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ABSTRACT

The aim of this study is to describe interaction between mothers/
caregivers and their profoundly mentally retarded and multiply
handicapped children, and to describe the function of play in
communicative interaction.

In the study | describe the communicative interaction of six children
aged 1:3 to 10 years. The children have been studied in their homes and
preschools or schools. Each child had five or six handicaps in addition to
their profound retardation. The study is based on interviews with parents,
information from naturally-occurring conversations and videoobser-
vations. Meals and play were selected for video-recording.

The results indicate that the most important function of play is as a
means of communication and learning. Play most often involves sensory
stimulation and body play. Communicative interaction is non-verbal and
described in terms of gaze/eye contact, facial expressions, gestures and
body movements. A pattern of interaction has been found. This consists of
four phases: an impression-receiving phase with orientation, an expressive
phase with motor activity, a pause with processing and preparation of an
answer and finally a break or a limited reaction. These children have,
however, a communicative competence. The ability of the mothers to
interpret the children’s signals is extremely context-dependent. These
mothers adjust their communicative behaviour to the child and facilitate
the child’s communicative interaction. The ability of the mothers/
caregivers to interpret the signals of these children is often underestimated
by professionals. The living conditions of the parents have emerged as an
important factor for play, communication and the development of the
child.

Opponent: Professor Ingemar Emanuelsson, Institutionen fér Pedagogik,
Goteborgs Universitet.
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FORORD

Jag har i manga ar arbetat pa Handikappinstitutet med forskning och
utveckling av tekniska hjélpmedel foér bam, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsattningar. Mitt intresse inriktades tidigt pa de gravt
utvecklingsstorda flerhandikappade bamen och deras familjer. Jag
upplevde deras situation som mycket komplicerad och allt fler frage-
stallningar om familjernas livsvillkor vacktes inom mig.

Handikappinstitutets arbete med hjalpmedel har framst varit inriktat pa
teknikfragor, men for familjer med svart handikappade bam &r andra
fragor centrala. Jag blev ofta kontaktad av foraldrar som bad om rad
och stod, vilket jag kdnde mig oférmdgen att ge. Framst géllde det
foraldrar med bam med mycket grava funktionsnedsattningar. Manga
av foraldrarna oroade sig Gver att deras bam var svara att sysselsatta pa
ett meningsfullt satt och att det var svart att kommunicera med dem.
Successivt vaxte mitt intresse och mina fragor fram tills jag formu-
lerade fragan om vilken funktion leken har for de allra svarast handi-
kappade bamen och hur kommunikationen mellan foraldrar/vardare
och bam ser ut.

Det ar manga personer, som har betydelse for hur arbetet forloper nar
man skriver en avhandling. Forst och framst vill jag framféra ett varmt
tack till de sex bamen, som avhandlingen handlar om, och deras
foréldrar. Era positiva attityder till min undersékning och Era genertsa
bidrag har varit ovérderliga. Det & min forhoppning att Era erfaren-
heter och kunskaper skall bidra till att 6ka forstaelsen for familjer med
svart flerhandikappade bam.

Jag vill ocksa tacka de sex barnens assistenter och larare for att jag fatt
mojlighet att gdra videoinspelningar av bamen i deras dagliga verk-
samhet.

Det Finns d&ven manga andra personer som haft stor betydelse for mitt
avhandlingsarbete. | forsta hand vill jag varmt tacka min handledare
Birgitta Qvarsell, som med stort intresse och engagemang foljt mitt
arbete och bidragit med manga goda rad och synpunkter. Birgitta har
haft formagan att ge mig uppmuntran och kraft nar jag tappat tron pa
min egen formaga och haft svart att hitta traden.

Jag vill ocksa framfora ett varmt tack till alla mina kollegor pa
Pedagogiska Institutionen, som alltid stallt sig till forfogande som
diskussionspartner och generdst delat med sig av sina erfarenheter och
kunskaper. Speciellt tack till mina kritiska l&sare i institutionens "l&s-
grupp” Ulf Janson och Anders Gustavsson, som bidragit med vardefulla
synpunkter. Jag vill &ven tacka deltagarna i Seminariet Tidig Interaktion



och Utvecklingspsykologiska seminariet vid pedagogiska institutionen
for givande diskussioner.

Andra personer som haft stor betydelse for mitt avhandlingsarbete och
lamnat vardefulla synpunkter pa mitt manus ar Eva Bjorck-Akesson och
Karin Paulsson. Eva och Karin har dven varit stimulerande och givande
diskussionspartner och givit mig stort personligt stod. Eva har ocksa
tillsammans med Iréne Johansson i VAT-gruppen bidragit med
stimulerande diskussioner kring analys och tolkning av videoinspelat
material.

Tack Marianne Lindberg for gott samarbete i de manga projekt, som vi
drivit inom WRP International (Women Researchers in Play and
Disability), och som bidragit till att bygga upp min kunskap. Det har
varit larorikt for mig att se saker fran "praktikerhall”.

Jag vill ocksa tacka Bo Eriksson pa laromedelscentralen for hjalp med
kopiering och kodning av videofilmerna samt Joan Test, som lagt ner
ett stort arbete pa att granska och forbattra den engelska texten.

Jag vill aven ndamna nagra av mina arbetskamrater fran Handikapp-
institutet, som haft speciell betydelse for mina studier. Framst vill jag
namna Arne Jonsson, som alltid med stort intresse och varme foljt mina
framsteg, samt Ingegard Nicolaou, som varit min samarbetspartner
inom omradet utvecklingsstorning under manga ar. Tillsammans har vi
k&mpat for att forbattra villkoren for ménniskor med utvecklingsstor-
ning.

Tack Olle, Niclas och Mattias for allt stdd ni givit mig och fér att jag |
lugn och ro fatt 4gna mig at mitt avhandlingsarbete. En alldeles speciell
gladje kanner jag Over att fa tacka min kare svarfar Axel Jonson for
ovérderlig hjalp med korrekturléasning.

Mitt avhandlingsarbete har finansierats av flera olika stiftelser och
fonder. Huvuddelen har dock finansierats med bidrag fran Forsknings-
radsnamnden (FRN) och Socialdepartementet/allmanna arvsfonden.
Bidrag har i tidigare skeden av avhandlingsarbetet dven erhallits genom
anslag frdn Séavstaholmsféreningen, Svenska Centralkommittéen for
Rehabilitering (SVCR), Eva och Oscar Ahréns Stiftelse samt
Handikappinstitutet.

Stenhamra i juni 1991

Jane Brodin
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DEL 1 - BAKGRUND

Kapitel 1

INLEDNING

Bakgrund med problemomraden

I Sverige finns enligt Socialstyrelsen, Meddelandeblad Nr 23/87, 12.373
barn och ungdomar mellan 0-19 ar som &r psykiskt utvecklingsstorda.
Siffran avser antalet fortecknade och potentiella utvecklingsstorda den !
november 1986. Av dessa barn ar enligt Socialstyrelsen (1986:8) cirka
1.600 (cirka 13%) att betrakta som djupt utvecklingsstorda enligt WHOs
(1980) indelningsgrund, vilket innebar att de berdknas ha en 1Q under 20.
Kyléns (1981) indelningsgrund for grav utvecklingsstorning, vilken jag
omfattar, innebér att barnen berdknas ha en 1Q under 10. Det finns inga
exakta uppgifter pa hur stor denna grupp &r, men det ar rimligt att anta att
antalet barn ligger under 1000. | Meddelandeblad Nr 7/90 anger Social-
styrelsen siffran 8.335 utvecklingsstorda barn och ungdomar, men da
avses endast de som 1988 begart sdrskild omsorg med stdd av omsorgsla-
gen. Detta innebdr inte att gruppen utvecklingsstérda barn och ungdomar
minskat, utan att de erhaller stod frdn annan instans, t ex habiliteringen
eller far rad och stdd i skolan. Flertalet av de gravt utvecklingsstorda bar-
nen har utéver utvecklingsstorningen olika tillaggshandikapp och manga
kan betraktas som flerhandikappade. Skillnaden mellan att vara flerhandi-
kappad och att ha tillaggshandikapp aterkommer jag till i kapitlet om
utvecklingsstordas livsvillkor (sid 19).

Under de senaste tjugo aren har livssituationen for manniskor med utveck-
lingsstorning genomgatt stora forandringar. Framfor allt galler detta sam-
hallets syn pa utvecklingsstorda och deras mojligheter till utveckling.
Normalisering och integrering &r honndrsord i svensk handikappomsorg
aven for de allra svarast handikappade. Malet &r att ge manniskor med
funktionsnedsattningar en okad livskvalitet. Alla manniskors lika vérde
betonas och de utvecklingsstordas rattigheter framfors i allt fler samman-
hang. Forskningen kring ménniskor med utvecklingsstérning och deras
livssituation har bidragit till en okad forstaelse for de villkor under vilka
de lever, men fortfarande &r mycket ogjort. De gravt utvecklingsstorda
barnens mojligheter att fa vaxa upp pa samma villkor som andra barn har
medfort att intresset for deras och familjernas hela livssituation kommit i
fokus.



Av de gravt utvecklingsstorda ar cirka tva tredjedelar flerhandikappade,
vilket gor deras situation mycket komplicerad. Nagra av de vanligast fore-
kommande tillaggshandikappen ar talskador/kommunikationsstémingar,
synskador, rdrelsehinder och epilepsi. Forskning har t ex visat att synen
har stor betydelse foér barnets begreppsbildning och interaktion med om-
givningen och manga forskare har betonat vikten av 6gonkontakt i inter-
aktionen mellan mor/bam. Jag belyser detta ndrmare i Kapitel 4. Barn
med omfattande rorelsehinder har ofta svart att visa vad de vill och att
uttrycka sig sa att de blir forstddda. For manga barn utgoér dven den
bristande formagan att forflytta sig ett hinder for lek och kommunikation,
vilket mer utforligt diskuteras i ovan ndmnda kapitel.

Min avhandling handlar om gravt utvecklingsstdrda flerhandikappade barn
som utdver utvecklingsstorningen har rorelsehinder, partiellt nedsatt syn,
kommunikationsstorning, inkontinens, epilepsi eller andra medicinska
handikapp. Nagra av barnen har horselskador och ett barn har cystisk
fibros. Det Overgripande syftet med avhandlingen ar att 6ka forstaelsen
for och kunskapen om familjer med gravt utvecklingsstérda flerhandikap-
pade barn. Jag har valt att gora detta genom att beskriva det kommunika-
tiva samspelet mellan gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn och
deras foraldrar/vardare och beskriva vilken funktion leken har i inter-
aktionen. Jag anvander sa langt som mojligt termen "mor”- barn i beskriv-
ning av interaktionen, men avser aven far, larare eller annan vardare.

