samman-
hang vara svér for dessa barn att delta i, eftersom tal-
spriket da ldtt maskeras av en ljudmatta av ménga ros-
ter och andra omgivningsljud. Tanken har da vickts,
att dven dessa barn skulle fi tillgang till teckensprék
som ett andra sprak. Men dessa tankegdngar har ront
samma tveksambhet, som tidigare gillde for de dova
barnen - finns det inte en risk att teckenspraket kom-
mer att hindra talspraksutvecklingen?

Detta har emellertid inte varit fallet for de dova bar-
nen. Tvirtom har det visat sig, att kunskap i ett sprak
har en positiv inverkan pa kunskap i ett andra och till
och med tredje sprék. Man har dirfor borjat placera
horselskadade barn i forskolor med dova barn. Men det
rider fortfarande osékerhet bdde hos foréldrar, perso-
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Kunskap i ett sprak har positiv inverkan pa kun-
skap i andra sprak

nal och andra experter om hur den optimala spékliga
miljon bor vara i dessa grupper. I syfte att narmare stu-
dera de horselskadade barnens sprikliga och kommu-
nikativa situation har en studie genomforts pa tre sa-
dana forskolor. Teckensprak har anvints i samtliga grup-
per men i varierande utstrickning. I tvd grupper har
teckensprdket varit det mest frekvent forekommande
spréket, i en tredje har tecken anvénts som stod for ta-
let eller varvats med talsprak. Barnen, totalt 29 barn
varav 18 dova och 11 horselskadade, har observerats
regelbundet under en tvadrsperiod. Deras samspel med
andra barn och med personalen har videoregistrerats i
olika naturliga situationer. Bade foréldrar och personal
har intervjuats om sin instillning till den sprakliga si-
tuationen for det egna barnet. Videomaterialet har gran-
skats i detalj, bdde pd gruppniva och for varje enskilt
barn (Ahlstrom et al under arbete).

De forsta resultaten borjar nu utkristallisera sig. De
pekar bl a pa att de horselskadade barnen modifierar
sitt sétt att kommunicera beroende pd partnerns
kommunikativa formaga. Detta stimmer vil Gverens
med tidigare studier om hur barn fran mycket tidig al-
der verkar vinnldgga sig om att nd en optimal kommu-
nikativ situation, utifran sina speciella forutséttningar
(18). Men analyserna visar ocksd pé de svérigheter, som
vi vuxna ofta har, nir det giller att forstd och tolka bar-
nens individuella och specifika behov av kommunika-
tion och information i olika sociala sammanhang. Det
verkar finnas en tendens till att ldrare foredrar en enda
spréklig modell snarare @n att anpassa sig till barnets
olika sitt att kommunicera i olika sociala kontexter.

Tidiga tonar

Liknande fragor som giller de horselskadade forskole-
barnen stills idag dven for skolbarnen. De horsel-
skadade barnen gir antingen individualintegrerade i
klasser med horande barn eller i sérskilda s k horsel-
klasser tillsammans med andra horselskadade barn.
Lokalmissigt har dessa horselklasser varit placerade i
skolor for horande barn. Undervisningen bedrivs i sma-
grupper och med speciell teknisk forstiarkningsapparatur
for att underlitta talsprdkskommunikation och under-
visning. Nu borjar man dven prova att placera dessa
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horselklasser i dovskolan. Eleverna kommer dé att ha
vissa aktiviteter gemensamt med ddva barn. Tecken-
sprak kommer att ingd som en mer naturlig del i elever-
nas skoldag dn vad som tidigare varit fallet. I syfte att
studera de horselskadade elevernas kommunikativa,
sprikliga och sociala situation forst i den horande skol-
miljon dérefter i den dova miljon, paborjade vi 1994 i
samarbete med institutionen for samhéllsvetenskap vid
hogskolan i Orebro, ett longitudinellt forskningsprojekt.
Metodologiskt och empiriskt liknar projektet studien
med de horselskadade forskolebarnen. Genom detalje-
rade analyser utifrdn videoinspelade interaktioner &r
syftet att ge ett vilunderbyggt kvalitativt underlag for
fortsatta diskussioner om de horselskadade barnens och
ungdomarnas kommunikativa och sprikliga situation.

Prospektiva och retrospektiva perspektiv

En uppfdljningsstudie av de blinda barnen péagér for
nérvarande. Tio dr efter de forsta observationerna éter-
kommer vi nu till dessa barn for att ndrmare belysa de-
ras aktuella situation hemma och i skolan. Syftet dr dels
att studera forildrarnas psyko-sociala situation, dels den
kinslomissiga och sociala situationen for varje enskilt
barn. Eftersom barnen har videoobserverats fran ett par
ménaders alder fram till skoldldern, bade i hemmiljo
och i forskolemiljo, kan vi nu se tillbaka i retrospekt
hur utvecklingen har forlopt, men ocksa folja barnet ur
ett prospektivt perspektiv. "Det observerade barnet”
moter sdledes “’det kliniska barnet” om man anvinder
Sterns terminologi (24). Utvecklingen kommer att be-
skrivas som en serie interpersonella moten.

