Den rorelsehindrade tonaringen

Bo Hellstrom

Tonaren innebar en speciellt kanslig period for
den rérelsehindrade. Problemen blir olika bero-
ende pa om rérelsehindret funnits med fréan tidi-
gare barnaar eller om det drabbar just dé indivi-
den star infor sin sjélvstandighets- och frigorel-
sefas i livet. Det ges en kort Oversikt av de
hinder och svarigheter som man maéste soka
évervinna och de positiva krafter som kan bidra-
ga till att den rérelsehindrade tondringen kan
komma igenom den svara perioden, acceptera
sitt rorelsehinder och planera for sin framtid
som vuxen.

Bo Hellstrom ar dverlakare vid avdelningen
for barnhabilitering, Karolinska sjukhuset.

Den rorelsehindrades situation kan schematiskt
askadliggoras enligt figur 1. Till hoger ses som verk-
liga eller symboliska trappsteg de hinder som moter
bade i vardagslivets vedermodor och i framtidsplan-
eringen. Till vénster ses de krafter som forhopp-
ningsvis skall hjilpa individen over hindren till en

Figur 1. Den rorelsehindrades situation.
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meningsfull framtid. Figuren kan ju gilla bade barn
och vuxna i olika aldrar, men hur spelar krafterna
speciellt i tonaren?

Hinder och svarigheter

For att borja med hindren: Det siger sig sjilvt att
graden av rorelsehinder har en stor, men dock inte
helt avgorande betydelse. Handikappets grad beror
pa i vilket praktiskt och socialt sammanhang den
rorelsehindrade befinner sig. Den rullstolsbundne
kan ha anpassat sig vil; den latt rorelsehindrade ha
kommit alldeles vid sidan av. Tidpunkten for och
arten av den skada eller sjukdom som ligger bakom
rorelsehindret spelar ocksa en stor roll. De flesta
rorelsehindrade ungdomar, med cp-fallen som do-
minerande grupp, har haft sin skada fran begynnel-
sen och har haft tid pa sig att forsoka acceptera sin
situation. Forvirvas rorelsehindret forst i tonaren
blir situationen en helt annorlunda. Svara olycksfall
i dessa aldrar, exempelvis trafikskador eller dyk-
ning pa grunt vatten, kan ge hjarn- och ryggmargs-
skador med rorelsehinder. Individen drabbas daien
mycket kinslig alder, da jaget utformas och han
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Traumatiska, neurologiska skador som drab-
bar tonaringen med rorelsehinder som foljd
innebdr ocksa ett allvarligt psykiskt trauma.

eller hon stér infor sin sjélvstiandighets- och frigorel-
sefas i livet. Till den fysiska skadan adderas da ett
allvarligt psykiskt trauma, sa att personlighetsut-
vecklingen kan paverkas negativt for all framtid.

En utomordentligt svar situation har ocksa de
tonaringar som lider av en grundsjukdom med rorel-
sehinder som progredierar. Av olika degerativa
sjukdomar i det centrala nervsystemet och i det
perifera neuromuskulira systemet ar den progressi-
va Duchenne-muskeldystrofin ett exempel pa detta.
Den sistndmnda brukar just fore tonaren obonhor-
ligt leda till en rullstolstillvaro. Den mer eller mind-
re klara insikten om forsamringen kan fa anstring-
ningarna att soka Overvinna rorelsehindret at te sig
meningslosa.

Det verkar ocksé ibland som om ungdomar med
neurologiskt stationdra skador, som cp eller rygg-
margsbrack, blir simre rorelsemassigt i de aktuella
aldrarna. Detta sammanhéanger bla med att tillvaxt-
accelerationen leder till fordndrade havsténger och
okade krav pa styrka och koordination. Likvil som
hos de icke rorelsehindrade tonaringarna paverkar
detta motoriken. Ett annat skil till denna skenbara
forsamring ar att motivationen for rorelsetriningen
minskar pga brist pa tid och ork. En stor roll spelar
ocksa det okade intresset for hur man sjilv ser ut.
Det ér lattare att umgas, inte minst med kamrater av
de motsatta konet, om man sitter i rullstol och har
hiénderna fria, gentemot att slipa sig fram i tunga
helbensbandage med hinderna lasta av kryckkip-
par.

Nista trappstegshinder utgors av de med rorelse-
hindret associerade funktionshindren och medicins-
ka komplikationerna. Det sdger sig sjilvt att dessa
ibland har storre betydelse in sjéilva rorelsehindret.
Den viktigaste faktorn har ar den psykiska utveck-
lingsstorning, som tex drabbar mer dn en tredjedel
av alla cp-barn och som naturligtvis kan vara helt
avgorande for individens framtidsutsikter. Syn- och
horselhandikapp finns ofta ocksa med i bilden hos
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cp-patienter. Alldeles speciella problem har ungdo-
mar med medfodda eller traumatiska ryggmirgsska-
dor. Den neurogena blasrubbningen med inkonti-
nens kan bli en stark negativ faktor i samvaron med
andra och sexuella funktionsstorningar, sarskilt hos
ynglingar, kan vara ett svarévervinnerligt hinder for
samlevnad och sjalvkinsla.