Som en framtradande del i alla barns liv finns lek och manga pedagoger
och psykologer har betonat dess betydelse for barn och menar att leken &r
den dominerande aktiviteten under uppvaxtaren och central i barns ut-
veckling. Under 1980-talet kunde man notera en avsevard 6kning av
forskningen kring barns lek (t ex Almqvist, 1988; Brockstedt & Lindquist,
1981; Knutsdotter Olofsson, 1987; McConkey, 1986; Newson & Newson,
1982; Sinker, 1985; Sutton-Smith, 1986). Lekens stora vérde for barns
utveckling fordes fram som en sjalvklarhet och ytterst sallan ifragasattes
lekens betydelse. Foraldrar till barn med handikapp borjade ocksa ta fasta
pa leken som en mojlighet till utveckling. Bland dessa foraldrar fanns dven
nagra, som hade mycket gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn.
En del av dessa barn hade tidigare bott pa vardhem, men bodde nu hemma
hos sina fordldrar. Den nya vardideologin har medfort att institutionerna
laggs ned och att barn med utvecklingsstorning, som ett resultat av detta
flyttade, och alltjamt flyttar, hem till sina foraldrar eller till elevhem.
Tidigare hade foréldrar till utvecklingsstérda barn i allménhet haft upp-
fattningen att barnen fatt det stod de behovde for sin utveckling pa
vardhemmet, men upplever sig idag, nar barnen bor hemma, ha ett storre
personligt ansvar for sina barns vard och utveckling.



Tidigare probleminventering

Med gravt handikappade barns leksituation som utgangspunkt genomforde
jag 1985 projektet "Probleminventering om gravt utvecklingsstorda fler-
handikappade barns leksituation sedd ur foraldraperspektiv”’ (Brodin,
1985). | undersokningen, som bygger pa enkater besvarade av 38 familjer,
sex foraldraintervjuer samt videoinspelning av ett barn, framkommer
manga nya fragestallningar. Flera fordldrar ansag sig t ex inte orka leka
med sina barn, eftersom den praktiska omvardnaden var sa tids- och
arbetskrédvande. Undersdkningen visar att familjerna upplever det stdd de
far fran samhallet som mycket bristfalligt och att ndgra omraden &r mer
eftersatta &n andra.

Som framgar av nedanstaende Figur var inte leken och lekradgivningen det
enda skalet, som forédldrarna angav till att de inte lekte med sina barn, utan
det fanns aven andra problem. Ett av dessa var att foraldrarna inte ansag
sig ha tillrackligt mycket praktisk hjalp med avldsning, ett annat att de inte
fick hjélp att finna bra metoder for att kommunicera med sina barn och ett
tredje var bristen pa sjukgymnastik. Alla dessa delar sag foraldrarna som
forutsattningar for att familjen skulle kunna leva ett normalt liv och ge
barnet en god livskvalitet. En kortfattad beskrivning av problemomra-
dena, som foréldrarna relaterar till leksituationen, presenteras nedan. De
utgor foraldrarnas synpunkter och ar hamtade fran ovan namnda
undersokning.

Probleminventering
Leksituationen

Lek och Avldsning Kommunikation Sjukgymnastik
lekradgivning och tréning

Figur 1. Problemomraden avseende leksituationen enligt foraldrarnas
mening (Brodin, 1985)

Nar det galler lek och lekradgivning har foraldrarna framfort att de inte
vet hur och med vad de ska leka med sina barn (se Kapitel 5). Barnen &r
ofta passiva och tar inga egna initiativ. Foraldrarna anser att de har daligt
stod fran pedagoger. For de barn som har passerat forskoledldern intrader
ytterligare en forsamring for familjerna, eftersom de inte langre far besoka
lekoteken som primért véander sig till forskolebarn (se Kapitel 5 om Leko-
tek). Vid sju ars alder tar skolan i princip Over det pedagogiska ansvaret



for barnen, men manga av foraldrarna upplever i realiteten inte att de far
detta stod fran skolan.

For de allra flesta foraldrar &r den fysiska och psykiska belastningen nar
det galler att ta hand om sitt gravt flerhandikappade barn hemma mycket
stor. Att fa hjalp med avlésning av en utomstaende person sa att forald-
rarna kan fa vara barnlediga, utratta arenden, ga pa kurs eller kanske bara
koppla av och vila upp sig eller resa bort pa semester framstar som viktigt
bade for foraldrarna och Gvriga barn i familjen. Ansvaret for att ordna
avlosning i hemmet vilar idag enligt socialtjanstlagen pa kommunerna och
detta stod ar enligt foraldrarna en forutsattning for att de ska orka varda
sitt barn hemma. Dessutom kan avlésning i form av korttidshem eller st6d-
familj enligt omsorgslagen erhallas genom landstinget. Att tala om lek nar
man inte ens har 16st den vardagliga varden och tillsynen anser foraldrarna
vara omgjligt.

Foréaldrarna anser att barnens behov av kommunikation och kommuni-
kationstraning ar daligt tillgodosett. De gravt utvecklingsstérda barnen har
inte nagot talat sprak, utan befinner sig pa en icke-verbal niva. De star
utvecklingsmassigt pa en tidig utvecklingsniva dar kommunikationen bestar
av reflexer och signaler. Manga av barnen saknar helt kommunikations-
trdning av logoped eller talpedagog (Brodin, 1985, 1987) och det &r ofta
svart for omgivningen att bedéma vad och hur mycket barnen egentligen
forstar. Nagra av foraldrarna tror att deras barn ar alltfor gravt utveck-
lingsstort for att “samhallet” ska anse att det lonar sig att satsa resurser pa
barnet.

De barn som &r gravt utvecklingsstorda har ofta flera tillaggshandikapp och
bland dessa finns ofta ett rorelsehinder. Foraldrarna anser att bamen behdo-
ver sjukgymnastik for att helt eller delvis undvika kontrakturer. Enligt
mina yrkeserfarenheter ar bristen pa sjukgymnaster inom omsorgsverk-
samheten stor och min undersékning bekréftar att de flesta av dessa bam
inte har en fungerande sjukgymnastik trots att behov finns. Sjukgymnastik
ar inte nagonting som man behdver ha for sin utvecklingsstorning utan for
sitt rorelsehinder och det ar saledes behoven som skall styra. Behovet av
stod skiljer sig fran familj till familj och det varierar ocksa hur starkt olika
behov formuleras. For foraldrarnas del ar sjukgymnastik nagonting viktigt
och detta paverkar i hog grad familjernas livssituation. Foraldrarnas upp-
fattning &r, att bam som ej ar gravt utvecklingsstérda utan endast rorelse-
hindrade, verkar ha stérre mojligheter att fa hjalp.

Sammanfattningsvis kan jag konstatera att de fyra problemomraden som
ndmnts ovan har stor betydelse fér foréldrarna och anges som orsak till att
foraldrarna upplever svarigheter att leka med sina bam. Eftersom min
utgdngspunkt ar att lek utvecklar barns kommunikation och att kommuni-
kation &r nodvandig for barns totala utveckling &r Lek - Kommunikation -
Utveckling centrala begrepp for mig.



Om det forhaller sig pa det satt som ofta framhalls inom lekforskningen,
och som jag mer utforligt beskriver i Kapitel 5, dvs att leken har stor
betydelse for barn i allménhet, vilka mojligheter till lek ges da barn med
grava funktionsnedsattningar och vilken betydelse har leken for deras
utveckling? Med utgdngspunkt fran de fyra problemomradena, valde jag
saledes ut Lek och lekradgivning, Avlésning samt Kommunikation och
trdning for mitt vidare arbete. Sjukgymnastiken bedémde jag ligga utanfor
mitt direkta intressecomrade. Jag har genomfort separata studier av
avlosarservice (Brodin & Lindberg, 1988) samt av lekoteksverksamheten i
Sverige (Bjorck-Akesson, Brodin, Hellberg & Lindberg, 1988) och i
varlden (Bjorck-Akesson & Brodin, 1991).

| samband med probleminventeringen (Brodin, 1985) gjordes dven en
videoinspelning av en 10-arig pojke och hans kommunikation. Syftet med
denna var att beskriva hur en dag ser ut for ett gravt utvecklingsstort
flerhandikappat bam. Materialet bestar av en tva timmar lang film, som éar
inspelad i traningsskolan och i hemmet. Filmen innehaller sex huvudavsnitt
dar maltider utgor tre delar, lek tva och duschning/massage en del. Filmen
har analyserats och tolkats (Brodin, 1989) och ingar i den empiriska studien
av sex gravt flerhandikappade barns lek och kommunikation (Kapitel 9).

Avhandlingens inriktning, syfte och metod

Syftet med avhandlingen &r att beskriva det kommunikativa samspelet mel-
lan gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam pa tidig utvecklingsniva
och deras foraldrar/vardare och att beskriva lekens funktion i mor-bam-
interaktionen. Det &r i allmanhet svart att beskriva och forklara hur ett
gravt utvecklingsstort flerhandikappat bam kommunicerar. En forstudie
kring ett barns lek och kommunikation har, som tidigare ndmnts, legat till
grund for utprévning av en analysmodell (Brodin, 1989). Ytterligare
videoinspelningar av fem bam och deras lek och kommunikation har senare
gjorts. De situationer som i huvudstudien valts ut for analys och tolkning
ar lek med modem/vardaren samt matsituationen. De sex barnen ar mellan
1;3 och 10 ar. Ett av barnen bor pa sjukhus och videoinspelningar med
henne har gjorts bade i hemmet och pa sjukhuset. Ett annat av barnen deltar
inte i nagon forskoleverksamhet pa grund av att hon ar mycket
infektionskéanslig och videoinspelningar har darfor endast gjorts i hemmet.
Med o6vriga bam har inspelningar gjorts bade i hemmet och i barnens
dagliga verksamhet. Studien &r i huvudsak kvalitativ och deskriptiv. Jag har
efter analys och tolkning gjort en genomgang av hela videomaterialet med
foraldrarna.

Studien bygger dessutom pa semistrukturerade intervjuer och ostrukture-
rade samtal med foraldrar, larare/forskolepersonal samt egna observa-
tioner. Metoden beskrivs utforligt i Kapitel 8.



Avhandlingens innehall

Avhandlingsarbetet presenteras i fyra huvuddelar. Sa langt mojligt har jag
stravat efter att ge en helhetsbild av villkoren for det gravt utvecklings-
storda flerhandikappade bamet och hans/hennes familj. Eftersom bristen pa
forskning inom detta omrade &r stor anser jag det nodvandigt att beskriva
den omgivande miljon och barnets begrénsningar och majligheter utforligt.

Med hénsyn till detta har jag gjort foljande grova indelning av de olika
kapitlen :

Avhandlingens bakgrund Kap. 1- 3 Dell
Tillbakablick pa omsorgernas utveckling samt
redogorelse for utvecklingsstordas livsvillkor

Teori och begrepp Kap. 4- 7 Del2
Metod och Empiriskt material Kap. 8- 9 Del3
Resultat och Diskussion Kap. 10-11 Del 4

| den forsta delen gors en bakgrundsbeskrivning av de olika problemom-
radena (Kapitel 1) samt en tillbakablick inriktad pa utvecklingen av dagens
handikappolitik och omsorgernas utveckling (Kapitel 2). Denna del bygger
till stor del pa svenska forhallanden, eftersom jag anser att livsvillkoren for
de svarast handikappade beror pa sociala och kulturella betingelser, med
andra ord samhallets normer och varderingar. For att ytterligare oka for-
staelsen av vad det innebar att leva med ett barn med grav utvecklings-
storning och flerhandikapp handlar ett kapitel om utvecklingsstérdas
livsvillkor (Kapitel 3). | detta kapitel behandlas teorier om handikappet och
dess innebdrd, vad nedlaggningen av vardhem och specialsjukhus innebér,
integrering av barn i forskola/skola samt foraldraansvar och foréldrastod.
Dessa fragor har for utvecklingsstorda bam och deras familjer stor bety-
delse eftersom det &r den enda handikappgrupp som med omsorgslagens
hjdlp kan begéara stod fran samhallet for sin utveckling. Huvuddragen av de
lagar som styr omsorgerna och paverkar livssituationen for de psykiskt
utvecklingsstorda aterfinns i Bilaga 1.

| den andra delen, Teori och Begrepp, gors en teoretisk férankring i
avsnitten om Sensori-motoriska aspekter i barns utveckling (Kapitel 4), Lek
och lekmaterial (Kapitel 5), Kommunikation (Kapitel 6) samt Lek,
Kommunikation och Utveckling (Kapitel 7). | Kapitel 4 avhandlas de olika
sinnesfunktionema och hur olika funktionsnedsattningar paverkar varandra.
Jag belyser sedan i Kapitel 5 och 6 vad lek innebér for det gravt flerhandi-
kappade bamet och vilken roll leken har for att utveckla kommunikationen.
| Kapitel 7 behandlas lek, kommunikation och utveckling samt relationerna
mellan dessa.



