Levnadsvillkor for barndomspsykotiska

ungdomar och vuxna

Bengt Akerstrom

Varje ar féds ca 50 barn med autism i Sverige.
Man raknar med att det finns ca 1 000 personer i
aldrarna 0—20 &r och omkring 3000 personer
dver 20 ar. Vi vet annu mycket litet om hur livet
gestaltar sig for psykotiska barn nér de blir
vuxna. Ett projekt med syfte att beskriva livsvill-
koren for barndomspsykotiska ungdomar och
vuxna startades 1980. Den inventering som héar
redovisas visar bla att personerna i den inven-
terade gruppen i stor utstrackning bor pa stora
institutioner och att de i lagre grad an utveck-
lingsstérda i allmanhet deltar i dagcenterverk-
sambhet.

Bengt Akerstrdm &r psykolog vid omsorgs-
verksamheten i Jamtland och doktorand vid
Uppsala universitet.

Manga forsok att beskriva och definiera psykotiska
tillstdnd i barnadren har gjorts under arens lopp
vilket lett till en hel flora av diagnostiska bendm-
ningar. Symbiotisk psykos, Hellers sjukdom, infan-
til autism och barnschizofreni dr termer som ar van-
ligt forekommande i litteraturen.

I Sverige har man tagit ordet barndomspsykos
som ett samlingsnamn for alla psykotiska tillstand i
barnairen (SOU 1981:26). Med barndomspsykos
menas langvariga (minst 6 manader) och djupgaen-
de storningar i tanke och kénsloliv som borjar fore
10 ars alder och som far allvarliga foljder for person-
lighetsutvecklingen.

Den hittills bist definierade typen av barndoms-
psykos ir infantil autism vilken forst beskrevs av
Kanner (Kanner 1943). Senare redovisade fallbe-
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skrivningar har visat att man hittat sk “‘autistiska
barn’’ dven fore 1943 men man hade da inget sam-
manfattande begrepp for fenomenet (Darr & Wor-
den 1951).

Termer som psykos eller demens hos barn har
dock anvints tidigare bla av Maudsley (1879) som
redan 1879 skrev om ’insanity of early life’” och De
Sanctis (1930) som anvinde begreppet dementia
praecocissima.

Rutter (Rutter & Schopler 1978) har angivit 4
kriterier som numer Ar ett vedertaget sétt att defini-
era infantil autism pa och som anviands vérlden dver
i olika undersokningar. Hans kriterier ar foljande:

1. Allvarlig férsamring i utvecklingen av sociala
relationer.

2. Forsenad och avvikande sprakutveckling.

3. Stereotyp, ritualistisk eller repetitiv lek, mot-
stand mot forandringar och begrinsad intressesfar.

4. Debut fore 30 manaders alder.

I kriterierna ligger att man inte kan stélla diagnos
om barndomspsykos utan att ha tillrdckliga data
fran barndomen; det ricker alltsa inte med att se
och bedéma en vuxen person. Fore 1943 har man
inte heller mojlighet att hitta diagnosen infantil au-
tism i journalanteckningar eller liknande. De héir
faktorerna tillsammans gor att det metodiskt kan
vara mycket svért att identifiera vuxna personer

Med barndomspsykos menas langvariga och
djupgdende storningar i tanke och kansloliv
som bérjar fore 10 drs dalder och som far all-
varliga foljder for personlighetsutvecklingen.




som drabbats av en psykotisk personlighetsutveck-
ling under barndomen. Dock bor man via noggranna
beskrivningar av beteende under tidiga barnaar
kunna bedoma enligt diagnosen om man haéller sig
till vél definierade kriterier av Rutters typ.

Barndomspsykotiska som vuxna

Hur livet gestaltar sig for de psykotiska barnen nar
de blir vuxna vet vi &nnu mycket lite om. Ett pro-
jekt med syfte att ge mer kunskap om detta pabor-
jades av forfattaren 1980 i samarbete med Projekt
Mental Retardation i Uppsala (Akerstrom 1980).
Avsikten &r att inom projektets ram kartlagga och
beskriva livsvillkoren for en grupp tondriga och
vuxna personer med barndomspsykos. Eftersom
det dr svart att hitta vuxna personer med detta
handikapp. Ett forsta steg att komma i kontakt med
personer, som rimligen borde ha den hir diagnosen,
var att gora den inventering i Riksforeningen som
jag hér skall redovisa nagra glimtar ifran. Komplet-
terande inventeringar har senare gjorts i Alvsborgs
och Jamtlands lan (under bearbetning).

