Flerhandikappad och psykiskt utvecklingsstord
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Manga psykiskt utvecklingsstérda har tillkom-
mande handikapp, tex pa grund av rérelsehin-
der, synskada, epilepsi, barndomspsykos eller
horselskada. Den totala effekten kan bli for-
o6dande om diagnostiken forsummas, men kan
reduceras genom kompenserande stimulering.
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Begreppet flerhandikapp eller flerhandikappad ér
ett samlingsbegrepp, som sidger om individen, att
denna individ har tva eller flera funktionsnedsitt-
ningar, dar summan av dessa nedséttningar utgor
ett avsevirt storre handikapp, dn endast de enskilda
funktionsnedséttningarna for sig.

1+1>2

Lat mig ta exemplet dovblindhet. En person har
mycket starkt nedsatt horsel sedan barndomen, si
nedsatt att hon varit hanvisad till teckensprak for
att kunna kommunicera med omvirlden. Hon kan
inte tillgodogora sig radioprogram. Text-TV innebar
en smirre revolution eftersom dven hon kunde fa
tillgang till nyheterna pa TV. Text-telefonens moj-
ligheter innebar ocksa en unik tillgang till kommuni-
kation med myndigheter, vianner och bekanta.
Kvinnan ér diabetiker. En vanlig komplikation till
diabetes ar svara synskador, kanske blindhet. Sa
smaningom mérker hon att hennes syn allvarligt
forsamras. Hon har svart att uppfatta tecken — sitt
sprak — som ges henne. Hon har svért att urskilja
bilder pa TV. Liésning bérjar bli ett problem, som
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det blir for alla gravt synskadade. I slutfasen kan
hon inte anvénda sig av de hjidlpmedel, som vanliga
dova har, men pga sin horselskada kan hon inte
anvinda manga av de hjalpmedel som en synskadad
behover heller: 1 + 1 > 2. Dovblindhet ar mycket
mer dn dov och blind.

“’Flerhandikapp’’ har blivit en samlingsbenim-
ning for en rad olika tillstand. Hos psyKkiskt utveck-
lingsstorda flerhandikappade finner man ofta, att
bade begéavningshandikappet och ’tilliggs’ handi-
kappet beror av samma omfattande neurologiska
skada. Felaktigt har linge antagits och hivdats att
denna skada i sig skulle vara huvudorsaken till de
brister i beteenden, som individerna uppvisar.

Lika sannolikt kan man emellertid hidvda att
“flerhandikappet’’, dvs kombinationen av funk-
tionsnedséttningarna, ar viktiga orsaker till beteen-
debrister, beteendestorningar och felutveckling,
som sedan antas vara ’’dkta’’ utvecklingsstorning
eller forstandshandikapp.

Pga felsynen att svart utvecklingsstorda flerhan-
dikappade har mycket sma forutséttningar att tillgo-
dogora sig stimulering eller aktiviteter, har man
linge erbjudit basal fysisk omvardnad, men i ytterst
ringa grad kompenserat for funktionsnedséittningar-
na eller de upplevelsebortfall som funktionsnedsiitt-
ningarna medfort (Kylén, 1979; Granlund, 1984).

Summan av flera funktionsnedsdttningar ut-
gor ett storre handikapp, in endast de enskil-
da funktionsnedsdttningarna for sig.




Psykiskt utvecklingsstorda med tillaggshandi-
kapp

Genom sammanstillningar av olika undersokningar
vet vi att forekomsten av flerhandikapp hos psy-
kiskt utvecklingsstdérda dar mycket stor: ca 60% av
gruppen  har  négot handikapp
(Grunewald, 1986).

Mycket vanligt forekommande ar rorelsehinder —
min. 15% (aa), svara synskador — min. 12% (Win-
dahl, 1977; Svensson, 1979), epilepsi — min. ca
17% (Omsorgskommittén 1979), barndomspsykos
— ca 6% (Grunewald, 1986).