Dagens interaktionsforskning pa handikappomradet ar i sin linda. Det
bedrivs forskning kring barn med enstaka handikapp, t ex blinda och
synskadade barn, roérelsehindrade barn, hérselskadade bam, men mycket
litet kring gravt flerhandikappade bam. | mitt samarbete med forskare fran
andra lander kring AAC (Augmentative and Alternative Communication)
har det visat sig att forskarteam fran Holland, Kanada och USA é&r ledande
inom handikappforskningen inom interaktionsomradet. Fran dessa lander
finns ett flertal intressanta studier redovisade (se vidare under Kapitel 6
om Kommunikation), dock saknas i stor utstrdckning forskning om gravt
utvecklingsstérda barns kommunikation. Speciellt intresse har i dessa lander
agnats at analys av videoinspelat material av kommunikativ interaktion samt
anvandning av tekniska hjalpmedel som kompensation for handikappet.

Jag anvéander i min avhandling begreppet interaktion synonymt med
samspel. Interaktion kan ske med féremal, medan kommunikativ interak-
tion forutsatter en samspelspartner. Kommunikativ interaktion och kom-
munikation anvéander jag synonymt.

Den tredje delen omfattar Kapitel 8 och 9. | Kapitel 8 beskrivs syfte och
metod for den empiriska studien. Det empiriska materialet, (Kapitel 9),
dar tyngdpunkten i avhandlingen ligger, bestar av personbeskrivningar av
barnen och familjerna. Det &r en resultatredovisning av lek - kommu-
nikation - utveckling och den bygger dels pa tidigare namnda undersok-
ningar, dels pa nytt insamlat material bestdende av intervjuer, foraldra-
samtal, observationer samt analys och tolkning av videoinspelat material av
sex barns lek och kommunikation.

Den fjarde delen omfattar Kapitel 10 och 11. | Kapitel 10 gors en
sammanfattning av erhallna resultat och i Kapitel 11 foljer diskussion och
slutsatser.



Kapitel 2

TILLBAKABLICK PA OMSORGERNAS UTVECK-
LING

Svensk handikappolitik - principer och mal

De 6vergripande malen for den svenska handikappolitiken &ar jamlikhet och
full delaktighet och under 1970 och 80-talen har riktlinjerna for hur malen,
genom normalisering och integrering, skall uppnas dragits upp. | Bamom-
sorgsgruppens slutbetdnkande SOU 1980:27, Bam och Vuxna, finns ett
separat kapitel om handikappade bams féréldrar och i SOU 1981:26, Om-
sorger om vissa handikappade, tas séarskilda omsorger om handikappade
bam och ungdomar mellan 0-20 ar upp. Detta betankande handlar ocksa om
samordning av habiliteringsinsatsema for bam och ungdomar. Habilite-
ringen omfattar insatser avseende psykologiska, pedagogiska, sociala och
medicinska aspekter. For att uppna de politiska malen har lagstiftning
anvants. Det géller i forsta hand genom lagar som socialtjanstlagen, halso-
och sjukvardslagen och skollagen. | samtliga dessa lagar finns paragrafer
som specifikt tar upp fragor om méanniskor som av en eller annan anledning
har svart att klara sig sjalva i sin dagliga livsféring. En anledning till detta
kan t ex vara utvecklingsstorning. Lagarna galler alla manniskor i vart
land, men om tillrackligt stod inte erhalls kan den som &r psykiskt utveck-
lingsstord begara sérskilda omsorger med hjélp av omsorgslagen (se Bilaga
1), som &r en “pluslag”, som trader in som ett komplement nér andra lagar
inte récker till (Bakk & Griinewald, 1986).

Den svenska socialvarden, eller med dagens benamning socialtjansten, ar i
sin nuvarande utformning en relativt ung foreteelse. Inte forran inpa
1900-talet kan man tala om en social omvardnad och ett socialt ansvar fran
samhéllets sida (Fahlberg & Magnusson, 1984). Det sociala lagstiftnings-
arbetet inom bamavardsomradet inleddes 1902, da den forsta lagen till
skydd for bamen tillkom. D4 stiftades en lag om vard av fosterbarn under
sju ar och en lag som géllde tvangsomhandertagande av bam under femton
ar, som var vanartade eller forsummade. | slutet av 1800-talet och borjan
av 1900-talet foddes vart tredje bam utom dktenskapet och manga maodrar
tvingades lamna sina bam ifran sig. Bamen placerades i fosterhem eller pa
institution och var mycket utldmnade. For att stédja dessa bam stiftades
1917 en lag om bam fodda utom &ktenskapet. Denna lag foljdes 1924 av
den forsta bamavardslagen. Uttryck som varning (till barnet), férmaning
(till foréldrarna), OGvervakning och omhandertagande var kvarlevor annu i



1961 ars bamavardslag, som gallde dnda till socialtjanstlagen (SoL) tradde i
kraft den ! januari 1982.

Omesorgerna forr och nu

Synen pa manniskor med utvecklingsstorning har varierat under olika tids-
perioder. De manniskor som tidigare betecknades som ”sinnessléa, obild-
bara och idioter”, kallas idag utvecklingsstorda, forstandshandikappade,
begavningshandikappade eller intellektuellt handikappade. Inneborden ar
dock i stort densamma. Den forsta lagen om sinnessloa kom 1944 da
landstingen alades att ordna skolundervisning for de barn som kunde ga i
skola. Tio ar senare, 1954, kom en ny lag om undervisning och vard av
vissa psykiskt efterblivna. Nu fick landstingen skyldighet att ordna skol-
gang for de “obildbara” bamen och vuxna. De som var speciellt svarskotta
hade staten fortfarande ansvar for.

De flesta manniskor med utvecklingsstorning - bade barn och vuxna -
bodde och véxte upp pa institutioner. Skalen till detta var flera. Ett skal var
att den som fatt ett barn med handikapp skamdes och helst ville ggmma
undan barnet sa att ingen i omgivningen skulle fa veta ndgonting om det.
Detta visar pa den negativa attityd som fanns och delvis fortfarande finns
mot manniskor som i nagot avseende ar avvikande, men det visar dven pa
ett annat satt att bedéma vad som var bast for barnet och familjen. Kunska-
pen om och orsakerna till olika funktionsnedsattningar var bristféallig och
detta bidrog sannolikt till foraldrarnas skuldkéanslor och réadsla. Manga
valde darfor att 1amna bort sitt barn. Ett annat skal till att foréldrar ofta
lamnade sina barn pd institution var att de trodde att bamen skulle fa
specialistvard och saledes fa battre vard pa en institution an vad de sjélva
kunde erbjuda.

Den som fodde ett barn med grava handikapp fick ofta radet att lamna sitt
bam ifran sig, glomma bamet och skaffa flera barn. Speciellt géllde detta
foréldrar till bam med utvecklingsstorning, eftersom dessa bam i alla tider
haft en 1ag social status, dven jamfort med bam med andra funktionsned-
sattningar. Nagra foraldrar, som fatt bam sa sent som 1984, har beréttat att
de av ldkare fatt radet att lamna bort sitt bam. For manga foraldrar var
detta ett svart beslut att fatta och det medforde ofta konflikter och per-
sonliga kriser for dem. De Overtygades dock ofta om att detta var den béasta
I6sningen bade for bamet och dem sjdlva. Manga foraldrar valde trots detta
att varda sitt bam hemma, med daligt stod och tungt vardarbete som féljd.

Resultatet av att [dmna bamen till en institution ser vi idag nar bamen blivit
vuxna. Cirka 6000 vuxna personer bor fortfarande kvar pa institution och
haller nu pa att flytta ut i gruppbostader. Andra bor kvar i foraldrahemmet
och vardas av ibland mycket gamla foraldrar. Foraldrarna har haft ett
livslangt ansvar och deras storsta oro ar idag hur det skall ga for sonen



eller dottern nér de sjalva inte langre finns. | normaliseringens anda kom
1967 ars omsorgslag, som gav alla utvecklingsstorda ratt till undervisning
och sysselsattning. | och med detta startades skolor dven for de svarast
utvecklingsstorda. Detta medforde bland annat att foraldrarna fick nagra
timmars avlGsning nar bamen var i skolan eller pa dagcentret.

Vart samhélle gar alltjamt mot forandringar nar det galler omsorgerna om
de utvecklingsstorda. Institutionerna laggs ner och som ett led i samhéllets
strdvan att leva upp till honndrsorden normalisering och integrering
erbjuds idag alltfler vuxna utvecklingsstérda ett eget boende i gruppbostad.

Barn med funktionsnedsattning far enligt lag inte langre placeras pa
institution mer an i mycket speciella fall. Det finns idag enligt Grinewald
(1989) 20-30 mycket svart handikappade och vardkravande barn under 7
ar, som fortfarande bor pa institution. Socialstyrelsen redovisar i Medde-
landeblad Nr 7/90 att 143 barn och ungdomar mellan 0-20 ar bor pa
vardhem och 39 i annat boende. Med detta senare avses spadbamshem,
sjukhus eller boende som ej rédknas som “omsorgsboende”, t ex folkhdg-
skola. | jamforelse med andra lander far detta anses vara ett mycket litet
antal. Eftersom bade lagar och radande vardideologi foreskriver avveckling
av vardhem och institutioner kan en utflyttning sannolikt forvantas aven for
flertalet av dessa barn. FOr bamen stravar man sa langt mojligt efter att
erbjuda en familjehemsplacering eller boende i elevhem om bamet inte kan
flytta till sitt foraldrahem.

Trots att en speciell lag stiftats for att tillforsakra ménniskor med utveck-
lingsstorning ett gott stod (se Bilaga 1) finns stora brister (Brodin &
Lindberg, 1990). Foraldrarna upplever brister bade nar det géller
avldsning enligt omsorgslagen (korttidshem och stédfamilj) och avldsning i
hemmet enligt socialtjanstlagen. Dessutom &r habiliteringsinsatsema fran
logoped, talpedagog och sjukgymnast bristfalliga. Detta ar sannolikt en av
orsakerna till att foraldrar till svart flerhandikappade bam gatt samman i
en nybildad foraldraférening (ALF) med syfte att finna alternativa
boendeformer for sina vardkravande bam. | Stockholms lans landsting har
ett forslag om att bilda ett "Bamcentrum”, som stod for dessa bam och
familjer utarbetats. Habiliteringens omfattning och inriktning beskrivs i
nésta avsnitt.