Att bli férélder till ett barn med funktionshin-
der

I samtliga de studier som vi ndmnt hittills har vi samlat
in data, via personliga intervjuer eller enkiter, om for-
dldrarnas upplevelser av den forsta tiden i samband med
besked och diagnos om barnets funktionshinder. Det
vanliga monstret i samband med besked om skador,
funktionshinder eller sjukdomar dr att man hamnar i
ett kristillstdnd (10). Dérifran passeras olika faser frén
en initial chock till avvisande eller fornekande av in-
formationen mot en gradvis anpassning till den nya livs-
situationen, didr man lir sig leva med vetskapen om att
barnet har ett funktionshinder och att detta kommer att
vara bestdende, med allt vad det innebir. I en studie om
hur foréldrar till dova barn reagerar infor skolplacering
pa en specialskola ofta 1angt frdn hemorten, gjordes en
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kan skapa grogrund for en kénsla av apati och makt-
loshet

mer omfattande analys av hur fordldrarna hade reage-
rat och blivit bemétta under den forsta tiden efter be-
skedet om att deras barn var dovt eller gravt horsel-
skadat (2). I studien, dir forildrarna till 84 elever pa
landets fem specialskolor besvarade en enkit, framkom
ménga svérigheter som forildrar ofta méter i forhél-
lande till sjukvarden. Fortfarande finns en stor risk att
fordldrar inte blir betrodda och att misstankar om bar-
nets horselnedsittning bagatelliseras. Dirvidlag skil-
jer sig ej dessa forildrars berittelser frin andra foréld-
rars, som har befunnit sig i liknande situation t ex for-
dldrarna till de blinda och de gravt synskadade fler-
handikappade barnen. Tidsdifferensen mellan misstanke
och diagnos kan ocksé vara lang, vilket ej heller frim-
jar forildrarnas - eller barnens - psykiska situation. Brist
pa respekt for forédldrars kunskap och iakttagelser frén
sjukvardens sida kan ge grogrund for en kiinsla av apati
och maktldshet, vilket i sin tur kan paverka relationen
mellan forildrar och barn i negativ riktning.

Behov av psykologiskt stod

Forildrarna behover inte endast stod i samband med
diagnos. Behovet av psykologiskt stod och rédgivning
kan kvarstd under ansenlig tid. Ett barn med grava
funktionsnedsittningar kan vicka aggressiva kinslor
hos forildrarna som ett forsvar mot den hjélploshet och
vanmakt de kiinner. Men barnet kan dven vara en killa
till glidje, men denna glédje dr for manga fordldrar svar
att dela med andra.

Familjerna i vara studier har haft kontakt med och
delvis varit beroende av ett mycket stort antal rddgivare
och experter. Vissa familjer beskriver hur de har kon-
takt med och méste relatera till minst 50 personer som
pa olika sitt 4r involverade i varden av deras barn. Er-
farenheterna fran olika studier, visar att video-
Aterkoppling kan fungera som ett viktigt stod till dessa
familjer och stimulerar ofta den spontana och lustfyllda
interaktionen mellan forildrar och barn (se bl a 3). Psy-
kologen/terapeuten kan lta barnet och foréldrarna fram-
trida i ett nytt ljus dér de kan kénna att deras kunskap
och erfarenheter utifrin samvaron med barnet &r virde-
fulla och tas pé allvar.
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Barn med kombinationer av funktionsnedsittningar
ir ofta dven mycket sjuka barn. Det innebdr, att de be-
soker likare och sjukhus med tdta mellanrum. Deras
funktionsnedsittningar gor att de behover sjukgymnas-
tik och en rad olika medicinska och tekniska insatser.
Det finns en sjélvklar risk att man d& enbart fokuserar
det som ej fungerar hos barnet. Genom att tillsammans
med forildrarna soka efter det som kan fungera, finns
mojlighet att dven stodja fordldrar och barn i de pro-
cesser, som #r av mest grundliggande betydelse for bade
barnets och forilderns utveckling, namligen att etablera
en kinslomaissigt vilfungerande kommunikation dem
emellan.

