Flerhandikappade utvecklingsstordas
livssituation

Elaine Johansson

| september 1983 startade omsorgsforvaltning-
en i Goteborgs och Bohus lan ett projekt med
syfte att kartlagga och beskriva flerhandikap-
pades livssituation och utarbeta forslag till for-
battrande atgarder for denna handikappgrupp.
Flerhandikappade utvecklingsstorda far inte ens
sina mest grundldggande behov tillgodosedda.
Stora brister socialt nar det géaller bade tekniska
hjalpmedel och behov av socialt stod visar den
forsta delrapporten som omfattar de flerhandi-
kappade pa Stretereds vardhem i Kéllered utan-
for Goteborg. En synundersokning pagar for
narvarande av alla utvecklingsstérda i lanet och
hittills har 885 personer testats och 221 har bli-
vit ordinerade nagot sa vanligt som glaségon.
Artikeln ar skriven av Elaine Johansson ansva-
rig for flerhandikapprojektet.

Flerhandikappade ménniskor har under senare &r
varit foremal for ett 6kat intresse mycket tack vare
omsorgskommitténs arbete for denna handikapp-
grupp. Bakgrunden till mitt utredningsarbete ir en
motion till Goteborgs kommunfullmiktige dir en
politiker patalar behovet av sirskilda resurser for
flerhandikappade méanniskor.

Vem ar flerhandikappad utvecklingsstord?

Med flerhandikappade utvecklingsstorda avser jag
alla utvecklingsstorda med nagot av tilliggshandi-
kappen rorelsehinder, synsvarigheter, horselsvarig-
heter, epilepsi eller psykiska siardrag.’” Tilliggshan-
dikappet maste emellertid vara av den svirighets-
graden att den utvecklingsstorde ir i behov av extra
eller sérskilda resurser for sitt tilliggshandikapp.
Jag dr helt medveten om att utvecklingsstorda med
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kroniska sjukdomar exempelvis diabetes, psoriasis,
colostomiopererade mfl har speciella svarigheter.
Jag har dock 1 det hér liaget av arbetet inte ansett
mig ha mgjlighet att beskriva dessa ménniskors lev-
nadsvillkor.

Flerhandikappades behov
Det ar viktigt med vilka 6gon man betraktar de
flerhandikappades behov. Om jag exempelvis vid
min bedémning av de flerhandikappade pa Stre-
tereds vardhem utgatt ifrdn den situation, under
vilken dessa manniskor levde for 25 ar sedan och
jamfort med deras livssituation idag, hade jag kun-
nat skriva en mycket positiv rapport. Men jag anser
att denna jamforelse ar helt ointressant i detta sam-
manhang. Jag har i stillet utgatt ifran de levnadsvill-
kor under vilka icke-handikappade minniskor le-
ver. Alla manniskor oavsett om de ar handikappade
eller ej bor ha ritt till en bra bostad, ett meningsfullt
arbete och en aktiv fritid. Nar det giller flerhandi-
kappade utvecklingsstorda pa vardhem anser jag
alltsa att de skall ha sjélvklar ritt till
— ett eget rum med tillrackligt utrymme for egna
personliga tillhorigheter
— en daglig sysselsittning avskilt fran bostaden och
anpassad till den enskildes forutsattningar
— en organiserad kontinuerlig fritidsverksamhet an-
passad efter individens mojligheter

Dessutom bor de flerhandikappade fa den service

Flerhandikappade utvecklingsstorda far inte
ens sina mest grundliggande behov tillgodo-
sedda.
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Flerhandikappade har ritt till samma levnads-
villkor som alla vi andra.

i form av social, pedagogisk, psykologisk och medi-
cinsk hjialp som ir betingad av savil utvecklings-
storningen som tilliggshandikappen. I denna ser-
vice ingar bla bostadsanpassning, savil tekniska
som personliga hjilpmedel, kontinuerliga hilsokon-
troller, syn- och horselundersokningar med jimna
kommunikations-

tidsintervaller, sjukgymnastik,

trining. social trining mm.

Stretereds vardhem
Vid undersokningstillfillet bodde 257 personer pa
vardhemmet och det konstaterades att 180 av dessa
hade 1-5 tilliggshandikapp utover utvecklingsstor-
ningen och kroniska sjukdomar (epilepsi undanta-
gen). Nistan tva tredjedelar (115 personer) har
minst tva tilliggshandikapp. Vanligast dr rorelse-
hinder i kombination med kramper eller synsvarig-
heter. Pa vardhemmet finns tva personer som ér
rullstolsburna, har savil syn- som horselsvirighe-
ter, epilepsi. psykiska sardrag forutom utvecklings-
storningen och évriga kroniska sjukdomar som Kan
finnas. Hur mycket forstar vi av hur dessa ménni-
skor upplever sin situation? Vi vet att de tillsam-
mans med 61 personer tvingas dela rum med upp till
3 personer i varje rum. Vi vet att de saknar daglig
verksamhet liksom 57 andra. Vi vet att de saknar
organiserad fritidsaktivitet; en situation de delar
med 61 andra personer. Dessutom kdnner vi till att
28 minniskor saknar nagon som helst kontakt utan-
for vardhemmet. De ér helt hianvisade till den an-
stillda personalen. Hade jag riknat med de flerhan-
dikappade som fér ett julkort till jul eller ett telefon-
samtal per ar hade antalet utan personliga kontakter
blivit mangdubblad.