Habilitering for barn och ungdomar med funktionshinder

”Med habilitering avses insatser for personer som har en medfédd eller
tidigt forvarvad funktionsnedsattning, medan rehabilitering &r motsvarande
insatser for den som har fatt funktionsnedsattningen senare i livet” (SOU
1982:46, sid 35).



Ordet habilis ar latin och betyder skicklig, duglig”. Habilitering ar ett
samlingsbegrepp for insatser med syfte att ge manniskor med funktions-
nedséttningar stod och hjalp for sin utveckling och dagliga livsforing.
Tidigare avsag habiliteringsbegreppet framfor allt bam med fysiska funk-
tionsnedséattningar. Ett forslag till samordning av insatserna for samtliga
bam och ungdomar mellan 0-20 ar med bestdende funktionsnedsattningar
mynnade ut i ett férslag om samordnad bam- och ungdomshabilitering
(SOU 1981:26). Syftet med samordningen var att bredda habiliterings-
personalens kompetens, att ge en helhetshild av barnet och familjen och att
stodja nérhetsprincipen, dvs habiliteringens nérhet till barnet och familjen.
Habiliteringen utgtr en kompletterande resurs till évriga samhallsinsatser
och utvecklas till ”specialistteam”, som ger medicinskt, psykologiskt, socialt
och pedagogiskt stod. Dessa aspekter kan sdgas utgdra grundstenar i det
tvarfackliga habiliteringsarbetet. Fran nedanstdende tabell framgar vilken
typ av stod som kan erhallas fran habiliteringen.

Tabell 1. De fyra grundstenarna i bam- och ungdomshabiliteringen (enligt
Brodin & Lindberg, 1990)

MEDICINSKT PSYKOLOGISKT SOCIALT PEDAGOGISKT
STOD STOD STOD STOD

lakare psykolog kurator forskolekonsulent/
sjukgymnast specialpedagog
arbetsterapeut (=lekotekarie)
logoped dvrigt *2

Ovrigt * 1.

*Ovrigt. | vissa landsting finns &ven *1 sjukskoterska, gymnastikbitrdde och *2 talpedagog
och fritidsassistent i teamet.

Indelningen av de olika yrkeskategorierna i ovanstaende block ar tradi-
tionell och bygger framst pa den grundutbildning som de olika yrkeska-
tegorierna har. Teamarbetet inom habiliteringen innebér dock att flera av
yrkeskategorierna spénner 6ver flera block.

Price (1988) har genomfort en enkatundersokning bland personal som
arbetar vid 36 bamhabiliteringar. Price menar att behovet av olika typer av
stod ar aldersrelaterat. Behovet av stod for bam upp till tva ar domineras
av de medicinska aspekterna (50%). Det pedagogiska, psykologiska och
sociala stodet upptar tillsammans 6vriga 50%. Price som har mangarig
praktisk erfarenhet som sjukgymnast inom habiliteringen menar att denna
bild férandras nar barnet vaxer och mellan 3 och 6 ar ar behovet av stod
lika stort fran alla fyra delarna. Vid 7 till 16 ar 6kar behovet av pedago-
giskt stod, men fran 16 ar och uppéat dominerar behovet av psykologiskt
och socialt stod.

I en landsomfattande kartlaggning av habiliteringsinsatsema for bam med
rérelsehinder, gjord av Riksférbundet for Rorelsehindrade Bam och Ung-



domar, har Molin (1987) funnit manga olikheter vad betraffar habilite-
ringens omfattning och inriktning i de olika landstingen. Synsatten pa vad
som &r viktigt att prioritera i habiliteringshénseende varierar, liksom det
konkreta stodet. Fordldrarna till de rorelsehindrade barnen anser att de
storsta bristerna &r psykologiskt stéd, avlésning och information om
befintliga stodatgarder.

| en studie omfattande atta familjer har Janson och Lagerberg (1989)
kartlagt habiliteringens insatser i en kommundel i Uppsala. De konstaterar
att familjernas behov av insatser ar komplexa och langtifran tillgodosedda.
Bland bristerna kan namnas otillracklig kompetens bland personal pa faltet
for att identifiera behov och bristande samverkan mellan olika organ. Det
stod som familjerna efterfragar ar utokat ekonomiskt stod, avldsning,
psykologiskt och socialt stod.

Brodin och Lindberg (1990) har i en brukarstudie om habilitering for
utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna, omfattande fyrtio familjer i
fem landsting, funnnit att familjerna upplever samhéllets stéd som otill-
fredsstallande. Nagra av de behov som framstar som mest eftersatta ar
information om olika stddformer, hjalpmedel, utdkade specialistresurser
for behandling, samordning av resurserna, avlosning (bade enligt omsorgs-
lagen och socialtjanstlagen) samt fritidshem for barn éver tolv ar. Studien
ar gjord ur foréldraperspektiv, dvs det ar fordldrarnas uppfattning och syn-
punkter som lyfts fram. Som komplement till denna studie har tva
delstudier gjorts. Dels har ytterligare tio vuxna personer intervjuats, dels
har personalen pa berorda habiliteringar intervjuats.

Vad man kan konstatera ar att manga forskare och utredare (enligt ovan)
dragit slutsatsen att stodet ar bristfalligt och behoven daligt tillgodosedda
for familjer med barn och ungdomar med funktionsnedséttningar. Price har
antagit att behoven av insatser i hog grad ar aldersrelaterade, men for de
utvecklingsstorda barnen inom habiliteringen verkar detta inte vara fallet
(Brodin & Lindberg, ibid). Behovet av stod verkar, enligt de familjer som
intervjuats, inte hanga samman med barnets alder, som Price redovisat,
utan snarare med det synsatt som traditionellt finns inom “omsorgerna”,
For de utvecklingsstérda bamen och deras familjer har tonvikten lagts pa
psykologiskt och socialt stdd medan det medicinska, t ex sjukgymnastik och
logopedinsatser, fatt std tillbaka. For barn med rorelsehinder har det
medicinska stodet prioriterats och det psykologiska och sociala stodet blivit
eftersatt. Den nya inriktningen med samordnad habilitering kommer
rimligtvis att leda till att behoven far styra vilka insatser ett barn skall fa,
istéllet for primérhandikappet. | kommande kapitel tar jag upp livsvillkoren
for manniskor med utvecklingsstorning med tonvikten lagd pa familjer med
barn med utvecklingsstorning, teorier och klassificering av utvecklings-
storning, vad det innebar for en individ att vara utvecklingsstord, nedlégg-
ningen av institutioner, integrering i forskola/skola samt stodinsatser till
familjerna.



Kapitel 3

UTVECKLINGSSTORDAS LIVSVILLKOR

Bam med utvecklingsstdrning bodde och véxte tidigare upp pa institu-
tioner. Idag bor de flesta bam hemma hos sina foraldrar och detta stéller
krav pa olika nya stodformer frdn samhallet for familjerna. Som en
naturlig foljd av nedldggningen av institutionerna och utflyttningen i sam-
héllet kan integreringen ses. Barnen flyttar hem till sina foraldrar, till
elevhem eller till annat enskilt hem. Foraldrarnas ansvar och arbetsborda
okar och kraven pa stod fran samhallet forstarks.

Institutioner —} Utflyttning —} Integrering —> Stddinsatser

Avveckling till foréldra- i forskola/ Ekonomiskt stod
Intagnings- hem eller skola Habilitering
stopp for elevhem for
bam de bam som

finns pa insti-

tution

Figur 2. Konsekvenser vid avveckling av institutioner for bam

Ovanstaende figur kan i korthet sagas illustrera vad en avveckling och
nedlaggning av institutionerna bor medfora i ett langre perspektiv. Aven
om avvecklingen kan ses som en humanitar och vardideologisk fraga kan
den inte ses som en isolerad sadan, eftersom den ger konsekvenser aven pa
andra omraden. Barn med utvecklingsstorning, som bor pa institution,
maste enligt lag erbjudas en annan boendeform, erbjudas majligheter till
integrering i forskola/skola och familjerna maste fa ett adekvat stod fran
samhallet. Det &r konsekvensen av de lagar som for narvarande galler.
Nedan beskrivs olika teorier om utvecklingsstorning och vad handikappet
innebar, nedlaggning av institutionerna, integrering i forskola/skola samt
foraldrarnas behov av stdd och deras ansvar.

Utvecklingsstorning - teorier och klassifikation

Utvecklingsstorning &r en intellektuell funktionsnedséttning, som inte har
nagot samband med psykisk sjukdom. Det finns olika satt att beskriva och
klassificera utvecklingsstorning och vad handikappet innebér. Syftet med att
finna modeller for att Klassificera utvecklingsstérning ar enligt min mening



i huvudsak for att man skall kunna satta in atgarder for att underlatta och
mildra konsekvenserna av funktionsnedsattningen. World Health Organiza-
tion (WHO, 1980) indelar utvecklingsstérning i fyra olika grader: djup,
svar, mattlig och lindrig och dessa kan relateras till intelligenskvoter.

Tabell 2. WHOs definition av utvecklingsstorning i relation till 1Q.

Grad av utvecklings- Djup Svar Mattlig Lindrig
stérning enl WHO

Intelligenskvot (1Q) -20 20-35 35-50 50-70

Gréanserna mellan de olika grupperna ar godtyckliga och bygger pa statis-
tiska grunder. | allménhet &r intelligenskvot som indelningsgrund for att
bestdmma graden av utvecklingsstorning endast tillamplig for vuxna. Stora
svarigheter foreligger nar det géller att mata 1Q pa barn och aven vuxna,
som inte sjalva kan/vill medverka i olika test eller kanske helt enkelt inte
forstar dem. Enligt WHOs skala motsvarar djup utvecklingsstorning en 1Q
under 20. Manga lander anvander WHOs Kklassificering av utvecklings-
storning, andra indelar graden av utvecklingsstorning i lindrigt och svart
utvecklingsstorda. Vilken klassificering man anvéander beror pad hur det
samhalle ser ut som man lever i och kan i viss man sagas spegla de vérde-
ringar som rader.

Utvecklingsstorning kan &ven indelas efter andra normer. Ur psykologisk
synvinkel ar den utvecklingsstord vars intellekt nedat avviker fran det
normala. Vad som anses vara normalt kan sjalvfallet diskuteras men &r
relaterat till ett genomsnitt, en normalkurva, av befolkningen. Hos den som
ar utvecklingsstord ar formagan att forsta vad man ser, hor och upplever
samt att kunna tianka abstrakt hammad eller stérd. En person som pa grund
av sin intellektuella funktionsnedséttning inte klarar de krav som samhéllet
staller kan ur social synvinkel beskrivas som utvecklingsstérd. Nivan pa
kraven och den miljo den utvecklingsstorde lever i ar saledes avgorande for
om han/hon betraktas som handikappad eller inte. Med en anpassad miljo
behover den som ar utvecklingsstord inte nédvandigtvis vara handikappad,
eftersom det ar i motet med miljon som handikapp uppstar (WHO, 1980).
Om man satter dessa bada begrepp i relation till omsorgslagen, finner man
att den psykologiska definitionen avser den nedsatta forstandsfunktionen.
Definitionen kan dven betraktas som social, eftersom den som pa grund av
nedsatt forstandsfunktion inte klarar sin livsforing pd egen hand kan
begara stod fran samhallet enligt omsorgslagen. | allméanhet &r det svart att
separera de psykologiska och sociala definitionerna fran varandra, eftersom
de oftast hanger ndra samman och forekommer samtidigt.



