Habiliteringsproblem bland ungdomar

med Cerebral pares”

Av socionom Linnéa Gardestrom och dr Bengt Karlsson, Stockholm

Habilitering av barn och ungdomar med Cere-
bral pares (Cp) syftar till social anpassning och
storsta mojliga arbetskapacitet. Under senare ar
har uppmirksamheten alltmer riktats pa dessa
huvudproblem.

En analys hosten 1961 av ett material fran
Stockholms-omradet pa 189 fall med Cp i al-
dern 16—25 ar gav till resultat (tabell) att 36
fortfarande genomgick utbildning, att 33 hade an-
stillning pd oppna marknaden, att 30 hade skyd-
dad sysselsattning och att 90 fall var utan syssel-
sittning. I gruppen utbildning beddmdes 22 bli
helt arbetsfora, sa att av hela materialet klassifi-

TABELL

Sysselsdttning Arbetskapacitet
1961 Full Partiell Ingen

Utbildning 36 | 22 14 —

Oppna

marknaden 33 | 33 —_ —

Skyddad verk-

stad eller

jamstalld

verksamhet 30 | — 30 —

“Ingen” 90 | — — 90

Totalt 189 | 55(28%) 44 (34%) 90 (48%)
1964

Utbildning 22 | 15 7 —

Oppna

marknaden 48 48 — —

Skyddad verk-

stad eller

jamstalld

verksamhet 24 | — 24 —_

"Ingen” 95 | — — 95

Totalt 189 | 63 (33%) 31(26%) 95 (50%)

1) Undersokning, utford pa uppdrag av Svenska Cent-
ralkommittén for Rehabilitering, SVCR (fore 1 juli
1965 Svenska Vanforevirdens Centralkommitté,
SVCK).

cerades 55 (28 %) ha full arbetskapacitet, 44
(34 %) partiell arbetskapacitet och 90 fall (48 %)
ingen arbetskapacitet. Materialet &r ndrmare pre-
senterat i tidigare arbete (1).

Inom gruppen “ingen sysselsittning” berodde
den bristande arbetskapaciteten huvudsakligen pa
grav mental retardation. Endast i ett litet antal
fall var orsaken andra, mycket svara handikappan-
de faktorer. Nagon fordndring av forhdllandena
var knappast att forvdnta. Inom gruppen par-
tiellt arbetsfora” resp. gruppen “utbildning” kunde
forhallandena forvintas i storre eller mindre grad
fordndras. En fornyad analys av materialet efter
3 ars observationstid ansags dirfor av virde. Dess-
utom forelag som arbetshinder enligt den tidigare
analysen av materialet svargripbara faktorer, till
stor del av socialpsykologisk natur, som ndrmare
borde belysas.

Metod och material

Den fornyade undersokningen hosten 1964 in-
nebar liksom tidigare en kartliggning av arbets-
situationen for hela materialet. Dessutom har en
intensivundersokning gjorts av gruppen partiellt
arbetsfora”. Undersokningen innebar en grundlig
socialutredning bl. a. genom hembesok. Arbets-
situationen kartlades ingdende genom personliga
besok pa arbetsplatsen och genom utsindandet av
frageformuldr som vilvilligt besvarats av resp.
arbetsledare och arbetsvardsassistenter.

Det intensivundersokta materialet utgjordes sa-
ledes inom gruppen “partiellt arbetsfora” av 30
fall (18 méan och 12 kvinnor). Orsakerna till den
begrinsade arbetskapaciteten bedomdes 1961 vara

svart motoriskt handikapp i 1 fall,

synnedsittning i 2 fall,




epilepsi i 2 fall och

psykisk retardering i 12 fall.

I 13 fall forelag som arbetshinder en kombina-
tion av flera faktorer med dominans for ett be-
teendemonster, karakteriserat av allmdn omogen-
het, omdomesloshet, initiativloshet, markant lang-
samhet och bristande uthallighet.