Inventeringen gjordes som en enkdtundersokning
med ett frageformulir, som bla tog upp frigor om
vilken diagnos barnet fatt, aktuellt och tidigare
boende, skolgang och dagverksamhet, om man fatt
nagon typ av behandling, vilket stéd man upplevt
fran olika instanser samt om det féreldg nagot ytter-
ligare handikapp.

Enkiten sdndes under 1981 ut till alla medlemmar
i Riksforeningen. Efter paminnelser hade slutligen
160 svar om personer inkommit. Gruppen kunde
delas in i en barngrupp (alder 0—16 ar) pa 93 perso-
ner och en vuxengrupp (17 ar och ildre) pa 67
personer. Det dr vuxengruppen som beskrivs i fort-
sattningen.

Rent allmént kan man konstatera att urvalet till
enkéten varit speciellt och att svarsprocenten var
lag. Detta innebér att de resultat som presenteras
har inte ar helt representativa. Materialet dr dock
unikt for svenska forhallanden, d& det ger en be-
skrivning av livssituationen for en relativt stor
grupp ungdomar och vuxna med barndomspsykos.

Bakgrundsfaktorer
Svaren i enkdten som helhet har till storsta delen
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inlamnats av biologiska forildrar (84 %). 1 viss ut-
strackning har vérdpersonal varit uppgiftslimnare
(ca 10%) i huvudsak for dem som har sitt boende pa
specialsjukhus.

Totalt kom svar frdn 11 av Sveriges 24 lin och
tiacker i stort sett de omraden som 1981 hade etable-
rade lansforeningar dvs syd och mellansverige. De
flesta svaren har kommit fran storstadsregionerna
(Malmohus, Goteborg och Stockholm) vilka ticker
61,5% av svaren. Om situationen i glesbygd fir man
inte veta sd mycket i den hir enkiten dven om
relativt manga svar kommit frin tex Visterbotten.

De 67 personerna i vuxengruppen befann sig i
aldrarna 17-37 &r med en medeldlder pa 22 ar.
Drygt hélften av personerna i gruppen ér i slutald-
rarna for sarskolans skolplikt dvs mellan 17—21 ar
och knappt hélften har alltsa slutat skolan och pas-
serat in i vuxenlivet. I gruppen finns ett dverskott
av mén i proportionerna 1.68: 1 (tabell ).

Tabell 1. Vuxengruppen: Fordelning pd dlder och kon.

Aldersklass M Kv Tot %
17-20 24 10 34 50,7
21-24 6 7 13 19,4
25-28 5 3 8 11,9
29-32 5 4 9 13,4
33-36 1 1 2 3,0
37-40 1 = 1 1,5
42 25 67 99,9

Inskrivna i omsorgsverksamhet uppgavs 57 perso-
ner vara (85%). Spridningen i inskrivningsalder var
stor (medelvarde 10 &r) medan den hogsta frekven-
sen inskrivningar fanns i dldrarna 4—6 ar, dvs strax
fore skolstarten.

Tre fjardedelar har négon av de diagnoser som
forekommer inom gruppen barndomspsykoser (au-
tism, symbiotisk psykos etc). Utéver detta har nag-
ra personer diagnosticerats som psykotiska i mera
allménna termer. Totalt sett pekar det hir pa att
enkéten natt avsedd malgrupp, dvs att de personer
som det inkommit data om ar barndomspsykotiska.

Att ange den exakta debuten for ett sa kompli-
cerat syndrom som barndomspsykos ér inte latt
men uppgiftslimnarna har 4nda ombetts att gora
detta. Det visar sig har att andelen med tidig debut
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Psykotiska barn dr inte forstfodda experiment-
barn till oséiikra foraldrar.

ar stor. Fram till 3 &rs alder har 76,5% debuterat
och nistan 94 % fram till 7 &rs alder.