Ett annat satt att beskriva utvecklingsstorning ar att utga ifran och bedéma
en persons funktionella niva och utifran detta beskriva vad personen klarar
av. Detta arbetssatt har bland annat de danska pedagogerna Lilli Nielsen
och Birgit Petersen (1984) anvént sig av vid utvecklandet av ett funktions-
schema for gravt synskadade och flerhandikappade barn. Deras ambition &ar
att finna en lamplig arbetsmetod for varje enskilt barn och de &r av andra
skal inte intresserade av nagon nivaindelning eller klassificering. Schemat
ar “inte utformat efter langvariga vetenskapliga undersokningar av blinda
barn, utan genom uppsamling av de problem som har kommit fram i det
pedagogiska arbetet med 200-300 blinda funktionssvaga barn” (ibid, sid 1)
vid Refsnaesskolan, som &r en statlig specialskola i Danmark. Att beskriva
barnets funktionsnedsattning utifran detta pedagogiska inlarnings- och funk-
tionsschema é&r enligt Nielsen och Petersen fruktbart.

Den svenske forskaren Gunnar Kylén (1981) har utvecklat en teori, som
beskriver vad intellektuell utveckling &r i relation till handikapp. Kyléns
teori grundar sig i huvudsak pa Piaget (1962) och bygger pa en stadie-
indelning, som gar att relatera till Piagets utvecklingsstadier. Kylén anvan-
der begreppen A-, B- och C-stadiet for de olika nivaerna. Den som é&r
normalbegavad befinner sig enligt denna indelning pa D-stadiet. Kyléns
stadieindelning relaterad till WHOSs indelningsgrund ser da ut pa féljande
Satt:

Tabell 3. Kyléns indelningsgrund relaterad till WHOs och 1Q (bygger pa

Kylén 1981).
Grad av utvecklings- Djup Svar  Mattlig Lindrig
stérning enl WHO
Intelligenskvot (1Q) -20 20-35  35-50 50-70
Kyléns A-B-C A B C
(-10)

Kylén relaterar sin indelningsgrund till intelligensalder och enligt denna
motsvarar de olika stadierna foljande intelligensalder (Jfr Piaget):

A-stadiet 0-18 manader
B-stadiet 18 manader - 7 ar
C-stadiet 7-11ar

Att vara gravt utvecklingsstord innebar saledes att man har den svaraste
formen av utvecklingsstérning och enligt Kylén (1981, 1985) befinner man
sig pd A-stadiet och har en 1Q under 10. Det gar emellertid inte att bortse
fran de svarigheter som finns nar det galler att mata intelligenskvot pa
personer, som pa grund av sin funktionsnedsattning inte kan medverka/



medverkar i sjalva undersokningen. Vad den laga intelligenskvoten emeller-
tid visar ar, att en person som &r gravt utvecklingsstord befinner sig pa en
mycket tidig utvecklingsniva, dvs star pa en utvecklingsniva understigande
cirka 1 1/2 ars alder. P4 A-stadiet bygger man enligt Kylén upp sin
forstaelse av verkligheten genom att ordna sina sinnesupplevelser i enkla
par och kedjor. Ett utvecklingsstort bam, som fore maltiden far en sked i
sin hand, lar sig s smaningom att efter skeden kommer mat. Ett brott i en
handlingssekvens kan innebéra att man far borja om fran borjan. Om
barnet t ex tappar skeden pa golvet maste man bérja om fran borjan igen.
Rutiner kring barns sanggaende byggs ofta upp pa detta sétt. Detta géller de
fem kategorierna tid, rum, kvalitet, kvantitet och orsak. Man lever och
upplever har och nu, vilket innebar att man inte kan utfora nagra abstrakta
tankeoperationer, utan endast forstar konkreta handlingar. Kommunika-
tionen befinner sig pa en forsymbolisk niva och ar icke-verbal. Bamet
anvander signaler, naturliga reaktioner och gester for att Gverfora ett
budskap. Vad dessa begrepp innebér beskrivs mer utférligt under kapitlet
om kommunikation.

Det viktigaste, enligt min mening, med olika stadieindelningar &r att man
kan fa en “nagorlunda” realistisk bild av vad man kan forvanta sig av en
person pa en viss utvecklingsniva. Att anvanda samma indelning for bam
som for vuxna ar déaremot inte helt riktigt, eftersom ett bam fortfarande &r
”i utveckling”, dvs kan, beroende pa erfarenhet och kunskap, utvecklas upp
till cirka 16 ars alder. Risk finns emellertid att en stadieindelning anvands
som ett klassificeringssystem, dar man inom ramen for stadierna begransar
och negativt paverkar den utvecklingsstordes mojligheter. Med andra ord
kan man saga att man satter pa bamet en etikett, som sedan kan folja bamet
under lang tid. Né&r det galler Kyléns teori ar det idag manga manniskor
som arbetar inom omsorgsverksamheten som talar om utvecklingssstérda
personer som “en pa A-stadiet, en pa B-stadiet” osv, trots att de kanske inte
alltid har satt sig in i betydelsen av dessa begrepp. Kyléns teori har trots
detta haft stor betydelse for omradet och visat pa viktiga problemomraden
och brister i formagan hos individen. Enligt min mening finns idag ingen
béattre teori att anvanda som bas nar man beskriver utvecklingsstorning och
vad handikappet innebar.

Att vara utvecklingsstord och flerhandikappad

En person som ar utvecklingsstord har en lagre kapacitet pa korttidsminnet
(eller kortminnet) och en lagre abstraktionsformaga, d4n vad som anses
normalt. Strukturen avseende tid, mm, kvalitet, kvantitet och orsak &r
enkel och konkret. ”Kortminnet fungerar som en ’tratfi mellan percep-
tionen och forstandet. Den forstandshandikappade har en smalare 'tratt’ &n
andra manniskor. Nar den forstandshandikappade skall lara sig nagot kan
han darfor inte fa igenom sd manga intryck at gangen genom kortminnet”
(Elofsson, 1979, sid 62). Den lagre kapaciteten paverkar och forsamrar



inlarningsformagan. Eftersom det inlarda ar enklare och mera konkret
finns inte heller sarskilt mycket av flexibilitet vare sig i tdnkandet eller i
direkta handlingsoperationer.

Ett barn som &r utvecklingsstort utvecklas ocksa langsammare an andra
barn. Det tar langre tid att nd fram till forstaelse av bilder och symboler
och manga utvecklingsstérda barn kommer aldrig sa langt i sin utveckling
ens som vuxna. Perceptionsformagan ar ofta stord, speciellt om det finns
ytterligare handikapp i kombination med utvecklingsstérningen, och detta
innebar svarigheter att urskilja och uppfatta sinnesintryck. Forskning har
visat att den som ar utvecklingsstord lar sig forsta och hantera sin omvarld
genom manga och olika erfarenheter (Goransson, 1986). Det har aven visat
sig att upprepning av en aktivitet &r av speciell betydelse foér inlarning och
minne. Den som &r utvecklingsstord har ett svagare korttidsminne och en
lagre abstraktionsniva och eftersom handikapp uppstar i métet mellan en
méanniska med funktionshinder och miljon, kan en enkel och konkret miljo
underlétta for den som &ar utvecklingsstord.

Tidsfaktorn spelar stor roll. For den som &r utvecklingsstord tar det ofta
langre tid an for andra att lara sig nagonting. Ofta behovs en speciell
pedagogik och metodik for inldrningen, men vad och hur mycket man kan
lara sig begransas av den intellektuella formagan. Manniskors forstands-
formaga kan utvecklas till en dvre grans “ett tak”, som ar olika hogt for
olika manniskor. Normalt paverkar inte utvecklingsstorningen kanslor,
behov, kénslobearbetning, attityder och sjalvkénsla. Dessa funktioner
paverkas av det bemotande som den handikappade far fran omgivningen
(Kylén, 1981, 1987).

Den forsta tidsuppfattningen ar upplevelsen av den egna kroppen och
rytmen. Barnet kan inte vénta utan handlar efter lustprincipen” och véljer
aktiviteter som ger tillfredsstéllelse omedelbart. Ett barn som &r hungrigt
skriker tills det far mat och tystnar inte forran det ar matt och belatet.
Tidsuppfattningen byggs upp genom jamforelser mellan olika handelser
med avseende pa nar de intraffar och hur lange de varar (ibid).
Tidsuppfattningen &r begransad hos utvecklingsstérda bam, men genom att
strukturera barnets tillvaro och ge barnet en tidsméssig kontinuitet och
ordningsfoljd underlattas inlarningen generellt.

Den forsta rumsuppfattningen grundas ocksa pa upplevelsen av den egna
kroppen (ibid), men synen har dven stor betydelse for rumsuppfattningen.
Genom att ta i och suga pa sina hander och fotter far det lilla barnet en
forsta kansla for avstand och lage. Gravt rorelsehindrade utvecklingsstorda
barn maste ibland lockas att gripa efter sina hander och fotter eftersom de
inte gor detta spontant. Manga bam med grava handikapp maste stimuleras
till nyfikenhet och motiveras att sjilva ta initiativ (Granlund & Olsson,
1987; Nielsen, 1983). Det andra steget i utvecklingen av en rumsupp-
fattning kommer néar bamet borjar soka efter saker i sin omvarld. Letandet



bestar av att barnet forsoker fa tag pa en sak som kan uppfattas av nagot
sinne, oftast syn och horsel. Nar man talar om rumsuppfattning maste
vikten av forflyttning betonas. | och med att ett bam kan forflytta sig sjalv,
krypa eller g3, utvecklas kunskapen om rummet. Manga av de bam som
befinner sig pa tidig utvecklingsniva har inte formaga att forflytta sig
sjalva, eftersom de ofta har ett rorelsehinder.

Andra saker som utmarker bam med utvecklingsstérning ar enligt Kylén
en begrénsad uppfattning av begreppen kvalitet, kvantitet och orsak. For att
ge en bild av ett gravt utvecklingsstort bam féljer har en kortfattad
beskrivning av Anders, 13 ar, byggd pa en intervju med hans mamma
(Brodin, 1985).

Anders bor tillsammans med sina foraldrar och tva aldre syskon pa en gard ute pa
landet. Han &r enligt foraldrarna och skolpersonalen glad och néjd och Iatt att ha att
gora med. Han ar gravt utvecklingsstord, synskadad, rérelsehindrad, talskadad och har
epilepsi. Anders har ingen hoftstabilitet och délig koordinationsforméga. Anders virld
ror sig kring den egna kroppen och endast vid enstaka tillfallen stracker han sig efter
saker i omgivningen. Om han leker med ett foremal, som sedan forsvinner ur synhall,
letar han inte efter det. Han har med andra ord ingen objektspermanens. Eftersom han
inte heller kan rora sig sjalv har han svart att fa en rumsuppfattning. Anders vander sig
fran olust mot lust och upplever en viss ordningsféljd. Han vet t ex att nér en speciell
musik spelas pa TV, foljer ett visst program. | ovrigt lever han i den konkreta
verkligheten - har och nu. Anders har ingen férmaga att forsta orsak-verkan eller att
forstd kvalitet och kvantitet.