Gruppen “utbildning” utgjordes av 36 ungdo-
mar, vilkas framtida arbetskapacitet under paga-
ende utbildning ej definitivt kunde faststillas.

Den intellektuella nivan var i 31 fall normal
och det motoriska handikappets grad i 24 fall
litt. 22 av ungdomarna beddomdes fa en framtida
full sysselsdttningskapacitet.

Resultat

Enligt tabellen har en forindring skett sa, att
1964 33 % mot tidigare 28 % bedomdes ha full
arbetskapacitet, 26 % partiell arbetskapacitet mot
tidigare 34 % och 50 % ingen arbetskapacitet
mot tidigare 48 %.

Full arbetskapacitet bedomdes de ungdomar ha
som har anstillning i 6ppna marknaden. Partiell
arbetskapacitet har de ungdomar som arbetar pa
skyddad verkstad, samt de ungdomar som arbetar
i annan form av skyddad verksamhet, hjilper till
i familjeforetag, har hemarbete etc. Beteckningen
ingen arbetskapacitet resp. ingen sysselsittning dr
inte helt adekvat men har anvénts pa den grupp
ungdomar, som ar omhindertagna av Centralsty-
relsen for vard och utbildning av psykiskt utveck-
lingsstorda i sluten eller Oppen vard, vardas pa
kronikerhem eller som inte har nagon ordnad
sysselsittning eller inkomst. En del av dessa sys-
selsitts pa externa sysselsittningshem inom Cen-
tralstyrelsens ram eller pa arbetsterapiavdelningen
pa den institution dir de &r intagna.

Arbetsforhallandena for de 36 fallen inom den
tidigare gruppen “utbildning” hosten 1964 var att

22 fortfarande var under utbildning,

10 hade arbete i Oppna marknaden och

4 sysselsattes pa skyddad verkstad.

Utbildningens art for de 22 fallen under utbild-

ning hosten 1964 var
6 pa universitet,
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11 pd gymnasium,

2 pa folkhogskola,

1 pa sirskoleexternat och

2 pa yrkesskola.

De 10 som hosten 1964 var fullt arbetsfora

hade foljande sysselsdttning:

4 Kkontorister,
ritare,
byggnadsingenjor,

|

1

1 telefonist,
1 receptionist,

1 sjukvardsbitride,

1 lagerarbetare.

bedoma

den framtiden arbetskapaciteten for de 22 som

Med ganska stor sdkerhet kan man

fortfarande hade utbildning. Full arbetskapacitet
kommer i framtiden att foreligga i 15 fall, medan
i de resterande 7 fallen tveksamhet foreligger och
skyddad verksamhet dr mer sannolik.

Den aktuella arbetskapaciteten inom gruppen
“partiellt arbetsfora™ hosten 1964 var, att av de
30 fallen hade

5 fall ingen arbetskapacitet,

20 fall ofordndrad arbetskapacitet och

5 fall full arbetskapacitet.

De 5 fallen utan arbetskapacitet hade alla blivit
placerade pa sysselsdttningsinstitutioner inom var-
den for psykiskt utvecklingsstorda.

Av de 20 fortfarande partiellt arbetsféra hade
15 sysselsittning pa samma skyddade verkstider
som 1961. I 5 fall forelag en patagligt 6kad ar-
betskapacitet som resulterat i en placering vid en
institution med en mer produktiv prigel men fort-
farande av karaktiren skyddad verkstad. I nagra
av dessa 5 fall kan full arbetskapacitet i fram-
tiden bli tinkbar.

Av de 5 fall som forbittrats sa patagligt att de
hade full arbetskapacitet sysselsattes nu

2 i kontorsarbete,

1 pa teleteknisk verkstad och

2 som hemmafruar med hemarbete.