Proportionen forstfodda ar ungefar som for be-
folkningen i stort (ca 43 %) enligt Statistiska central-
byran. Psykotiska barn ér alltsd enligt detta inte
forstfodda experimentbarn till osékra foraldrar, vil-
ket somliga forfattare har forfiktat, nu senast Tin-
bergen (Tinbergen & Tinbergen 1983). Avvikelser
gentemot normalfamiljen, som man kan se ten-
denser till i materialet, ar att medelstorleken av
syskonskaran ar nagot storre an medelfamiljen (2,87
mot ca 1,8 barn i familjen, SCB 1981). En tendens
fanns ocksa att fodas sent i en storre barnaskara
vilket pekar mot hég modradlder som en allmén
riskfaktor nir det giller att fa ett handikappat barn.

Drygt 64 % hade fétt nagon form av sirskoleun-
dervisning. Trots att manga svar har var ospecifika
av typen ''sirskola’ pekar materialet mot att de
flesta av dem som fatt sirskoleundervisning fatt den
inom triningsskolan. Femton personer hade fatt un-
dervisning hos likepedagogerna (22%) och fem
hade fatt undervisning inom grundskolan. Endast
en av de fem hade féljt en 9-arig undervisning. De
ovriga hade fétt begransad undervisning i hjélp-
klass. Resultaten hir pekar pa vilka svarigheter som
moter speciellt normalbegavade psykotiska barn
nar det galler att fi en bra skolgang.

Aktuellt boende

Nistan 30% finns i ndgon form av familjeboende
(tabell 2). Utdver detta dr boende pa institution (har
ingéar dven likepedagogerna) det vanligaste (64 %).
Man kan se att boende pa likepedagogisk institu-
tion ar néstan lika vanligt som boende pa vardhem.
En stor grupp i det hiar materialet bor pa special-
sjukhus. dé uppgifterna om dessa personer tillkom-
mit genom en-speciell uppsparningsaktivitet vid ett
av vara specialsjukhus ar gruppen troligen overre-
presenterad. Det faktiska resultatet talar dock for
att man kan hitta manga barndomspsykotiska just
pa specialsjukhusen.
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Tabell 2. Boende.

Boendeform M Kv Tot %
1. Foraldrahem 8 6 14 20,9
2. Elevhem 2 - 2 3,0
3. Inack.hem - 1 1 1,5
4. Vardhem' 10 3 13 19,4
5. Lakeped. inst. 8 4 12 17,9
6. Fosterhem/AEH? 1 5 6 8,9
7. Barnps.sjukhus- 1 - 1 1,5
8. Mentalsjukhus 1 1 2 3,0
9. Specialsjukhus 11 4 15 22,4
10. Behandlingshem — 1 1 1,5
42 25 67 100,0

"I siffran for vardhem ingér dven 1 person som var for-
soksutskriven fran specialsjukhus.
2 AEH = Annat enskilt hem.

Totalt 3 personer uppges finnas vid barnpsykiatris-
ka sjukhus och mentalsjukhus. Detta kan kanske
verka Overraskande, da det ju ror sig om en mycket
allvarlig psykisk storning. Det verkar dock troligt
att problemen Kkring ett psykotiskt barn gor sig kraf-
tigt gallande s& tidigt, att de alternativ som statt till
buds varit omsorgerna eller likepedagogerna, ev
via insatser frdn barn och ungdomspsykiatrin
(BUP). Mera sillan kan man tanka sig, att vigen
gatt till mentalsjukhus, vilket ju blir aktuellt oftast
niar problemen debuterar i hogre aldrar. Gruppen
mycket tidigt intagna pa mentalsjukhus vore dock
vird en specialstudie eftersom hér kan dolja sig
barndomspsykotiska med kanske normal begavning
och sen debut.

Boende pa sma boendeenheter (elevhem, inack.-
hem) ar ocksa mycket ovanligt i det hiar materialet.
Eftersom en sé pass stor andel finns i familjeboende
borde det vara majligt (med lampliga resurser) att
fler skulle kunna bo i mindre boendeenheter.