Utvecklingsstorda bam pa tidig utvecklingsniva har inget talat sprak utan
befinner sig pa “signalnivad” vilket innebér att de kommunicerar med
signaler och naturliga reaktioner (Kylén, 1983). Kraven pa omgivningens
formaga att tolka och forsoka forsta ar darfor hoga och en stor lyhordhet
ar nodvandig. Ett bam som gang pa gang forsoker kommunicera och inte
blir forstatt blir passivt och till slut upphor intresset for att kommunicera.
Barnet lar sig att det inte 10nar sig att vara aktivt och enligt ALA-forskama
(ALA = Anpassning till Liv och Arbete, se Bilaga 6) ar detta vad Seligman
(1975) definierar som ”inlard hjalploshet”.

Vilja och motivation &r starka drivfjadrar bade nar det galler kommuni-
kation och lek. Ett bam med utvecklingsstorning har ett enklare och mera
konkret tankande vilket paverkar kommunikationen. Sprakutveckling hos
t ex bam med Downs syndrom foljer i stort samma monster for sprakut-
veckling som finns hos normalbegavade bam (Johansson, 1981, 1983).
Skillnaden ar framst att utvecklingsstorda bam behover langre tid for att
lara sig och att sprakutvecklingen har vissa sardrag, t ex vad betraffar arti-
kulation och intonation (Buckhalt, Rutherford, & Goldberg, 1978; Dunst,
1981). Aven for bam med flerhandikapp &r kommunikation i allméanhet na-
got svart och komplicerat. Det beror framst pa att gravt utvecklingsstorda
bam ofta &r passiva, sallan tar nagra egna spontana initiativ och att de beho-
ver omgivningens stod for att bli aktiva och kommunicera (Brodin, 1987).
Det beror ocksa pa att barnen ofta har perceptionsstomingar som forsvarar



bearbetning av olika sinnesintryck. Undersokningar har visat att for gravt
handikappade barn har tidig stimulering en central roll (van Dijk, 1965;
Gray & Wandersman, 1980; Smebye, 1986).

Begreppet flerhandikappadanvands i allméanhet pd samma ovarsamma sétt
som begreppet handikappad, dvs i en "vidare” bemarkelse som inbegriper
alla manniskor i olika situationer - “alla &r handikappade nagon gang och
vid nagot tillfalle”. Den stora skillnaden ar emellertid att det ar ett
funktionshinder som &r grunden for handikappet och att handikappet
uppstar i motet med miljon. Begreppet flerhandikappad finns definierat i
Statens offentliga utredningar SOU 1980:16. Dar sager man att det ar fraga
om maéanniskor med omfattande skador eller sjukdomar. Man pekar pa
foljande: 1 en vidare mening kunde man med flerhandikappade mena alla
handikappade som har en kombination av skador, av sjukdomar eller av
skada och sjukdom. Vi anser dock att det &r en alltfor lattvindig tolkning,
som inte uttrycker den egentliga innebdrden i begreppet”, (sid 46).
Flerhandikappbegreppet &r alltsd mer komplicerat an sa. ”"Inom handikapp-
rorelsen och eljest inom den handikappolitiska debatten reserverar man
begreppet flerhandikappade for personer som till foéljd av sadana
kombinationer har mera omfattande problem och behov”, (sid 46). Detta
visar pa ett stort problem. Begreppet flerhandikapp anvéands ofta mycket
slarvigt t ex istéllet for tillaggshandikapp, som tydligare beskriver vad som
avses. For att oka forstaelsen for vad flerhandikapp innebar méaste man
enligt min mening skilja pa dessa tva begrepp. Begreppet flerhandikapp
skall reserveras for de allra svarast handikappade méanniskorna och de mest
komplicerade situationerna och slutligen nar det ar frdga om kombinationer
av skador vars foljder ar speciellt svara (SOU 1980:16). | SOU 1990:19
anvands begreppet “omfattande funktionshinder” och daribland ingar
manniskor med flerhandikapp. Detta bidrar pa intet satt till att klarlagga
och underlatta begreppsbildningen. Man talar om behovet av samhalls-
insatser som ett kriterium pa omfattande funktionshinder. Den officiella
definitionen av begreppet flerhandikapp kan darfér anses vara mycket
svartolkad, eftersom behovet av stod ar grundat pa individuella forutsatt-
ningar. Av de gravt utvecklingsstdrda anses allmént cirka 2/3 vara
flerhandikappade. Prevalensforskning har visat att manniskor med grav
utvecklingsstorning ofta har ett flertal funktionsnedséattningar utover
utvecklingsstorningen. De flesta méanniskor med grav utvecklingsstorning
ar talskadade och/eller har kommunikationsstomingar. Manga har aven
rérelsehinder, epilepsi samt syn- och horselskador (se vidare under kapitel
4, sid 33, Tabell 4). Min egen definition av begreppet flerhandikappad
utgar fran grav utvecklingsstorning och de flesta av dessa manniskor &r
flerhandikappade, eftersom de har flera svara tillaggshandikapp, som
forsvarar mojligheterna att aktivt samspela med omgivningen. Aven medi-
cinering av olika slag paverkar barnets allméntillstand, t ex medicinering
mot epilepsi, som paverkar barnets vakenhetsniva.



Att vara gravt utvecklingsstord flerhandikappad innebar att man behdver
mycket stéd och hjélp for sin dagliga livsforing. Dessa krav har i takt med
avvecklingen av institutionerna under senare ar allt tydligare formulerats.

Institutionsboende - hemmaboende

Idag bor de flesta barn och ungdomar &ven med grava handikapp hemma
hos sina foraldrar. Enligt den nya omsorgslagen far, som tidigare namnts,
bam inte langre placeras pa institution utan de skall bo och véxa upp i sina
foraldrahem, i annat enskilt hem eller pa elevhem. Detta innebar en
vésentlig vandning i svenska omsorger om bam och ungdomar med funk-
tionsnedsattningar och medfor ett storre samhéllsansvar ifraga om stodin-
satser for familjerna.

Handikapproérelsen, speciellt Riksforbundet FUB (Riksforbundet for
Utvecklingsstérda Bam, Ungdomar och Vuxna), har under 1980-talet
drivit fragorna om nedlaggning av institutionerna mycket kraftfullt. Till att
borja med flyttade de lindrigt och mattligt utvecklingsstorda ut i grupp-
bostader i samhéllet. Kvar pa institutionerna blev de allra svarast handikap-
pade och mest vardkravande. Utflyttningen idag géller saledes i hdg grad
dessa manniskor och detta har resulterat i att manga ifragasatt om avveck-
lingen gatt for fort. Samhéllet utanfor institutionen har inte alltid varit
forberett for att att ta hand om de gravt utvecklingsstérda och erbjuda dem
en tillvaro med god livskvalitet. Gustavsson (1990) menar att de olika
atgarder som maste vidtagas bland annat &r att grannar maste forberedas
for att de skall fa en positiv installning. Han menar att det racker med att
det rér sig om nagot frammande, nagot som inte passar in i vara tidigare
erfarenheter for att vi skall reagera med misstdénksamhet. Den som aldrig
kommit i kontakt med en manniska med utvecklingsstorning maste darfor
fa information om vad detta handikapp innebar for att undvika negativa
attityder och osakerhet. Dessutom maste fragan om daglig verksamhet vara
I6st da utflyttningen annars kan leda till isolering. Kylén (1978) har i en
studie av utvecklingsstérda boende pa institution dragit slutsatsen, att det
inte finns nagonting som pekar pa positiva effekter ur utvecklingssynpunkt
av att bo pa institution, utan snarare pa skadligheten. Speciellt skadligt &r
det for bam och for gravt utvecklingsstorda (ibid). Utifran detta drar jag
slutsatsen att for bam som &ar gravt utvecklingsstérda flerhandikappade ar
en institution inte utvecklingsbefrdmjande. Andra studier av jamférelser
mellan bam i hemmiljé och bam som vistas pa institution har visat att
institutionsbamen ar kinsloméssigt undernarda (t ex Alin-Akerman, 1978;
Bowlby, 1954; Freud & Burlingham, 1944; Spitz, 1965; Tizard, 1964).

For de utvecklingsstorda barnen har institutionsnedlaggningen i de flesta
fall varit positiv, vilket visat sig i att barnen blivit aktiva och mer
kommunikativa. Exempel pa liknande situationer ar de bam som under
kriget placerades pd barnhem och da ofta drabbades av depressioner



(Freud & Burlingham, 1944; Alin-Akerman, 1978). Barn som flyttat frén
institution till ett elevhem med en mindre personkrets har, enligt samtal
med omsorgspersonal, efter en tids anpassning borjat intressera sig for
saker och manniskor. Den inlarda hjalplosheten Gvergar till att barnet
borjar utveckla en kompetens. Trots detta finns idag ett litet antal barn, som
fortfarande bor kvar pa institutioner, eftersom foraldrarna av olika skal
inte anser sig ha mojlighet att ta hand om dem. Olika uppfattningar finns
bland foraldrar till gravt flerhandikappade barn om hur problemet skall
I6sas. Alla foraldrar orkar inte med det tunga ansvaret och vardarbetet och
av denna anledning finns idag nagra fa barn som tvingas bo pa sjukhus.
Foraldrarna till dessa bam onskar i forsta hand en liten institution dér deras
barn skall fa vaxa upp med trygg vard. For foraldrarna innebér institu-
tionsnedlaggningen att de sjalva maste ta ett storre personligt ansvar for sitt
bam och att deras arbetsbérda okar. Foraldrarna forvantar sig ofta att de
skall f4 mycket stod fran samhallet nar de har hand om sitt bam. Fran sam-
hallets sida innebar avinstitutionaliseringen att vardkostnaderna minskar, att
de anhoriga mer aktivt medverkar i atgarder som berdr deras bam och att
samhallets insatser for stod maste byggas ut. Det har emellertid visat sig att
utbyggandet av samhéllets stodinsatser inte haller samma takt som nedlagg-
ningen av institutionerna. Framfér allt, menar jag, &r nedldggningen av
institutionerna idag en vardideologisk fraga. Det framhalls ofta att av
medmanskliga och humanitéra skél laggs institutionerna ner och dorrarna
Oppnas for manniskor som ar utvecklingsstorda att aktivt delta i samhalls-
livets gemenskap. | vilken utstrackning de sedan kommer att inga i en
gemenskap &r troligen for tidigt att sdga, men man vet att ingenting hander
av sig sjalvt. Forutom ekonomiska och personella resurser krévs intresse
och vilja fran manniskor i omgivningen for att gora den sociala integre-
ringen till en verklighet. Samtidigt maste man vara medveten om att det
aven finns en ekonomisk konsekvens av nedldggningen av institutionerna,
namligen den att samhallets kostnader for vard minskar, och att detta kan
paskynda nedlaggningen. Som en direkt foljd av nedlaggningen av vardhem
och specialsjukhus samt utflyttningen i samhéllet kan integreringen ses.

Integrering och normalisering

Full delaktighet och jamlikhet & malen for den svenska handikappolitiken
och dessa mal skall uppnas genom integrering och normalisering. Med
detta som utgangspunkt har bam med funktionsnedsattningar under senare
ar i allt storre utstrackning integrerats i forskola och skola. Integrations-
utredningen (SOU 1980:34) anger malen for integrering i termer av
gemenskap, delaktighet, 6msesidighet och kommunikation. Integrering kan
saledes ses som en direkt foljd av normaliseringsprincipen. Fér bam med
funktionshinder kan man idag se tre olika typer av integrering i forskola/
skola. Dessa ar individualintegrering, gruppintegrering och lokalinte-
grering. Nar det galler férskolans verksamhet har kommunen enligt
socialtjanstlagen ansvar for placeringen av samtliga bam som bor i kommu-



nen, dvs d&ven for de utvecklingsstorda barnen. Individualintegrering
innebar att ett barn med funktionshinder gar i samma grupp/klass som sina
icke handikappade kamrater. Vid gruppintegrering gar en mindre grupp
barn med funktionshinder i en ordinédre grupp/klass och vid lokalinte-
grering finns en sérskoleklass insprdngd i en vanlig skola. Alla dessa typer
av integrering kan sdagas vara av fysisk eller funktionell karaktér (Soder,
1981), men for att man skall kunna tala om integrering i samma termer
som Integrationsutredningen (SOU 1980:34) krdvs dven en social integre-
ring, dvs gemenskap och delaktighet.