Orsaken till de fordndrade forhallandena dr,
nir det giller fallen utan arbetskapacitet, att
hjarnskadesyndromet med en kombination av
mental retardation och motoriskt handikapp har
blivit alltmer uttalat.




De 5 fall, som nu hade full arbetskapacitet, var
samtliga normalbegivade och hade ett motoriskt
handikapp som inte i nagot fall var svart. I 4 fall
var det mattligt och i 1 fall latt. Den motoriska
diagnosen var i 3 fall spastisk hemiplegi och i 2
fall spastisk diplegi.

Den visentligaste orsaken till att dessa fall inte
tidigare haft full arbetskapacitet kan karaktérise-
ras som social omognad och bristande anpassnings-
formaga. Det dr uppenbart att dessa fall i relation
till icke handikappade ungdomar visar en marke-
rad eftermognad.

De fall som nu har full arbetskapacitet ar av
intresse att nirmare presentera:

Fall 1
Hogersidig spastisk hemiplegi. Motoriska handi-
kappet lindrigt. Normalbegavad.
Familjeforhallanden: Enda barnet i en relativt
isolerat bosatt familj. Goda foridldra-barnrelatio-
ner, adekvat instéillning till handikappet och rea-
listiska ambitioner till habiliteringen.
Kontrollerad
Behandlings-

Medicinsk vard och behandling:
sedan 10-arséldern pa barnsjukhus.
atgirder i form av sjukgymnastik 2 ganger i ma-
naden av resande Cp-gymnast och for ovrigt av
modern efter instruktion av sjukgymnast. Ovriga
behandlingsatgirder ej ansetts indicerade.

Utbildning: Vanlig folkskola.

Arbetskapacitet: Efter avslutad skolgang hjilpt
fadern i dennes arbete av typen grovarbete. Vid
arbetsprovning bedomd som intellektuellt genom-
snittlig, emotionellt relativt stabil och mogen. In-
stillningen till handikappet bedomes som realis-
tisk och arbetsmotivationen ansags god. Fr. o. m.
1963 arbete vid televerkstad med inkomst av ca
1.000 kr i ménaden hosten 1964.

Ovrigt: Ogift. Bor inackorderad. Goda kamrat-
relationer. Idrottsintresserad. Har korkort och egen
bil som gava av forildrarna.

Fall 2

Man 27 ar. Hogersidig spastisk hemiplegi. Mo-
toriska handikappet mattligt. Normalbegavad. Viss
motorisk talrubbning.

Familjeférhallanden: Uppvuxen i industristad,
flera syskon.

Medicinsk vard och behandling: Kontrollerad
sporadiskt pa ortopedisk poliklinik. Sjukgymna-
stik i 20-arsaldern i 4 ar. Talterapi i skolan.

Utbildning: Vanlig folkskola (enhetsskola). 1-
arig kontorskurs.

Arbetskapacitet: Forsok till kontorsarbete efter
skolans slut i Oppna marknaden misslyckades.
Direfter under en foljd av ar pa arbetsberedning
i arbetsvardens regi. Arbetsprovades i 20-arsaldern
och bedomdes da ha god arbetsmotivation, god
anpassningsformaga och mycket god trdnings-
effekt. Han var emellertid ldngsam och kvaliteten
pa arbetet var dalig och man bedomde hans moj-
ligheter att hdavda sig i kontorsarbete som daliga.
Nu ater kontorsarbete i Oppna marknaden, dar
han klarar sig utmirkt.

Ovrigt: Ogift, bor i fordldrahemmet. Musikin-
tresserad och aktiv inom foreningsarbete. Har litt
att fa kontakt med andra och har bade handikap-
pade och icke handikappade vinner. Tidigare na-
got omogen men har utvecklats och bedoms nu
som socialt vilanpassad.

Fall 3

Kvinna 21 ar. Spastisk diplegi. Motoriska han-
dikappet mattligt. Gar utan kdppar men med sva-
righet och blir fort trott. Kan inte forflytta sig
lingre strickor. Har moped. Normalbegdvad.