Jag kunde konstatera att de flesta flerhandikap-
pade ar mellan 31—40 ar. Det dr alltsd relativt unga
méanniskor som bor pa vardhemmet.

Kommunikation
Flerhandikappade minniskor som ej kan uttrycka

sig genom talat sprak har samma behov och kénslor
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som alla andra, men de har andra sitt att meddela
sig pa. Deras sitt att kommunicera kan vara med
grat, skrik, skratt, gester, mimik eller hela kroppen.
Detta kommunikationssiitt kriver att manniskor i
omgivningen ér lyhorda for och att de kinner den
utvecklingsstorde mycket vil. Om ingen forstar och
svarar pa den flerhandikappades sitt att kommuni-
cera trots otaliga forsok sluter sig den begavnings-
handikappade inom sig sjilv och blir passiv.

Det finns ocksa alternativ till det talade spriket
exempelvis de dovas teckensprak, Bliss, Picto-
gram. Flerhandikappade pa vardhem far sillan lira
sig nagot av dessa alternativa sprak. Orsaken dr
brist pa talpedagoger och kunskapsbrist hos vard-
personal.

Att kunna kommunicera med andra ménniskor ar
ett grundliggande miinskligt behov. Alla som sak-
nar formaga att tala bor ges majlighet att ldra sig ett
annat kommunikationssatt.

Hjalpmedel

Det ir litt att tro att pa vardhem om nagonstans
finns alla upptinkliga tekniska hjalpmedel for hygi-
en, maltider, kommunikation, forflyttning, lyftan-
ordningar etc. Utredningen visar emellertid att fler-
handikappade pa vardhem ér underforsorjda nér det
giller tekniska hjilpmedel i forhéallande till hemma-
boende utvecklingsstorda, som i sin tur har det sam-
re stéillt in andra handikappgrupper i detta samman-
hang.

Det giiller inte bara att ge en teknisk “pryl’ till
den flerhandikappade utvecklingsstorde, utan det
behdvs ocksa en person som har mojlighet att under
lang tid trina den utvecklingsstorde att anvinda
hjialpmedlet.

Sjukgymnastik

Om en rullstolsburen person inte far daglig sjuk-
gymnastik urkalkas skelettet pa kort tid och han/
hon blir totalt singbunden, far kontrakturer och

andra plagsamma ledforindringar. Den dagliga

Flerhandikappade pda vardhem far inte de

hjilpmedel de behover.

Socialmedicinsk tidskrift nr 1—2 1986




Varden av flerhandikappade kriver méiinniskor
med mognad och livserfarenhet.

sjukgymnastiken behover inte utfoéras av utbildad
sjukgymnast vid varje tillfille utan kan goras av
vardpersonal som fatt instruktioner av en sjukgym-
nast. Ddremot bor sjukgymnast ge professionell be-
handling till varje individ i behov av sjukgymnastik
2—3 ganger per vecka.

Manga rorelsehindrade utvecklingsstorda far idag
otillricklig sjukgymnastisk behandling. Det betyder
exempelvis for Stretereds flerhandikappade att 84
personer, som skulle behdva sjukgymnastik, inte
far nagon alls och att 31 personer far otillricklig
sjukgymnastisk behandling.

Flerhandikappkunskap saknas

Varden av flerhandikappade kriver ménniskor med
mognad och livserfarenhet men vi maste ocksa ge
de anstéllda stod och hjélp pa olika siitt.

Utbildning i flerhandikappfragor ir ett méste om
vi skall kunna ge flerhandikappade ett sa bra liv som
mojligt. Idag dr det ofta den outbildade, oerfarna,
unga vardpersonalen som fér ta hand om de svarast
flerhandikappade. Detta dar mycket otillfredsstéllan-
de for att inte sidga skandalost, bade ur den anstill-
des synvinkel och den flerhandikappades.