Dagverkamhet

Av tabell 3 framgar att skolverksamhet fortfarande
ir en huvudverkssamhet for gruppen. Totalt i skol-
verksamhet finns 73% av personerna i gruppen.
Ungefér halften av gruppen ar naturligt i skola ge-
nom sin alder, men tabellen visar att ett antal indivi-
der far sin dagverksamhet genom undervisning dven
efter det att sirskoleplikten passerats. Att fa under-
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visning ar givetvis bra men kan ocksa bero pa att
det ar svart att ordna annan meningsfull dagverk-
samhet.

I mer ’vuxenmassig’’ dagverksamhet finns ca 1/5
av gruppen allitfran regelméissig dagcenterverksam-
het till endast promenader och utflykter. Dagcenter-
verksamheten och terapi redovisas for 9 personer
vilket utgoér 27% av de som ar 21 ar och éldre.
Socialstyrelsen redovisar ett deltagande i dagcen-
terverksamhet for utvecklingsstorda pa 62 % vilket
innebér att de barndomspsykotiska i det hiar materi-
alet i lagre grad dn utvecklingsstorda i allménhet
deltar i dagcenterverksamhet.

Tabell 3. Aktuell dagverksamhet.

Typ av verksamhet M Kv Tot %
Sarskola 22 14 36 53.7
Grundskola/gymnasium 3 = 3 4.5
Lakepedagogisk verksamhet 6 4 10 14.9
Terapi v. specialsjukhus

+ vuxenundervisning 5 = 5 7.5
Dagcenter 3 3 4.5
Terapiverks. vid virdhem  — 1 1 1.5
Verksambhet vid sjukhus 3 2 S 7.5
Hjalper till i hemmet 1 - 1 1.5
Ingen verksamhet - 1 1 1.5
Ej angiven 2 - 2 3.0

42 25 67 100

Man kan ocksa konstatera att ingen i den hir grup-
pen finns i Oppen eller skyddad anstéilning medan
socialstyrelsen anger 13.3% for de vuxna utveck-
lingsstorda.

Skalen till att sa fa finns ute i skyddad eller dppen
anstillning eller dagcenterverksamhet kan hinféras
till attityder, samhallsstruktur och de psykiska pro-
blem som ménniskor i den hir gruppen brottas med.
Stark rutinbundenhet, svéarigheter att lira in nya
saker (trots normal begavning) samt behov av myc-
ket stod for att klara arbetsuppgifter gor, att man
inte dr speciellt attraktiv pa dagens arbetsmarknad.
Man kan ocksé tinka sig att det finns en bristande
tilltro i vardorganisationen till att man som barn-
domspsykotisk skulle kunna klara verksamhet utom
den nidrmaste omsorgssysselsittningen. Dessutom
har sdakerligen den barndomspsykotiska sjilv ett
lagt sjalvfortroende. Helt klart saknas idag bade
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kunskaper och resurser for att finna lampliga syssel-
sdttningar och ordna det stod som behovs.

Ytterligare handikapp

Diskussionen om ytterligare handikapp nér det gil-
ler barndomspsykotiska kan delas in i tva delar,
dels kombinationen barndomspsykos — forstands-
handikapp, dels kombinationen med dvriga handi-
kapp, typ horsel, syn etc.

De 85% som angivits som inskrivna i omsorgs-
verksamhet bor rimligen bedémas som forstands-
handikappade. Att andelen med férstandshandi-
kapp ér sa pass stor gor det enligt min mening
mindre intressant att arbeta med néagon speciell
gransdragning mot psykisk utvecklingsstorning nir
det giller personer med barndomspsykos. Det gar
kanske inte att pa nagot enkelt sitt skilja mellan
psykos och forstandshandikapp nér de forekommer
hos samma person. Det dr ju ocksa mgjligt, om man
beaktar den snabbt accelererande medicinska forsk-
ningen pa omradet (Gillberg 1985) att den neurolo-
giska bakgrunden (den sk skorheten eller disposi-
tionen) utgdr en gemensam orsaksfaktor for bade
den psykotiska utvecklingen och forstandshandi-
kappet. Vad som diremot maste vara mycket in-
tressant, vilket papekats av Granlund (1984) ar att
studera hur begavningen fungerar hos en barn-
domspsykotisk person, tex i vad méan den skiljer sig
fran normal begavning och fran andra grupper av
forstandshandikapp.