Familjeforhallanden: Kommer fran en relativt
stor familj, som bor isolerat pa landsbygden. For-
dldrarna har varit oroliga och édngsliga for flickan
under hennes uppvixttid och hon har varit gan-
ska isolerad och skyddad.

Medicinsk vard och behandling: Sporadiska be-
sok hos ortoped och barnlikare, dock mera regel-
bundet efter 11-arsaldern. Efter denna alder sjuk-
gymnastik under perioder pa privat sjukhem, dess-
utom av resande Cp-gymnast 2 ginger i manaden
samt av modern efter instruktion av sjukgymnast.
Rehabiliteringsklinik 1963.

Utbildning: Vanlig folkskola, normalkass. Kor-
tare folkhogskolekurs. Kortare kontorskurs.

Arbetskapacitet: Efter kontorskursen tillfilliga
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skrivarbeten i hemmet. Aven andra tillfilliga an-
stillningar pa kontor.

Sedan hosten 1963 kontorsanstillning, huvud-
sakligen arbete i telefonvixel. Utfor dven andra
kontorsuppgifter som t. ex. postsortering, maskin-
skrivning. Fungerar nu fullt tillfredsstidllande i ar-
betslivet. Var forut langsam men har nu tréanat upp
hastigheten.

Ovrigt: Bor i egen bostad. Nagot blyg och pas-
siv. Hon har forut varit osjilvstindig och osiker
och hade fran borjan svart att anpassa sig till de
krav som stilldes pa henne under yrkesutbild-
ningen och de forsta arbetsanstillningarna.

Fall 4

Kvinna 22 ar. Vinstersidig spastisk hemiplegi.
Motoriska handikappet mattligt. Normalbegéavad.

Familjeforhallanden: Enda barnet. Fadern tjin-
steman. Modern har egna svara personliga pro-
blem. Har varit mycket dngslig for flickan och har
identifierat sig starkt med henne.

Medicinsk vard och behandling: Kontrollerad
sedan skolaldern pa barnsjukhus. Behandling hos
Cp-sjukgymnast sedan skoldldern och till 21-ars-
aldern.

Utbildning: Vanlig folkskola, normalklass (en-
hetsskola). Anpassningskurs. Anmild till kontors-
kurs.

Arbetskapacitet: Sedan skolans slut pa arbets-
traning till hosten 1963. Under den tiden kortare
anstillningar pa fabrik och kontor. Hon arbets-
provades 1959 och bedémdes da som okoncen-
trerad och litt uttrottbar men med god arbets-
motivation. Ansags som mycket omogen. Efter an-
passningskursen 1963—64 anstillning i affar, dar
hon slutade hosten 1964, eftersom hon da flytta-
de till annan stad, dir hon gifte sig. Hon skoter
nu hemmet for sig och sin svart invalidiserade man
och har dessutom deltidsarbete.

Ovrigt: Nygift, invalidbostad. Tidigare isolerad,
inga kamratkontakter, och en allmént ganska nega-
tivistisk instdllning. Nu mera Oppen och positiv.

Fall 5

Kvinna 28 ar. Spastisk diplegi. Motoriska han-
dikappet mattligt. Gar utan hjilpmedel men med
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svarigheter och ej ldnga strickor. Synnedsittning.
Normalbegéavad.

Familjeforhallanden: Uppvuxen i en mycket
stor familj pa landsbygden. Fadern lantarbetare.
Positiv, accepterande och realistisk attityd gent-
emot patienten och hennes handikapp.

Medicinsk vard och behandling: Kontrollerad
sporadiskt pa ortopedisk klinik, ddr hon ocksa
opererats 9 ganger, haft skenkdngor. Ingen sjuk-
gymnastik annat dn kortare tider i samband med
operationerna.