Dessutom vet man, att om man delar upp gruppen

ytterligare

psykiskt utvecklingsstorda i tva: latt och mattligt
utvecklingsstorda samt svart och djupt forandras
bilden av forekomst av tilliggshandikapp. Med viss
forenkling kan man séga, att forekomsten ar dubbelt
sé stor i kategorin “’svéart och djupt’’, som i katego-
rin ’latt och mattligt™.

Tabell 1 Forekomst av tilliggshandikapp

% av kategorin
Tilliggshandikapp latt och mattligt
utvecklingsstorda

% av kategorin
svart och djupt
utvecklingsstorda

cp-skada 10 20
epilepsi 10 30
syn- och horsel-

nedséittning 6 15

Killa: Omsorgskommittén, 1979

Detta kan bero pa en gemensam bakomliggande
orsak, tex skada i hjirnan, men kan ocksa till viss
del bero pa att kombinationen av funktionsnedsitt-
ningar ger samre forutsattningar for utveckling, dvs
en risk for att bli svarare forstandshandikappad pga
sitt tilliggshandikapp’ (Windahl, 1979). Det kan
ocksa vara svart att riatt diagnosticera grad av be-
gavningshandikapp hos en person, som tex har sva-
ra rorelsehinder och begrinsade kommunikations-
mojligheter.

Attitydpaverkan och felaktiga antaganden

En ung man i min bekantskapskrets ar bade blind,
gravt horselskadad och gravt utvecklingsstord. 1
hans journal stod det, niar han var i 10-arsaldern (for
ca 20 ar sedan, dvs omkring 1965): ett animalt
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kolli. En av véra allra lagsta.”
Idag vet vi bittre. Dels béttre dn att uttrycka oss

’pfi det viset. Men ocksa bittre vad galler mgjlighe-

ter att diagnosticera, att tillrattaldgga miljon for per-
soner med grava funktionsnedsattningar. Bittre vad
giller stimplingars formaga att bli sjalvuppfyllande.
Lag mig fortsitta att exemplifiera med den unge
mannen: Han blev stimplad som en som varken ser
eller hor, och en som inte forstar nagot. Inte heller
kunde han forflytta sig. Men en narmare observa-
tion av hans fysiska tillstand vad galler leder, musk-
ler och armars och bens utseende, reflexer och an-
nat, gor att man inte finner nagra hallpunkter for
négot organiskt (kroppsligt) rorelsehinder. Anda
kan han inte forflytta sig. Sannolikt till stor del
beroende av att han pga sin dovblindhet aldrig lart
sig ndgot om rummet. Darfor kdnner han inte till att
det finns — och har ingen forflyttningsmotorik.
Men: Vi vet att ett mdnniskobarn for att utveck-
las behdver niring, och att denna néring kan och
maste tillforas alla. En liten spad planta behdver
samma sorts naring som ett stort kraftigt trad. I
synnerhet behover den vatten, solsken och véirme.
Det flerhandikappade barnet dar som den spéda plan-
tan i jamforelse med det stora tridet: Dess rotsy-
stem ir mycket outvecklat: endast ett fatal rottradar
som kan ta upp och skicka vidare néringen fran
marken. Det stora tradets rotsystem ér vittforgrenat
och letar sig fram lite 6verallt och hittar pa sa sitt
niring pa stora omraden for 6verlevnad och tillvéxt.
Det blir inte lika utsatt for brister i miljon, som den
lilla plantan. Men om en rottrad av plantans tva
skadas eller forhindras att ta upp den ndring som

faktiskt finns runtomkring den, minskas dess redan

lilla mojlighet och overleva, vidxa och utvecklas
med 50 %. Pa en gang.

Motorikens betydelse som néring
Ett forstandshandikappat barn har (oavsett for-
stdndshandikappets grad) pa nagot sitt en nedsatt
funktion i hjarnan, som gor att det har svarare att
forstd samband mellan upplevelser, svarare eller
omaojligt att tinka abstrakt, i symboler.