Synundersokning av utvecklingsstorda

Nir jag hade arbetat nagra manader med kartligg-
ningen av de flerhandikappade kinde jag ett starkt
behov av att gora nagot konkret for dessa minni-
skor. Av en slump triffade jag nagra personer fran
syncentralen i Goteborg och detta méte ledde fram
till att vi borjade syntesta alla utvecklingsstorda pa
Stretereds vardhem i april 1984. Undersékningen
har sedan fortsatt och for niarvarande hosten 1985 dr
jag ute tillsammans med tva optiker en géng i vec-
kan och syntestar utvecklingsstorda pa dagcenter
runt om i lanet. Att syntesta utvecklingsstorda dr
svart med vanliga undersdkningsrutiner, di dessa
stéller stora krav pa den enskildes medverkan. Op-

skopi som i detta sammanhang visat sig vara suve-
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rdant instrument att méta Ogats brytningsfel med.
Det kriaver kunnig operatér men endast begrinsad
medverkan av den som undersoks. Retinoskopins
princip ar att man tolkar rorelsen av en ljusreflex
halla
korrektionsglas framfor ¢gat kunna bedéma bryt-

fran Ogonbotten och med hjilp av att

ningsfelets storlek. Man kan med denna teknik
snabbt bedoma graden av savil nirsynthet, dver-
synthet som astigmatism utan att anvanda krangliga
apparater.

Jag kan ocksa namna att optikerna med sin yrkes-
skicklighet har kunnat bedoma brytningsfel utan att
behdva halla korrektionsglas framor ogat. Det finns
utvecklingsstorda som ér radda och/eller aggressiva
och dér optikerna inte har kunnat anvinda korrek-
tionsglas men énda lyckats fa en uppfattning om
brytningsfelets storlek.

Det ar ocksa viktigt att tala om att optikerna
anvinder streckretinoskopi som undersokningsme-
tod pa icke-handikappade personer dagligen och
kan dirmed utvirdera metodens tillforlitlighet kon-
tinuerligt.

Papekas bor att optikerna méiter dgats brytnings-
fel och inte synformagan.

Vidare noterar de
— mediernas klarhet
— pupillens storlek och rorelse
— ackommodation (= linsens formaga att bli tjocka-
re — en formaga som avtar med stigande alder)

— Ogonstillning

— styrka pa eventuellt ’gamla’” glasogon

— personalens bedomning av synférmagan hos den
utvecklingsstorde

— vissa medicinska sjukdomar typ gra starr mfl

Utvecklingsstorda som kan ldsa bokstidverna pa
en bokstavstavla testar vi ocksa synformagan pa.

Resultatet av synundersdkning

Vi har fram till oktober 1985 undersokt 885 utveck-
lingsstorda. De allra flesta dr vuxna pa daghem och
dagcenter men ca 70 barn och ungdomar ingar ock-
sa. Vidtagna atgirder framgar av tabell 1.

Nar vi bedomt behovet av glaségon har vi tagit
hénsyn till hela livssituationen for personen. Bryt-
ningsfelet maste ocksa vara av den graden att vi
anser att synformagan har chans att forbittras vi-
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Tabell 1 Atgirder foranledda av synundersikning

Antal
personer %

Ordination av glasogon 221 249
Remiss till 6gonlikare 36 4,1
Remiss till syncentral 6 0,7
Ingen atgérd 624 70,3
Totalt 887* 100,0

* 2 personer har fatt bade glasdgonordination och remiss.

sentligt. Manga solskenshistorier har vi fatt upple-
va, dir de begdavningshandikappade har fatt mojlig-
het att se livet annorlunda efter ordination av glas-
ogon. Ett exempel:

En man i 45-arsaldern. Han kan tala, lasa hjalp-
ligt och har tidigare haft glasogon. Alla i omgiv-
ningen har trott att han har sett bra. Vid var
undersokning kunde han forst bendmna den
dversta raden pa bokstavstavlan. Trots flera for-
sok sdg han inte lingre ner pa tavlan. Med
provglaségon pa tre dioptrier laste han den mins-
ta texten som ett rinnande vatten.

Minga av dem som remitterats till 6gonldkare har
gra starr och det ir anmirkningsvirt med tanke pa
att det ar relativt unga manniskor; de flesta ar mel-
lan 20—40 ar. Normalt debuterar gra starr hos per-
soner en bra bit 6ver 50-arsaldern.