Det tredje hindret, eller snarare hindren, skulle
man tycka manga gangar var onddiga, men de ar
inte desto mindre en realitet. Man mdste ha suttit i
en rullstol for att forstd, vad ett enda litet forargligt
trappsteg kan betyda och sammantagna kan alla
dessa nivahinder och trdnga passager bli nistan
omdjliga att 6vervinna. For tondringen i hogstadiet
eller gymnasiet ar den pa detta stadium flackande
skolsalstillvaron extra besvirlig; assistenter och
hjalpsamma kamrater till trots. Ménga skollokaler
ar fortfarande omoderna och installerandet av his-
sar anses innebdra ooverstigliga kostnader. Ton-
aringens behov av okad rorlighet dven pa fritiden
kan underlittas med fardtjanst och permobiler, men
med den vanliga utomhusvarianten av den senare
kommer man inte lingre an till ytterdérren, vare sig
det géller ungdomsgarden, puben eller biblioteket.

Det ér inte bara den fysiska miljon utan ocksi i
hog grad den psykosociala, som har betydelse. Ut-
tryckt pa annat sitt giller det attityderna mot den
rorelsehindrade. Dessa kan naturligtvis vara bade
positiva och negativa. Tidig integrering i forskola
och skola har visserligen forbittrat situationen, men
svérigheten for den rorelsehindrade att rent fysiskt
hinga med i tonarsgingens bade idrottsliga och
mindre sportiga aktiviteter kan ofta skapa en fri-
tidsisolering. Han eller hon far inte sin chans att
visa sin kamratlighet, blir utanfér och kanske be-
traktad som en kuf. Talsvérigheter kan innebira
svara kommunikationshinder. Andra ganger kan sa-
dana negativa attityder frin kamraternas sida bero
pa fordomar, okunnighet och bristande information.
Det bor dock framhallas att inte sillan kamratkret-

Man maste se upp med ’passiviserande om-
vdardnad’ som kan hindra sjilvstindighet och
Sfrigorelse.




"’ Passiviserande omvardnad’’ kan finnas i fa-
miljen, pa institutioner och dven vara en foljd
av sk fortidspension.

sen i stéllet kan vara en ytterst positiv och vérdefull
kraft fér den handikappade.

Det Oversta trappsteget, ’’passiviserande om-
vardnad’’ fordrar en forklaring. Hirmed menas alla
sddana atgirder, som i onddan forsenar eller forsva-
rar den rorelsehindrades sjilvstandighet och frigo-
relse. Det kan finnas inslag i familjens utat sett
outtrottliga omsorger om den ungdomlige handikap-
pade, som kviver hans eller hennes férmaga att ta
egna initiativ och soka en vig till ett sjélvstandigt
liv. Den forkattrade institutionsvarden har i gangna
tider gett manga exempel pa en sadan vingklipp-
ning. Tidig integrering ar idag losenordet for att
forebygga detta. Man kan inte blunda for att vissa
samhillsinsatser, hur positivt de dn dr avsedda att
verka, kan ha en negativ sida. Jag tanker speciellt
pa det ekonomiska stod till familjerna, som fram till
det barnet fyllt 16 ar kallas for vardbidrag, men
darefter far etiketten fortidspension. Denna beteck-
ning kan inte tjina som lamplig stimulans for en
tilltro till sig sjalv som en sjalvstandig och helst
yrkesverksam individ. Sedan ar det en annan sak att
den bistra verkligheten bortom ungdoms- och stu-
dietid ofta gor beteckningen fortidspension moti-
verad.

Positiva krafter

Till vianster pa figur 1. illustreras de krafter som
skall soka overvinna de nu uppriknade hindren och
hur dessa positiva krafter verkar i de aktuella ald-
rarna.

Den ’personliga driven’’ ar ett begrepp som ar
svart att definiera och mita. Man kan dock inte
undgd att fundera pa vad det ar som gor att en
ungdom med rérelsehinder tycks kunna dvervinna
nistan alla svarigheter, medan en annan ger tappt
infér minsta motgang. Att konstitutionen i biologisk
mening spelar en stor roll &r givet, men det ar natur-
ligtvis svart att skilja denna fran den positiva prag-
ling, som en varm och trygg uppvaxtmiljo ger med

okad motstdndskraft. Tonaringens tvdra kast mel-
lan livsgladje och deppighet kanns igen hos de rorel-
sehindrade, ofta med annu hogre amplituder. Inte
sillan imponeras man dock av att tonarsperioden,
som brukar betraktas som en krisperiod i utveck-
lingen, hos den rorelsehindrade i stéllet blir en peri-
od av samling, mognad och eget ansvarstagande.

Den nirmaste familjekretsen har en oerhord bety-
delse for den rorelsehindrade individens framtid;
det kan lita som en truism. Det giller ju inte bara
omsorg, hjilp och vard i yttre bemérkelse utan ock-
sa att forsoka stotta och staga psykiskt. Att kunna
gora detta och samtidigt tillgodose det fd barnets
behov av sjilvstiandighet och frihet ar en konst som
ménga forildrar och syskon kan behirska forva-
nansvart val.