Om da detta barn, som redan har en begrinsning,
dessutom har ett rorelsehinder blir risken for psyko-
logisk néringsbrist stor. Det lilla icke handikappade
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barnet startar ju sin utveckling genom att ldra sig
om omvirlden genom sin motorik — sin rorelsefor-

méga: Det ror sina hinder — ensamma med generel-
la rorelser utan syfte till en borjan. Sammaledes
med fotterna och benen. Annan motorik som &ar
visentlig redan for det mycket lilla barnet 4r mun-
motoriken (det suger, sviljer, smackar, gurglar,
jollrar: allt detta kriaver att munnens olika muskler i
tunga, kikar och lappar fungerar vil!). Barnet upp-
lever dnnu till stor del varlden genom sin mun. Det
frambringar borjan till kommunikation genom sin
mun: och omviirlden bérjar ge svar pa barnets énnu
sé linge omedvetna kommunikationsforsok.

Hir ser vi tydligt hur viktigt den motoriska funk-
tionen ir. Ett annat motoriskt omrade, som vi inte
alltid tinker pa, nér vi tinker pa ’rorelsehinder’” ar
dgonmotoriken. Dvs de sma muskler som styr dgats
rorelser. For att det lilla barnet ska kunna anvinda
6gonen, och vi med for den delen, krédvs att ett antal
muskler dels fungerar var och en for sig, men ocksa
tillsammans: Det éar
musklerna som styr 6gats installning for att man ska
kunna se tydligt pa nira och langt hall: ackomoda-
tion av linsen sker genom en ringmuskel i ogat.
Samtliga muskler ska fungera, och dven de nerver
och nervimpulser som styr dem ska fungera. Ogats
mojlighet att se beror dven pa andra muskler och
nerver: Det beror av huvudets mojlighet att kunna
vridas at olika hall for att dndra pa synfiltet. Det
beror av ryggens och nackens mgjlighet att kunna
halla uppritt under lingre perioder, sa att 6gat kan
fa andra bilder dn bilder fran liggande.

Ogats mojligheter att se pd nira hall, ar ocksa
beroende av att kroppen, sa smaningom, kan krypa
till olika foreméal och "’ta sig en titt’’, och av han-
dens mojligheter att gripa tag i och fora narmare
ogat for att detaljstudera.

Slutligen, och mest, beror "’6gats’’ mojlighet att
se av hjarnans formaga att ’framkalla bilden’’, och
att tolka den.

Barnets formaga att forflytta sig, att kunna gripa i
och hilla foremal, att resa sig, dra sig upp till bords-
kanter, kasta saker, sla med skallror: allt detta och

koordinerat (=samordnat).

oerhort mycket dartill som Du liasare kan forestélla
Dig genom att tiinka pa de barn Du under arens lopp
har stiftat bekantskap med, det utgér omistliga delar
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i barnets néringsblandning.

Inlard hjalploshet

Som om inte skadorna i sig skulle racka till for att
bli handikappande, vill jag peka pa ytterligare en
viktig faktor i naringslosningen:

I sin bok "’Hjélploshet’” presenterar Seligman be-
greppet “inldard hjilploshet’” som en forklaring till
depression, och i vissa vildigt utsatta fall, d&ven dod
(Seligman, 1976).

Seligmans teori om hjalploshet lyder i korthet:
Forviantan om att det inte finns ndgot samband
mellan en handelse och en respons 1) minskar moti-
vationen att kontrollera hindelsen, 2) interfererar
med inldrningen av att responser kan kontrollera
hiandelsen, och om hédndelsen ér traumatisk 3) fram-
kallar fruktan sa linge individen ar osaker om kon-
trollerbarheten i hindelsen, och sedan depression.”