Hur vél en integrering av ett bam med utvecklingsstorning fungerar i
forskola/skola beror i hog grad pa klimatet bland larare och elever i
gruppen/klassen (Hill & Rabe, 1987; Wadstrom, 1988). Om en larare har
negativa attityder till ett bam oOverfors dessa attityder latt till de andra
eleverna i klassen. Detta galler inte bara attityder till bam med handikapp
utan aven till icke handikappade bam. Det finns dven andra faktorer som
paverkar integreringen. Sjalvfallet har art och grad av handikapp stor
betydelse, men det ar ocksa viktigt att integreringen ar val forberedd och
att alla oklarheter om barnets placering diskuteras i forvag. Nar ett gravt
utvecklingsstort forskolebarn placeras i den kommunala barnomsorgen
uppstar ofta stora svarigheter. For det forsta ar bamomsorgspersonalen i
allménhet inte utbildad for att ta hand om mycket svart handikappade bam
och for det andra ar den idag redan mycket hart belastad med Gverin-
skrivningar av bam. Om svarigheter uppstar kan det bero pa att integre-
ringen forberetts daligt eller att det ar brist pa personella resurser. Ett
exempel pa en dalig foreberedelse ar om personalen, t ex inte i forvag, har
tréffat barnets foréldrar och diskuterat vilka forvantningar foréldrarna har
pd forskolevistelsen for sitt bam. Ett annat om personalen inte fatt
informera foréldrarna om vilka regler som géller vid barnets placering.
Andra saker som har med forberedelsen att gora &r att informera de andra
bamen och deras fordldrar om barnets funktionsnedsattningar. De sociala
processerna &r inte heller ovasentliga i sammanhanget. Man kan aldrig
tvinga fram en social integrering” eftersom alla manniskor normalt valjer
vanner efter vissa kriterier. Det finns alltid bam som &r utstétta och
hamnar i "periferin” beroende pa att de ar rodhariga, snoriga eller nagot
annat, men en “resursperson” kan ha till uppgift att fora in det handikap-
pade barnet i barngruppen. En integrering skall for att uppfylla malen
saledes inte enbart innebdra en placering av barnet for att ge barnet
stimulans eller foraldrarna avldsning, utan integreringen skall tillfora det
handikappade barnet delaktighet och ge en social gemenskap. Det har
emellertid visat sig att alltfér manga av de utvecklingsstérda bamen inte ar
delaktiga i forskolans/skolans arbete, utan isolerade och ensamma. Manga
forskare har under senare ar belyst detta problem (Ekholm & Hedin, 1984;
Hill & Rabe, 1987; Schang, 1982).

Schang (1982) menar att stora risker finns att barn med flerhandikapp
individualintegreras i forskolan for integreringens egen skull istallet for att



man tar hansyn till barnets forutsattningar. Hon menar vidare att det
flerhandikappade barnet har behov av en strukturerad tillvaro och
aktiviteter som ar anpassade till barnets utvecklingsniva. Det &ar ofta svart
att tillfredsstélla dessa behov. Schang vander sig i forsta hand mot
individualintegrering av barn med flerhandikapp och stéller fragan for
vems skull ett svart flerhandikappat barn integreras. Aven Thunman och
Edstrom (1988) har studerat utvecklingsstorda barn i forskolan och menar
att det behdvs sarskilda atgarder for att underlatta det utvecklingsstérda
barnets mojligheter till gemenskap. Framfor allt pekar de pa att placeringen
skall vara val planerad och genomténkt, eftersom detta verkar vara en
kritisk faktor om man skall fa det att fungera. Nar det géaller gravt
flerhandikappade barn anser de att en specialgrupp ofta &r att féredra,
eftersom dessa barn behdver personal med specialkunskap.

Lundborg (1988) redovisar resultatet fran ett forsknings- och utvecklings-
projekt om utvecklingsstérda barn i kommunal fdorskola, utfort av
Carlstrom och Hagman pa uppdrag av Skoloverstyrelsen. Projektet visade
att en integrering inte sjalvfallet utfaller till det utvecklingsstérda barnets
fordel. Risk finns att olika stodinsatser som satts in segregerar barnet och
saledes motverkar integrering. Ett barn som standigt tas ur barngruppen
for att fa individuell traning blir en “avvikare” och segregeras fran de
andra barnen. Aven det barn som har en personlig assistent/vardare kan bl
segregerat istallet for integrerat. Assistenten maste medvetet arbeta for att
fora in barnet i barngruppen, eftersom risken finns att assistenten istéllet
blir ett hinder for barnets integrering. Cirka 700 av drygt 11.000 sarskole-
elever var 1988 integrerade i grund- och gymnasieskolor. Enligt uppgifter
fran SkolGverstyrelsen har antalet individualintegrerade elever ar 1991 6kat
till cirka 800. Drivkraften bakom individualintegreringen, menar Lund-
borg, ar en ideologi om allas likaberattigande och lika varde. F6r manga
elever innebar integrering inte alltid den basta I6sningen. Fragan om vilka
principer, som &r viktiga for att integrering av utvecklingsstérda barn skall
fungera, har bland annat Wadstrom (1988) belyst. Han diskuterar vad som
ar utméarkande for en utvecklingsstord elev, som blir accepterad av kamra-
terna vid individualintegrering och menar att det framst hdnger samman
med l&rarens och de andra barnens installning till sin utvecklingsstérde
kamrat, men risken for utstotning och isolering &r stor. Wadstrom konsta-
terar att elever som &r socialt valanpassade och motiverade for skolarbete
har de stdrsta mdjligheterna att lyckas och bli accepterade av sina kamrater.

Ekholm och Hedin (1984) har gjort en studie pa tolv daghem. Pa fem av
dessa var fem utvecklingsstorda bam individualintegrerade. Barn i allméan-
het tillbringar den stdrsta delen av sin tid tillsammans med kamrater och
minst tid tillsammans med vuxna. De utvecklingsstérda barnen i ndmnda
studie lekte ofta for sig sjalva och tillbringade cirka tva tredjedelar av sin
tid ensamma. Endast 7% av tiden pa daghemmet tillbringade de tillsammans
med andra bam. Tre av de utvecklingsstorda bamen lekte 6verhuvud taget
inte med nagra andra bam.



I bérjan utgjordes forskningen om integrering till storsta delen av
effektstudier foljda av atgardsprogram. Speciellt intresse har studier som
fokuserat pa samspel mellan utvecklingsstérda och normalutvecklade bam
fatt. Hill och Rabe (1987) har gjort studier av integrering av utvecklings-
storda foérskolebarn och noterar att; ”De tidiga projekterfarenhetema gav i
likhet med tidigare forskning intrycket att integreringen inte pa ett
sjalvklart satt medférde de positiva konsekvenser som férvéntats” (sid 31 ).
De konstaterar att de utvecklingsstérda barnen i 79% samspelade med de
vuxna och att endast 21% av tiden utgjorde kontakter med andra bam. De
gravt utvecklingsstdrda bamen har &ven féarre kontakter med de vuxna &n
normalt och de saknar nastan helt kontakt med andra bam. Hill och Rabe
menar vidare att de utvecklingsstorda barnens laga status i gruppen
paverkar samspelet med de andra bamen. De talar om “stampling” och
forklarar denna utifrdn Meads (1934) och Tannenbaums (1938) forskning.
Bamen far en negativ stampling, som sedan foljer med dem och paverkar
den bild de far av sig sjalva. Hill och Rabe visar vidare i sin undersokning
att bamen &r mycket isolerade, men konstaterar att &ven om integreringen
visade pa negativa resultat sa finns det ingenting som talar for att
situationen skulle vara battre for de utvecklingsstérda bamen om de
placerades i segregerade forskolor. En diskrepans mellan intregreringens
mal och verkligheten foreligger.

Palmer (1987) har studerat fem gravt synskadade bam integrerade i
kommunal forskola. Bamen, som inte hade nagra tillaggshandikapp,
borjade sin vistelse pa daghemmet vid cirka tva ars alder. De fem bamen
hade innan dess traffat jamforelsevis fa andra bam. “Deras speciella
beroende av foréldrarnas funktion som 'hjalpjag’ innebar dessutom att de
vid dagisstarten hade haft farre egna sociala kontakter med andra vuxna &n
vad bam normalt haft vid denna alder.” (sid 80). Integreringen hade
inneburit svarigheter, men visar enligt Palmer pa klart positiva forutsatt-
ningar for socialt samspel. De blinda bamen accepterades tidigt av de andra
bamen i gruppen och kontakterna med kamraterna var i stort positiva.
Manga initiativ till kontakt togs fran de andra bamen i gruppen, som i viss
man kant beundran for det blinda barnets formaga att klara sig utan att se.

De resultat som Palmer (1987) redovisar om integrering av blinda bam kan
stallas i relation till forskning om integrering av utvecklingsstorda bam
(Ekholm & Hedin, 1984; Hill & Rabe, 1987). Medan det blinda bamet
enligt Palmer mots av kamrater som visar beundran for barnets formaga,
stéts det utvecklingsstérda bamet ofta ut av de andra bamen. Utstétningen
fungerar som en negativ ”stdmpling” av bamet och de kontakter som det
utvecklingsstorda bamet tar blir ofta negativa, vilket medfér att barnets
erfarenheter inte stimulerar till ytterligare kontaktforsok.

Trots att vi i Sverige har en princip om integrering forekommer fort-
farande segregering, nér det galler vissa handikappgrupper. Den grupp som



framst har hévdat behov av segregering i forskola/skola ar foréldrar till
dova och horselskadade barn. Framst stodjer de sig pa den forskning som
visat att déva och gravt horselskadade bam behover vara segregerade for
att kunna utveckla sitt sprak. Ellstrom och Ellstrom (1983) har gjort en
forskningsoversikt rérande integrering av dova och hdrselskadade bam i
forskolan. De har konstaterat att forskningen kring integrering av horsel-
skadade bam i stor utstrackning inriktats pa program for social fardighets-
trdning. De menar att ”en forbattrad social interaktion och acceptans mellan
handikappade och icke-handikappade bam kraver att uppmarksamheten
riktas mot samtliga parter, som deltar i samspelet...” (sid 35). Ddva och
gravt horselskadade bam gar sdledes idag oftast i segregerade forskolor/
skolor, eftersom deras forsta sprak ar teckensprak och svenskan deras
andra sprak. Manga av de dova och horselskadade betraktar sig inte sjélva
som handikappade utan som en spraklig minoritet.