Ovriga handikapp for vuxna med barndomspsy-
kos ar sparsamt rapporterade i litteraturen vilket
troligen sammanhénger med att man tidigare uteslu-
tit personer med pavisbar organisk skada ur epide-
miologiska studier om autism. I det hir invente-
ringsmaterialet var den rapporterade frekvensen av
epilepsi 7.5%, vilket dr mycket ligre an vad tex
Rutter rapporterade. Den lagt rapporterade fre-
kvensen for kramper (synskada resp. hérselskada
angavs till 5.9 % resp 8.9 %) gor det troligt att denna
fraga som helhet feltolkats eller besvarats ofullstin-
digt i enkéten.

De lamnade uppgifterna visar dndé att ca 30 % har
nagot ytterligare handikapp (utom foérstandshandi-
kapp), vilket innebir stort behov av tvirvetenskap-
lig kunskap for véard och behandling.
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Det finns en rdidsla for att begrinsade resurser
skall medfora simre forhdallanden for barnen
ndr fordldrarna gatt bort.

Uppgiftslamnarnas synpunkter
Uppgiftslimnarna hade beretts utrymme att ge sina
personliga erfarenheter av att vara forélder till ett
psykotiskt barn. Manga har hér gett en mycket per-
sonlig beskrivning av de svarigheter och problem de
mott.

Ett aterkommande tema ar oro infor framtiden,
tex hur boendet och sysselsiattningen skall ordnas
efter avslutad skolgdng. Det finns ocksa en radsla
for att begrinsade resurser skall medfora forsam-
rade forhallanden for barnen, nir forildrarna gatt
bort. Man ifrigasitter, om det dd kommer att finnas
nagon som har det personliga engagemanget for att
just deras barn skall ha en bra livssituation.

Ett annat tema ar problem man mott i kontakten
med olika myndigheter. Hir tar manga upp svarig-
heten att f en diagnos: hur man blir skickad mellan
olika experter innan diagnosen till slut blir stélld.
Att myndigheterna visar bristande forstaelse eller dr
okunniga om problemen ér nagot som aterkommer i
synpunkterna. Forildrarna har sjilva fatt kimpa for
en bra placering, vilket samtidigt belyser svarighe-
terna med att fa ett bra vardinnehall nara hemmet.
Manga ganger har detta inte gatt att ordna och en
mojlighet har da varit lakepedagogerna. Den verk-
samhet som erbjudits dar har i flera fall omndmnts
mycket positivt.

Skolging tas ocksd upp som ett speciellt tema i
svaren. Sirskilt aterkommer problemen med att fa
en vettig skolgdng for de normalbegavade psyko-
tiska barnen. Ocksa hir nimns likepedagogerna i
positiva ordalag dven om néagra ocksa redovisar att
det kints svart att placera barnet langt fran hem-
met. Bristen pa kvalificerade mojligheter i hemmets
nérhet, tilltron till likepedagogernas metodik och
vetskapen om att barnet skulle fa kvalificerad vérd
och undervisning ir troligen faktorer som uppvégt
de negativa sidorna med en placering langt fran
hemmet.
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Sammanfattning och diskussion

Vad kan man nu siga om livssituationen for barn-
domspsykotiska ungdomar och vuxna utifran den
bild inventeringen ger?

En stor del av gruppen bor pa stora institutioner,
en miljo som linge Kritiserats inom omsorgsvarden
for dess negativa effekter pa personlighetsutveck-
lingen och begriansning av bredare livserfarenheter.
De individuella livsédena visar, att manga har en
lang institutionskarriir med intagningar pa barnhem
och anstalter redan vid tidig alder. Livet har sedan
forflutit genom forflyttningar mellan olika institutio-
ner och kanske som en sista utvig en placering pa
specialsjukhus. Detta ar ju en hantering som ar rakt
emot de grundldggande behoven hos barndomspsy-
kotiska personer, nimligen mojligheten till fa och
stabila kontakter med andra ménniskor i en stabil
och vilstrukturerad miljo. Genom att tid efter an-
nan bryta upp personen fran dessa trygghetspunkter
later man egentligen det psykotiska inslaget fa till-
fille till storre genomslagskraft.