Oversatt till vanliga termer betyder detta: Om en
individ lar sig, att hindelser runt omkring den inte
alls kan paverkas av dess egna beteenden, uppstar
stark brist pa lust att forsoka paverka dessa hiandel-
ser genom egna beteenden i framtiden. Om dessa
handelser intriffar ofta, overfors denna inlarning till
att gilla dven nya hiandelser: Om jag ofta upplever
att mina beteenden inte har nagot samband med det
som hinder (tex sprakliga signaler — tal), sa tror jag
att det ar sa dven i nya situationer. Jag provar inte
ens. Om jag upplever att jag inte heller kan kontrol-
lera smirtsamma héndelser (sévil fysiskt som psy-
kiskt) s& okas dramatiskt min hjalploshet. Sé linge
jag ar osaker om jag kan kontrollera det som hander
runt mig (smérta, fastlasning t ex) genom att sparka,
bita for att komma loss, eller skrika pa hjilp ar jag
radd, men nér jag blivit 6vertygad om, att vad jag dn
gor har det ingen effekt, da intrdder det totala pas-
siva tillstandet, nér jag inte lingre forsoker utdova
nagon kontroll 6ver den traumatiska handelser (de-
pression).

Seligman presenterar en mangd studier, som vi-
sar hur bade djur och ménniskor reagerar, nar de
vid upprepade tillfillen antingen tagits ifrin mojlig-
heten att kontrollera sin omgivning, eller av skilda
skil rrott att de varit ur stand att kontrollera sin
omgivning, och i synnerhet den del av omgivningen
som ar vasentlig for overlevnaden. I de senare ex-
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emplen ar det vanligt att individen kan dé.

Inlérd hjalpléshet och flerhandikapp

Jag har funnit teorin om inlard hjalploshet vara
mycket fruktbar, nar det giller att analysera och
angripa den forlamande passivitet som vi ofta finner
hos méanga psykiskt utvecklingsstorda flerhandikap-
pade.

Antagandet om allvarligt tillstand av inlard hjélp-
loshet, tillsammans med insikten om det massiva
bortfallet av sinnesinformation pga funktionsned-
sédttningarna utgor en god utgangspunkt for resone-
mang dels om de méanga sekundéra funktionsham-
ningarna (eller brist pa utveckling) som uppstér nir
en individ maste leva med en synskada eller bris-
tande méngd synupplevelser, ett rorelsehinder som
likaledes ger mindre méngd sinnesintryck samt ett
forstdndshandikapp, som forsvarar organiserandet
och tolkningen av dessa sparsamma intryck, dels
om de atgirder vi kan vidta for att minimera hjalp-
l6shet och bristande miljo.

Vikten av paverkansmojligheter
Med en mingd funktionsnedsattningar minskas
drastiskt ocksé antalet situationer i livet, dar den
normala méinniskan utdvar stor mangd kontroll. Vi
fattar dagligen ett oridkneligt antal beslut dver savil
stort som smatt om var livsforing: Vi beslutar (inom
vida eller sndva marginaler) nér vi ska slinga benen
dver singkanten, om och nér vi ska sitta pa radion,
vilket program vi ska lyssna pd, hur manga smorga-
sar vi ska idta, om vi ska borja borsta tinderna pa
hoger eller vanster sida, om vi ska ta bussen 07.40
eller om vi ska ga, eller kanske cykla till jobbet. Vi
talar med vem vi vill och néstan néar vi vill, och vi
far oftast forstdeliga och forutsiagbara svar. Vi kan
med hjilp av spraket och formagan att dra slutsatser
utifran en méngd signaler runtomkring oss ha en
relativt vl forutsiagbar dag. Den dag nér inget blir
som det skulle, vad jag dn gor blir det fel — den
dagen upplever vi som kaotisk, forvirrande, frust-
rerande och mycket irriterande. Vi talar om Tycho
Brahe-dagar.

En person med gravt flerhandikapp upplever ofta
sddana dagar. Beroende pa art och grad av syssel-
sattning ar méangden inflytande/kontroll 6ver vissa
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Mdnga gdnger skapas en ond cirkel for perso-
ner med flerhandikapp, darfor att man inte dr
medveten om hur passivitet, eller hjilploshet,
lars in.

livsbetingelser varierad. Beroende pa grad och art
av handikapp ar méngden inflytande/kontroll 6ver
vitala livsbetingelser ofta ytterst begransad. Ju flera
sadana tillfallen av icke-kontroll en person har upp-
levt, och ju mer traumatiska (=sméirtsamma) sa-
dana situationer har varit, desto mer, enligt Selig-
man, Okar risken for ett apatiskt, depressivt till-
staind. Motivationen (lusten) att éver huvud taget
forsoka kontrollera handelser runtomkring en avtar
dramatiskt. Individen loper stor risk att uppfatta sig
sjalv. som oférmogen att utova kontroll, och att
uppfattas av omgivningen som en som dr oformo-
gen att utdva nagon kontroll.