Inom habiliteringen och rehabiliteringen kan la-
karinsatserna gdras och det har blivit naturligt for
habiliteringslikarna och -teamen att folja de rorelse-
hindrade barnen genom tondren till ungefar 20-ars
alder. Pa sa sétt forskjuts den traditionella pedia-
trikgransen uppat. Det skulle kdnnas svekfullt att
gverge familjen just under den period, dd@ manga
svarigheter accentueras. Ungdomarnas intresse for
konventionell sjukgymnastik brukar svalna, liksom
lusten att ta pa sig tunga och abékiga bandage,
vilket man maste acceptera. Handikappidrott kan
vara ett bra alternativ och mer likna de icke rorelse-
hindrade kamraternas aktiviteter. Behovet av tek-
niska hjilpmedel, som bidrar till sjalvstandigheten,
okar; att sjalv kunna trycka pa en fjarrkontroll och
manovrera radio, TV, hogtalartelefon och dorrlas
betyder mindre tjat om hjalp och mer privatliv. Det
behovs ocksd mer av psykologiskt-psykiatriskt stod
at ungdomarna sjélva och deras familjer. Dessa in-
satser bor finnas till hands innan kriserna dyker
upp. Detta behov ér langt ifran tillgodosett, trots att
habiliteringsorganisationen i 9vrigt borjar bli ganska
vil utbyggd i vart land.

Hur ser sambhiillets ovriga insatser ut och vad
giller speciellt for de aldrar vi hér diskuterar? Det
finns som namnts olika ekonomiska bidrag av typ
fortidspension, bostadsan-
passningsbidrag osv. Viss hjalp till kérkortsutbild-

handikapperséttning,

ning kan utgd. Mycket aterstar dock att gora. Fram-
forallt maste mojligheterna till enskilt boende for-
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Den unge, svart handikappade behéver okade
maojligheter till enskilt boende och biittre ut-
sikter till valmaojligheter for studier mm.

battras och med maojligheter till dygnet runt service
for de svarast handikappade. Forr eller senare kon-
fronteras ocksa den unge handikappade med de fn
mycket begriansade arbetsmojligheterna och det
sniava urvalet av fritidssysselsiattning. Har behovs
en malmedveten och langsiktig satsning fran sam-
hallets sida for att den rorelsehindrade tonaringen
skall fa en meningsfull tillvaro som vuxen.

Overforandet av det medicinska ansvaret fran
habiliteringen till vuxenvarden

Presentationen av de manga hinder den rorelsehind-
rade tonaringen moter pa vag till sin vuxenroll i
samhillet och de progressiva krafter som skall hjal-
pa honom eller henne skulle inte vara rittvisande
om man inte avslutningsvis drojde nagot vid fram-
tidsperspektivet. Detta giller bla ¢verforandet av
det medicinska ansvaret fran habiliteringen till vux-

envarden. Vid en sammankomst hosten 1979 pa
lakaresillskapet diskuterades detta problem. Bety-
delsen av samordning, kanske gemensamma tonars-
mottagningar, och andra medicinska samarbetsfor-
mer diskuterades. For de rorelsehindrade ungdo-
marna har inom en del landsting en sadan forsoks-
verksamhet kommit igang. Inom andra ar Klyftan
fullstandig. Det maste vara en angeligen uppgift for
habiliterings-, rehabiliterings- och langvardslikare
att gemensamt tillsammans med ansvariga huvud-
man diskutera fram olika losningar. Tyvirr handlar
det dock inte bara om samarbetskanaler mellan li-
karna utan hela den idag ganska vil fungerande
habiliteringsorganisationen behdver motsvarande
organisation och resurstillgdng pa vuxensidan. Det-
ta existerar inte idag och man kan darfér instimma i
Lennart Grimbys karaktaristik av dvergangen som
ett ''ras i resurserna’’. Det maste vara ldkarnas
angeldgna uppgift att tillsammans med foretradare
for handikapporganisationerna starkt verka for en
utbyggnad inom detta omrade, trots vara allméint
hoga sjukvardskostnader och kidrva samhillsfin-
anser.

Vilkommeno till
aktiveringshemmet

Malargarden
i Sigtuna

For rorelsehindrade gaster
fran hela Sverige.

En hogmodern anlaggning helt anpassad till
den handikappade. Vackert inredda gist-
vaningar. Gymnastikavdelning, badavdel-
ning med simhall och bastu. Terapiavdel-
ning. Vardpersonal till forfogande dygnet
runt.

Ring eller skriv till oss sa sidnder vi anmil-
ningsblankett och formulir for likarremiss
och alla uppgifter om, hur Du skall vidare-
befordra dessa handlingar. Dagspriset ir 30
kr, inkl. behandlingar. Varje gist kan stan-
na upp till 4 veckor.

For sokande fran Stockholms lian géller spe-
ciella bestammelser.

Tag kontakt med oss snarast!
Dagavgift 30:— inkl. all behandling

(med vissa undantag)
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MALARGARDEN

Aktiveringshem for trafik- och polioskadade
Box 46 — 19300 SIGTUNA
Tel. 0760/50155 vx
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