I samband med hembesoken har vi visat upp delar av
foregéende videoinspelning for fordldrarna (21). Dessa
avsnitt har da i forvig analyserats i detalj. Foridldrarna
och observatorerna har gitt igenom materialet, kom-
menterat och diskuterat barnens kommunikativa uttryck,
hur forildrarna har besvarat dessa och hur barnen har
reagerat pé forildrarnas kontakter. Forildrarna har ofta
kint igen barnets och sina egna uttryck, men ocksé upp-
tidckt nya aspekter av samspelet. Flera av fordldrarna
har uttryckt att det varit av stor betydelse att f bekrif-
telse pd att dven andra, utomstaende finner att det finns
meningsfullhet och innebord i det samspel de har med
sitt barn och att det finns andra som ligger mirke till
de smé och ibland otydliga - for ménga obetydliga -
signaler som barnen ger. De har beriittat att de har svart
att dela med sig till andra, t ex till vdninnor som haft
barn i samma alder eller till den éldre generationen,
den gliddje som det har inneburit for dem, att barnet
under dagen har givit dem ett enstaka litet leende som
svar. Det som ir trivialt for andra, ses som ett stort steg
framét i utvecklingen for dessa foréldrar. Denna glidje
over framstegen har de di kunnat dela med nigra som
de upplevt forstar vilket framsteg barnet faktiskt har
gjort. Men #@ven oro och undran infor barnets avsaknad
av reaktioner har kunnat ventileras med observatorerna
pd ett sitt, som de inte har velat gora med andra t ex
inom familjen.

Det #r ocksd av virde for fordldrarna att se barnet
faktiskt utvecklas, dven om framstegen dr sma och tar
lang tid. Att se sig sjilv och sitt barn pd en video-
inspelning #r en stark upplevelse som kan fora med sig
inspiration och kunskap, men dven motsatta reaktioner
kan forekomma. Barnens utveckling sker ofta i végor,
med vissa framsteg atfoljda av regressioner, ibland som
ett slags avstamp infor nésta utvecklingsvég. Om bar-
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Den forskning som vi bedriver dr ndra forbunden
med den verklighet som barn och familjer, ldrare
och annan personal lever i

net vid foregdende tillfalle fungerade pa en biittre eller
hogre niva dn vid det aktuella besoket, kan detta fram-
kalla oro, sorg eller besvikelse hos forildrarna. Det ér
viktigt att den som ger dterkoppling ér synnerligen ly-
hord och observant pa foréldrarnas psykiska beredskap
att diskutera och observera barnet och sig sjilva pa vi-
deo, och dr medveten om nér det kan vara rent av oldmp-
ligt att anvdnda denna form av stod.

Vikten av ett psykosocialt forhallningssatt
inom sjukvarden

Som en naturlig foljd av de studier vi har varit engage-
rade i har samarbete mellan oss psykologer och likare
etablerats for att astadkomma forbéttringar vid omhéin-
dertagande och habilitering. I en pdgéende studie stu-
deras den psykosociala situationen for barn som drab-
bas av en sillsynt, elakartad tumérsjukdom i 6gonen
(retinoblastom), som forekommer hos spida, ibland
nyfodda och sma barn (Preisler, Ek & Trampe, under
arbete) Nir det géller den rent medicinska behandlings-
delen har utvecklingen gatt framdt och prognosen ir
forhallandevis god for dessa barn. Diremot ir kunska-
pen i dag ringa om hur barnen fungerar kognitivt,
perceptuellt, personlighetsmissigt och socialt. Det finns
ej heller mycket kunskap om forildrarnas psykiska till-
stdnd. Syftet med undersokningen ir att studera de psy-
kologiska och sociala konsekvenserna foér barnet och
familjen.

Under de samtal som psykologen har med familjerna
har information om barnets och familjens sociala och
kédnslomissiga situation successivt samlats in. Det vi-
sar sig att behovet av denna stodkontakt dr mycket stor
for de flesta familjer under de forsta ménaderna efter
diagnos och behandling. Direfter avklingar behovet for
att efter ca 1,5-2 &r vara ganska ringa, om inte kompli-
kationer har tillstott. Ett stodprogram kommer nu att
utarbetas for den befintliga personalen pa St Eriks dgon-
sjukhus pa basis av de erfarenheter som gjort i projek-
tet.
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Att omsitta teori till praktik

Den forskning som vi bedriver ér nira forbunden med
den verklighet som barn och familjer, ldrare och annan
personal lever i. I valet av en kvalitativ och longitudi-
nell forskningsinsats ligger strivan efter djupare for-
stdelse av de psykologiska processer som ir aktiva i
normalt, vardagligt liv. Men kunskapen behover hela
tiden konfronteras med verkligheten. Vér 6nskan ir att
dstadkomma en fruktbar och konstruktiv kommunika-
tion mellan teori och empiri som ger émsesidig niring
och stimulans dt varandra.
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