Att sd ménga finns pa vardhem och specialsjuk-
hus gor det troligt att den ospecificerade grupp mén-
niskor pé dessa inrattningar som ar mycket resurs-
krivande, sjalvdestruktiva och svéra att begripa sej
pa atminstone till en del besar av barndomspsyko-
tiska personer. Den har gruppen far ofta den mer
diffusa benimningen beteendestorda, men en mer
specifik diagnos typ infantil autism (naturligtvis
korrekt stilld) ger i det hér fallet mer meningsfull
information till den berérda personalen. Genom en
bittre forstaelse kan man ocksa mera tolerant ut-
hirda de svarigheter som barndomspsykotiska indi-
vider kan ge upphov till.

Om vi nu later blicken ga till dagverksamheten
ser man principiellt lika problem pé skilda funk-
tionsnivaer. Den svarast handikappade gruppen (de
som har promenader och liknande) har behov av
mer kvalitet i dagverksamheten och ett flode till
sysselsittningen i friliggande dagcenter. Att flera
kan vara sysselsatta i friliggande dagcenter ser man
tex av inventeringen i Alvsborg (Akerstrom 1985),
dir 30% av en grupp pa 42 personer fanns i sadan
verksambhet.

Inom dagcenter fordras alltsa en utbildnings- och
attitydbearbetning for att en sadan utveckling skall
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Gruppen som har begavning i normalomrddet
ar latt att glomma bort, inte minst for att den
ar saliten.

Om man relaterar prognosen till individen fdar
man ett mer optimistiskt perspektiv ddir man
kan se utveckling och framsteg.

kunna ske. I bade boende och verksamhet har vi hir
siakert mycket att lira av den likepedagogiska verk-
samheten.

For den grupp som fungerar pa en hogre anpass-
ningsniva finner man att ett liknande flode borde
kunna komma till stand fran dagcenterverksamhet
till skyddad eller 6ppen marknad.

Jag vill har understryka att barndomspsykotiska
individer sinsemellan kan befinns sig pa mycket
olika begavningsnivéer. Det gar inte att dra alla
over en kam nar det giller behov och maélsittning.
Littast dr det kanske att diskutera (och fastna i) den
svarast handikappade gruppens behov och det ir
klart att mycket stora insatser maste till for att de
skall fa en meningsfull livssituation utifrin sina be-
hov.

Gruppen som har begavning i normalomradet ir
latt att glomma bort i det hiar sammanhanget, inte
minst for att det dr sa liten. Jag menar dock att
dessa personer ocksa maste uppmirksammas, da de
behover ett mycket starkt stod tex i skolgang inom
grundskolans ram. For de vuxna giller det att finna
toleranta och vilstrukturerade arbetsmojligheter
utanfor omsorgsverksamheten.

Ovanstaende leder vidare in pa tankegingar om
prognosbegreppet. Gillberg (1985) har senast berort
detta och konstaterat att prognosen ar dalig for
manga personer som drabbats av barndomspsykos.
Fragan blir: i relation till vad? Om man relaterar till
en normal utveckling r ju resonemanget helt riktigt
och i detta perspektiv har ju tex alla gravt utveck-
lingsstorda en helt hopplos prognos. Om man dir-
emot relaterar prognos till individen och de férut-
sittningar den har, kommer man ur ett kanske vard-
defaitistiskt synsatt och far ett mer optimistiskt per-
spektiv, didr man kan se utveckling och framsteg.
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Till slut: Vi vet dnnu egentligen vildigt lite om
barndomspsykotiska personers individuella utveck-
lingsmojligheter under optimala férhallanden. For-
hoppningsvis kommer longitudinella studier av
gruppen att ge oss mera kunskaper.
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