Den onda cirkeln

Mainga génger skapas en ond cirkel for personer
med flerhandikapp, darfér att man inte 4r medveten
om hur passivitet, eller hjilploshet, liars in. Man ar
inte heller medveten eller kunnig om att psykiskt
utvecklingsstorda kan och maste ha tillgang till
hjilpmedel. Aven de gravt utvecklingsstorda méste
ha hjialpmedel, men p ga forstaindshandikappet mas-
te de kanske vara utformade pd nagot annorlunda
sitt. De maste ocksa kompletteras med tid for inlér-
ning av hur de kan anvindas.

En teoretisk bild av den onda cirkeln kan se ut sa:
Funktionsnedsattningar leder till vissa stora eller
mindre inskrankningar i bade upplevelser (stimule-
ring, intryck) och mojligheter att agera (paverka,
utova kontroll). Detta far till effekt att individen
berovas en stor miangd av kunskap om omvirlden,
men ocksa av beloningar i olika form. Omgivningen
koinpenserar inte alla individens *’kan inte’’ med
mdojligheter att utnyttja alla de "’kan’’ som individen
faktiskt har. Vi skapar genom detta individer, som
ofta dr avsevirt mycket mer passiva i hela sin be-
teenderepertoar, eller begrdnsade, dn vad deras ur-
Den
passiviteten tar vi sedan till intakt for att den hor till

sprungliga funktionsnedsittningar innebér.
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“’handikappet’’. Och det gor den. Men den ér inte
direkt beroende av funktionsnedséattningarna, eller
den priméra neurologiska skadan.

Utredning och atgarder

Det ar darfér som det ar sa viktigt att

inte lamna miljon at slumpen,

inte tro att utvecklingsstorda ej behover hjalpmedel
eller inte kan anvéanda hjialpmedel,

inte tro att tillaggshandikapp bara ar "’tillaggs’’han-
dikapp,

inte tro att rorelsehinder *’bara’ ar oformaga att
rora en kroppsdel.

Det ar darfor som det ar sd visentligt att

alltid betrakta de ovriga funktionsnedsattningarna
som lika viktiga som forstandshandikappet
och darfor

alltid utreda, diagnosticera och atgéirda funktions-
nedséttningar eller deras konsekvenser hos
barnen, innan funktionsnedsattningarna far
odesdigra konsekvenser for deras utveckling

alltid utreda, diagnosticera och atgirda funktions-
nedsattningar hos de vuxna for att undanrgja
sa mycket som mojligt av de hammande kon-
sekvenserna som uppstatt.

Det finns oftast ménga fler sitt att utreda tex fore-
komsten av horselskador dn de gingse — problemet
ar att man maste vara idog och ligga pa hos ordina-
rie likare. Man maste tro pa sin sak. Man maste
kunna motivera mycket tydligt varfér det beh6vs en
horselutredning for en mycket gravt utvecklings-
stord, misstankt dovblind person. Tyvarr tycks inte
misstanken om att det finns horselrester, raicka som
argument. Inte heller tycks argumentet: ’Han har
aldrig utretts med objektiva metoder. Vi vet faktiskt
inte om han hor’’ racka till. Man mdste idogt moti-
vera de specialister som finns inom audiologi och
oftalmologi: (6ron- resp dgonlakerti).