Utbildning: Normalklass pa internatskola for
rorelsehindrade barn i 3 ar, direfter vanlig folk-
skola, normalklass i hemorten. 3 ar pa yrkesskola
for rorelsehindrade, avdelning for handaslojd, dar
hon lirde sig sticka och viva.

Arbetskapacitet: Under en ldngre tid har hon
vivt och stickat hemma pa bestillning. Nu skoter
hon hemmet for sig och sin man, stickar néigot
litet och passar under en del av dagen barn for
mor som arbetar utanfor hemmet. Kan darfor
anses ha full arbetskapacitet.

Ovrigt: Gift, har dalig bostad. Har alltid levt i
en ombonad, trygg familjeatmosfiar och har fort-
farande mycket kontakt med sin familj. Hon har
just inga behov av andra kontakter utan dr vil-
anpassad i den miljo hon lever i.

Kommentarer

Cp-ungdomarnas sociala anpassning forsvaras
och deras arbetskapacitet begrinsas av flera han-
dikappande faktorer sasom:

motoriskt handikapp

intellektuell nivasinkning

krampsjukdom

talsvarigheter

synrubbningar

horselskada

organiskt eller miljomissigt betingade psykiska

En gradering av dessa faktorers betydelse vore
Onskvird for att pa ett tidigt stadium kunna be-
doma utvecklingsmdjligheterna.

Svara handikapp betingade av syn- och horsel-
skador ger problem vilka som regel ligger utanfor
den speciella Cp-varden.




Av Ovriga handikappande faktorer dgnas under
barnadldern alltjimt det storsta intresset och de
intensivaste behandlingsatgirderna at det motoris-
ka handikappet, talrubbningen och krampsjuk-
domen. Mdjligheten att med fysikalisk terapi min-
ska det motoriska handikappets svarighetsgrad har
belysts i ett tidigare arbete (2). Det bor dock under-
strykas att handikappet inte i hogre grad kan eli-
mineras.

Nir det giller ungdomarnas sociala anpassning
och arbetskapacitet tycks ovriga faktorer spela en
lika avgorande roll. Kartliggningen av arbetssitua-
tionen och socialutredningarna riktar uppmirk-
samheten pa den betydelse som den intellektuella
nivasinkningen och de psykiska storningarna har
liksom pa de rent miljomissigt betingade anpass-
ningssvarigheterna.

Betriffande den intellektuella kapaciteten dr en
definitiv bedomning pa ett tidigt stadium svar.
Med en kontinuerlig observation under barnaaren
foreligger knappast storre svarigheter att tillforlit-
ligt bedoma den framtida intellektuella kapacite-
ten. Malsittningen maste goras realistisk dven med
utgangspunkt fran en sadan bedomning.

Det framgick av den tidigare undersokningen,
att det fanns handikappande faktorer i ungdom-
arnas beteendemonster som t. ex. allmidn omogen-
het, brist pa initiativ, markant langsamhet och
bristande uthéllighet. Av de frageformuldr, som
besvarats av arbetsledare och assistenter inom ar-
betsviarden framgér klart hur visentliga dessa fak-
torer ar. De dr ofta dominerande orsak till att
ungdomarna inte kunnat slussas ut pa Oppna ar-
betsmarknaden. Bade i arbetsvardsrapporterna och
i socialutredningarna framtrader sadana arbets-
hindrande egenskaper som osjilvstindighet, brist-
ande realitetsanpassning och oférmaga att bedoma
den egna prestationen. Cp-ungdomarna &dr ocksa
ofta ensamma och har svart att fa kamratkontak-
ter. Det dr ocksa patagligt, att hos de ungdomar
vars arbetskapacitet har forbittrats, dr dessa han-
dikappande egenskaper ej lingre sa markanta som
hos ungdomar med ofdrindrad arbetskapacitet.