Efter undersokningen har 419 personer eller
47,3 % glasogon (tabell 2). Detta skall jamforas
15-20 %
Hade vi bara redovisat de vuxna i gruppen under-

med mellan for normalbefolkningen.
sokta hade procentsiffran blivit en bit 6ver 50 %. 58
personer har vi hittills upptackt som har felaktiga
glasogon. En del har haft plusglas istéllet for mi-
nusglas och tvirtom, och det ér allvarligt. Manga av
de utvecklingsstorda i denna grupp har emellertid
reagerat helt normalt och inte Velat anvidnda sina
felaktiga glasogon (tabell 3). Drygt 70 % av alla har
vi inte kunnat atgiarda. Det innebédr inte att alla
dessa ménniskor ser bra. Har ingar blinda och syn-
skadade utvecklingsstorda samt personer med and-
ra synfel typ skelningar, som borde atgirdas nar
personerna i fraga ar barn. Trots att vi inte kunnat
hjilpa dessa méanniskor har undersokningen énda
inneburit att anhoriga och personal fatt vetskap om
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Tabell 2 Antal personer med glaségon

Antal
personer %

Personer med glasdgon 419 47,3
Personer utan glasogon 466 52,7
Totalt 885 100,0

Tabell 3 Orsaker till glaségonordination

Antal

personer %
Hade bra glasogon 198 22,4
Nyupptickta brytningsfel 163 18,4
Tidigare felaktiga glaségon 58 6.5
Personer utan glasogon 466 527
Totalt 885 100,0

synfelen och kan ta hiansyn till detta i bemotandet
av de utvecklingsstorda.

Det finns ockséd utvecklingsstorda med psykiska
siardrag, dar vi tillsammans med personal/anhoriga
bedomt det helt utsiktslost att satta pa glasogon for
narvarande, trots att undersokningen visat att de
behover glasogon. Det ar emellertid viktigt att den-
na grupp foljs upp kontinuerligt for att se om man i
framtiden kan forsoka med glasogon. Det ar an-
mérkningsvért fa begdvningshandikappade som inte
har nagra som helst fel pa sina 6gon. Det finns med
andra ord en klar koppling mellan utvecklingsstor-
ning och synfel.

Glasdgontraning

Undersokningar i Danmark visar att 60—70 % av de
psykiskt utvecklingsstorda, som behdver glaségon,
kan ocksa anvianda dem. Jag tror emellertid, att
anhoriga och personal skulle behova tips och rad
hur de skall trina den begavningshandikappade att
bara sina glasdgon.

Sammanfattningsvis kan sigas, att mattlig syn-
nedsattning bland utvecklingsstorda séillan upp-
mérksammas av omgivningen utan en ordentlig syn-
undersokning. De utvecklingsstorda lever ofta i en

Utvecklingsstorning och synfel dar vanligare dn
Vi tror.
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kdnd miljo, dér de hittar mycket bra dven om de ir
synskadade.
Om vi vet om att 90 % av all information, som vi

far, gar via synen s forstdr vi hur viktigt det ir att
veta hur 6gonen fungerar pa alla utvecklingsstorda.

Vi haller for narvarande pé att producera en vi-
deofilm som visar hur synundersdkningarna gar till
och vi hoppas kunna sprida den i landet sa smaning-
om.

Hérselundersokningar av utvecklingsstérda
Horselundersokningar av alla utvecklingsstorda i
Goteborgs och Bohus lin pagar ocksa och vi har
startat pa Stretereds vardhem samt nagra sirskolor
i sodra linsdelen. En forsta rapport om dessa tester
omfattar 186 elever pa olika sirskolor. Mélet med
horselundersokningarna ér att
— undersoka om individen hér eller inte hor
— undersoka individens hortroskel for toner
— lokalisera var i horselorganet skadan ir beligen
— undersoka horselns kvalitet

Vid undersdkningarna har anvints audiometer av
typ AD 12 och hortelefon TDH 39.

Av de 186 undersokta eleverna kommer 76 att
remitteras till horcentralen pé féljande grunder:

— misstanke om horselnedsittning 35
— osékra virden 5
— kontroll for siakerhets skull 13
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— ogenomférbart med screeningaudiometri 19
— e¢j testad, bor testas pd horcentralen 4

Nir det giller gruppen ’kontroll for sikerhets
skull’” avser detta elever som vid testningen hade
en latt horselnedsiittning, men dar det dr svart att
saga om den ér reell eller beror pa daligt ljudisole-
rade testrum eller kanske pa att eleven var infekte-
rad.

Horselvardsassistenterna har konstaterat att mil-
Jjon dér utvecklingsstorda bor (Stretereds vardhem)
eller gar i skola visat stora brister ur horselsyn-
punkt. Ljudanpassningen av miljon dr darfor viktig i
sammanhanget. Malet ar att alla utvecklingsstorda
skall fa genomga sédvil syn- som horseltester inom
rimlig tid och att miljén dir de vistas skall atgirdas
allteftersom. Det sistnimnda far politikerna be-
stimma takten pa.

Projektets fortsattning

Nista delrapport kommer att omfatta utvecklings-
storda boende pa 6vriga vardhem i Goteborgs och
Bohus ldn samt elevhem och gruppbostider integre-
rade i sambhiillet.

Sista delen av utredningen kommer att beskriva
de flerhandikappade boende hos biologiska foriild-
rar, familjehem och eventuellt de flerhandikappade
som bor i egen bostad.
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