Man maste ofta argumentera mycket hart for att
en gravt utvecklingsstord person behdver en tipp-
brada bdde i sitt boende och i sin sysselsittningslo-
kal: for att tillfredsstélla behovet att fa byta arbets-
stillning, kanske inte varje dag, men ndgra ganger
per vecka. Darfor att just ombytet av kroppsstill-
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ning, kan gora att vi kan erbjuda ett rikare urval av
aktiveringsmojligheter.

Flerhandikappade utvecklingsstérda pé institu-
tion ska inte behova utsté att de inte ens far en tipp,
darfor att den kostar for mycket. Att de bara ska fa
komma upp i stdende position en gang i veckan,
darfor att det inte finns nagon tipp annat dn pa
sjukgymnastiken.

Att atgarda hjalploshet

I de atgarder som vi vidtar for att skapa aktivering
och sysselsittning ar det nodvéndigt att bygga in
mojligheter till paverkan for individen (att ge perso-
nen maojligheter att kontrollera ndgot). Det lilla bar-
net kan vi ldra oss mycket av: det ar genom att
utova kontroll i den lilla skalan, som barnet lar sig
att vara ’en som kan’’: fran den forsta lilla puffen
pa 'grejen som hidnger 6ver korgen’’ till den kom-
plicerade aktiviteten att cykla pa tvahjuling; eller
fran det forsta lilla pipet, som direkt styr de upp-
marksamma foraldrarna och far ett formidabelt per-
fekt avpassat svar, till det komplicerade sprak som
ar S-aringens. Det normala barnet lir sig pd en
méingd omréden att det finns et samband mellan
dess responser och héindelserna runt omkring det.
Det upplever kontrollerbarhet, och lar sig av det.
Samtidigt har det formaga att ta in, att ta sig till (i
bokstavlig mening) och att organisera manga,
maénga fler intryck adn den flerhandikappade indivi-
den.

Vi kan dva oss i att gora samma sak: att ge mojlig-
heter till aktiviteter som innebar kontroll och forut-
sagbarhet for individen. For den som ar bekant med
Lilli Nielsens metodik for de synskadade och gravt
utvecklingsstorda vill jag séga, att en stor del av det
som hon tar fram som utvecklingsbefrimjande,
skulle kunna sigas vara atgiarder, som later det
svart handikappade barnet uppleva kontroll: att de
egna reaktionerna har samband med och paverkar
handelserna runt omkring barnet. Pa de tidiga ut-
vecklingsnivaerna sker detta helt naturligt i den lilla
skalan: kroppsrorelser, sprakljud, ett nidra socialt
och kdnslomissigt samspel med den vuxne. (Niel-
sen, 1979, 1980, 1984, Schang, 1982).

Den morka bild som jag malade upp i inledningen
av detta inldgg var avsedd att skaka om Dig lite. Att
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Man kan reducera mdanga av de mest forédan-
de effekterna av tillkommande funktionsned-
sdttningar genom att erbjuda kompenserande
stimulering och tillrittalagda aktiviteter som
erbjuder mdéjlighet att paverka, forutsiga och
kontrollera.

fa Dig att tianka efter. Den kan dock dndras. Det
finns mojligheter att reducera manga av de mest
forodande effekterna av tillkommande funktions-
nedsattningar hos psykiskt utvecklingsstorda, ge-
nom att erbjuda kompenserande stimulering, tillrét-
talagda aktiviteter som erbjuder mgjlighet att paver-
ka, forutsaga och kontrollera. Genom att se till att
'tillaggshandikappen’ utreds sa langt mgjligt (och
det ar oftast lite till . . .) och atgirder med medicins-
ka eller tekniska medel sa langt mojligt.

Att erbjuda kompetens dér nu ofta erbjuds passi-
vitet.
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Claes Sundelin: Vad vet barnhélsovarden om barns héalsa?

Ragnhild Kornfélt: Vad vet skolhalsovarden om barnens halsa?

Gunnar Sanner: Langvarigt sjuka och handikappade barn

Christopher Gillberg m fl: Utvecklingsstorda foraldrar och deras barn
Elisabeth Bosaeus m fl: Psykosociala riskbarn — vem uppmarksammar dem?
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