Socialutredningarna visar ocksa, att manga for-
dldrar ar radda for att lata ungdomarna klara sig
sjalva. De betraktar dem fortfarande i méinga av-

seenden som barn, och med stor dngslan och un-

der motstind moter de ofta ungdomarnas forsok
att bryta sig loss. Manga forildrar ser ocksa med
oro pa framtiden, da de sjilva inte lingre kan ta
hand om sina barn. Samtidigt vagar de inte slippa
ungdomarna ifran sig och gor mycket litet for att
lira dem klara sig sjalva. Ungdomarna klarar ofta
inte den enklaste matlagning och de stidar inte
sina rum sjilva. Det dr inte ovanligt att forald-
rarna koper alla klider 4t dem. De gar med for-
dldrarna, nidr dessa besoker sina vinner eller gar
pa bio, och de éaker tillsammans med férildrarna
pa semester.

Forildrarna oroar sig ocksa ibland for psykiska
svarigheter hos sina ungdomar. Nagra ungdomar
brukar ha depressionsperioder, andra dr aggressiva
och for nagra dr sexuella fragor och forhéllandet
till det motsatta konet stora problem.

Niar man graderar de olika handikappande fak-
torerna finner man att svart motoriskt handikapp
liksom uttalad intellektuell nivdsinkning innebar
en allvarlig begrinsning av den framtida arbets-
kapaciteten. Begriansningen maste accepterars pa
ett tidigt stadium och resultera i en realistisk mél-
sattning. Likaledes dr en svar epilepsisjukdom en
lika allvarligt handikappande faktor. Talrubb-
ningar ar nistan aldrig en dominerande handi-
kappande faktor.

Som ett stort problem framtrider ungdomarnas
psykiska storningar. Utan tvekan ar dessa till en
stor del direkt betingade av hjirnskadan och foga
tillgdngliga for habiliterande atgirder. De psykiska
storningar, som dr betingade av yttre faktorer som
t. ex. familj- och skolmiljo dr dock i viss man pa-
verkbara och bor dirfor i hogre grad dn vad som
skett uppmirksammas. Detta innebar att i en hel
del fall maste ungdomarnas arbetskapacitet bedo-
mas med forsiktighet. Framfor allt bor uppmérk-
sammas att man hos en del ungdomar kan rikna
med pataglig social eftermognad. Denna forsenade
mognad &r en foljd av att den handikappade sjilv
fordrar tid for att fa en realistisk uppfattning om
sitt eget handikapp. Det tar lingre tid for honom
att t.ex. anpassa sig pa en arbetsplats, att gora
sig fri fran omgivningens Overbeskyddande atti-
tyd, att ldra sig ta egna initiativ, fa sjalvtillit, ta
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kontakter med omgivningen och vinna vénner. Det
ir ej heller ovisentligt att omgivningen anpassar
sig efter den handikappade. Lirare och kamrater
pa yrkesutbildningsinstitutionerna och arbetsgivare
och arbetskamrater maste ldra sig att acceptera
den handikappade. Forildrarna maéste ocksa for-
std hur visentligt det dr for den unge att std pa
egna ben.

Cp-ungdomarnas problem &r sillan eller aldrig
renodlat medicinska, psykologiska, sociala eller
arbetsmissiga, utan bestdr av ett komplex, dar
dessa problem dr sammanblandade.

Cp-ungdomarna och deras familjer har ofta ett
stort hjilpbehov, samtidigt som de star radvilla
och inte vet vart de skall vinda sig. De har i
ménga fall slaippt kontakten med Cp-virden for
barn eller far dar inte den hjilp, som de nu be-

hover. Samlad expertis med mojligheter att be-
akta alla de problem som vérd, behandling och
habilitering av Cp-ungdomarna innebir finns inte
tillganglig i Stockholmsomridet. Det ir ytterst
angeldget att sjukvardande, arbetsviardande och so-
cialvardande myndigheter forsoker &stadkomma
en sddan instans i form av t.ex. en ungdoms-
dispensar.
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