Ett annat undantag utgér de dovblinda barnen. Gruppen &ar mycket liten,
men har ur internationell synvinkel fatt stor uppmarksamhet under senare
ar. En fraga som ofta diskuteras ar vad det dovblinda barnet egentligen
skall lara sig i skolan. Best (1989) menar att det mest vasentliga ar att lara
barnet kommunicera och att bli sjalvstandigt. En mera traditionell syn pa
inlarning har Cullen (1989) som menar att man bor koncentrera bamet pa
inlarning genom att lara bamet diskriminera genom “fading” (en gradvis
foréandring av intensiteten hos ett stimulus) eller ”shaping” (en gradvis
forandring av form). Cullen menar vidare att reglerna for socialt samspel
ar viktiga att lara in, eftersom detta ofta brister hos den som &r flerhan-
dikappad. Han menar vidare att all inlarning bor utgd fran sociala
sammanhang. Det sociala sammanhangets betydelse for det dovblinda bamet
betonas dven av den sovjetiske forskaren Chulkov (1989), som menar att
det psykiska tillstandet hos ett bam med handikapp inte i forsta hand beror
pa funktionsnedsattningen, utan pa de sociala effekterna som denna foror-
sakar. Bade Best, Chulkow och Cullen (ibid) betonar det sociala samspelet
och vikten av att man lar bamet ett accepterat, socialt beteende.

Jag har valt att i forsta hand referera till svensk forskning om integrering,
eftersom den kulturella och sociala kontexten har stor betydelse for
resultaten. Det tycks Finnas ett samband mellan handikappets art och grad
och hur val integreringen fungerar. For de svarast handikappade, som t ex
de doévblinda, och for de déva och svart horselskadade tycks segregeringen
i hég grad medféra en medveten isolering. | nésta avsnitt ger jag en
kortfattad bild av hur man ser pa integrering i andra lander.

Jamforelser med andra lander
Forskning fran andra lander visar att Sverige kommit relativt 1angt nar det

galler integrering daven om mycket aterstar att gora. Guralnick (1976)
menar att integrering av handikappade bam bland icke-handikappade bam i



sjalva verket kan innebdra att de handikappade barnen berévas mojligheter
till pedagogiskt och terapeutiskt stéd. Alla l1ander ar inte heller lika positiva
till integrering som Sverige, dven om man idag kan kanna att alltfler
fragetecken borjar sattas i vart land. Det finns lander som framst under
1960-talet byggde upp stora institutioner for manniskor med utvecklings-
storning och som idag har svarigheter att klara av en avveckling.

Forskningen om de allra svarast flerhandikappade barnen ar ofta kliniskt
och experimentellt inriktad, vilket sannolikt beror pa att manga barn lever
pa institutioner, vilket mojliggor laboratoriemassiga undersokningar. Aven
lekforskning finns beskriven i standardiserade situationer och i laboratorie-
miljo (van der Kooij, 1989; van der Kooij & Hellendom, 1986; Levy,
1978).

Barn med svara funktionshinder i andra delar av varlden gar, enligt mina
erfarenheter, ofta i specialskolor och bor pa institutioner. | en del lander
talar man inte om att gravt utvecklingsstorda gar i skola, utan anvander
istallet begrepp som “daglig verksamhet”, “center” eller kanske ”lek-
grupp”. Detta visar pad den installning och de forvantningar som manga
lagger i ordet ”skola”. | skolan forvantas elever lara sig att lasa och skriva
och den som inte uppfyller de kraven gar saledes inte i skola. Denna
installning kan jamforas med den syn vi tidigare hade i Sverige da vi 1944
fick den forsta lagen som alade landstingen att ordna skolgang for “de
sinnessloa”, som kunde ga i skola. Det var fortfarande inte fraga om alla
utvecklingsstorda utan endast "de som kunde ga i skola”. Inte forran 1954
fick landstingen skyldighet att ordna skolgang for de “obildbara” barnen.
Man kan saledes forklara detta fenomen, som en fraga om en utvecklad
manniskosyn, dar manniskors lika varde betonas, och som i vart land
medfort en ny vardideologi.

Nedlaggning av institutioner, utflyttning i samhéllet, hemmaboende och
integrering i daglig verksamhet staller krav pa stod till bamet och forald-
rarna. Hur ar foréldrastodet utformat och vilket ansvar har foraldrarna
idag for sina gravt handikappade bam? Om féréldrars behov och ansvar
handlar nésta avsnitt.

Foraldrastod och fordldraansvar

En familj med ett bam med handikapp har idag rattighet att atnjuta olika i
lag reglerade stodformer for att kunna leva sa normalt som mgjligt och pa
lika villkor som andra barnfamiljer. Den som har ett bam med handikapp
har ratt att fa bostadsanpassning, handikapphjalpmedel, vardbidrag och
handikappersattning. Familjerna och bamet har ocksa ratt att fa tillgang till
habilitering och avlésning. En forutsattning for att en familj med ett gravt
flerhandikappat bam skall orka med sin situation ar att de under vissa
perioder kan erhalla avlosning. Med avl6sning i hemmet avses att foraldrar



och/eller andra som vardar barn med handikapp hemma far avlésning for
att fa tid Over att agna sig at andra barn i familjen, sig sjélva eller varandra.
Fran socialtjanstlagen (SoL) framgar att detta ansvar ligger pa kommu-
nerna. Avlosning kan aven erhallas enligt omsorgslagen och innebar da
avlosning i stodfamilj eller pa korttidshem.

| Socialstyrelsens Allmanna Rad 1981:1 om rétten till bistand framfors i
avsnittet om foraldrar till barn med handikapp kravet att familjerna skall
erhalla stod och hjalp fran samhallet. Socialstyrelsen anger att ett sétt att fa
stod ar genom fortur till forskola eller fritidshem. Foréldrar kan emellertid
aven behova stod och avldsning pa annat satt, t ex barnvakt, social hem-
tjanst eller att barnet placeras i annan familj under kortare tid. Socialsty-
relsen gjorde 1985 en enkatundersokning, som trots lag svarsfrekvens,
visade pa flera svarigheter. Bland annat namndes att kommunerna
informerade for daligt om denna service, det var svart att fa personal att
arbeta pa kvallar och helger samt att med kort varsel ordna avlésare. Fran
foraldrahall framfordes att det var svart att lamna sitt bam till nagon som
inte kande barnet tillrackligt val och som man litade pa kunde skota om
barnet. Med anledning av denna undersokning utvecklade Socialstyrelsen
sina tankar i Allmanna Rad 1985:9 om bam och ungdomar med handikapp.
”Avl0Osarservice ger inte bara anhdriga mojlighet till egna aktiviteter
utanfor hemmet utan kan ocksa for barnet vara ett led i frigorelsen fran
sina anhoriga” fastslar Socialstyrelsen. Aven Handikappforbundens Central-
kommitté gjorde 1985 en undersdkning om handikappomsorgen i landets
kommuner (Nydahl, 1985) och konstaterade att bristen pa kunskap om olika
funktionsnedsattningar inom kommunerna var stor och att stora brister
forelag vad familjestod betraffar. Nagra landsting har utover detta gjort
mindre studier om avldsarservice.

Som tidigare ndmnts har en undersokning, som tacker samtliga 284
kommuner genomforts av Brodin och Lindberg (1988). Undersokningen
bygger pa en enkatundersokning med svar fran 278 kommuner (98%) samt
intervjuer i sex kommuner med elva foréldrar, sex personer som arbetar
som avltsare samt sex socialtjansteman med ansvar for denna service.
Undersokningen visar att avldsning finns i 213 kommuner och &r planerad i
flera andra. Kommunernas sétt att 10sa avldsarservicen och ge familjerna
stod fungerar mycket olika. Stodet skiljer sig bade vad avser kvalitet och
kvantitet samt ekonomiska och personella resurser. Detta hanger samman
med kommunernas forutsattningar, men det ar ocksa en frdga om priori-
teringar. Behovet av och efterfragan pa avlosning varierar fran kommun
till kommun, vilket delvis beror pa kommunernas sétt att erbjuda familjer
med bam med handikapp denna service. Ett flertal kommuner har inte
inventerat behovet av stod bland familjerna. Manga foraldrar har inte fatt
information om vilka rattigheter de har och begar darfor inte nagon hjalp.

Resultatet av undersokningen visar att manga brister foreligger. Bland an-
nat framkommer att utbildning av personal, som arbetar som avldsare, &r



ett eftersatt omrade. Dessutom har endast 19% av kommunerna en
malbeskrivning for servicen och 35% utvarderat sin verksamhet. Fran
foraldrahall framfordes att det var viktigt att de sjalva fick mojlighet att
vélja avldsare, eftersom det ar en forutsattning att foréldrarna vet att
avldsaren kanner och tycker om deras barn. Ofta har mamman i familjen
avstatt fran arbete utanfor hemmet och valt att stanna hemma for att varda
sitt barn. Orsaken till detta ar att hon vill ge barnet trygghet och en sa god
omvardnad som mojligt. Fragan om att valja avldsare ar avgérande for om
familjen vill ta emot hjalp eller inte. | foraldraintervjuerna framkom ocksa
att det var svarare att fa hjalp om man hade ett gravt flerhandikappat bam
eller ett bam med medicinska handikapp. Har framkom en diskrepans i
svaren, dd kommunerna inte hade upplevt denna skillnad. Detta kan vara ett
uttryck for en medveten strdvan mot jamlikhet och solidaritet med de
svarast handikappade, men blir enligt min mening tyvarr missriktad. | vissa
kommuner menar man att det sociala natverket ar sa starkt att avlosning
inte behovs i nagon storre utstrackning. Flera foraldrar har framfort att det
ar svart att begéra hjalp av anhodriga och vanner eftersom de da ofta kanner
sig std i tacksamhetsskuld. Att avlosning som stédform har en viktig roll att
fylla visar dven Gustavsson (1985).

Gustavsson har beskrivit vad det innebar for foraldrar att leva med ett bam
med forstandshandikapp. Hans studie omfattar 31 familjer med bam mellan
0-8 ar. Resultatet visar att foraldrarna upplever en konflikt i att kunna
svara mot de ideal, som samhallet stallt upp som norm for att vara en god
foralder. Foréldraidealen &r i hog grad uppsatta av samma myndigheter,
som sedan ansvarar for samhéllets stod till familjer med bam med
handikapp. Med stod av omsorgslagen och den nya vardideologin, som
vuxit fram under senare ar, ar trenden idag att foraldrar sjalva bor ta hand
om sitt bam med handikapp. Gustavsson menar ocksa att det ar en djupt
rotad moralregel i var kultur att foraldrar sjalva skall ta hand om och
uppfostra sitt bam.

Foraldrarna upplever en stor ansvarskonflikt, samtidigt som de k&nner
krav och forvantningar pd att vara bade dugliga i yrkeslivet och goda
foréldrar (ibid). Ansvaret for barnet kolliderar ofta med féraldrarnas
andra personliga malsattningar, dvs deras 6vriga livsprojekt. Foraldrar till
bam med handikapp har ett livslangt, ofta mycket omfattande ansvar for ett
bam som aldrig kommer att kunna klara sig sjalv och de maste standigt
anpassa sig efter barnets behov. Speciellt géller detta médrama. Gustavsson
noterar: "De tre modrama valde till en borjan att inrétta sina liv efter det
handikappade barnets behov. F&derna daremot fortsatte sina liv ungefar
som tidigare och agnade sig at barnet nar de hade tid 6ver” (sid 52). "Nar
foraldrarna loste de praktiska problemen i familjen valde de ocksd mellan
ansvaret for barnet och sina egna intressen. Till en bdrjan innebar detta
inga problem for faderna, eftersom de kunde overlata ansvaret for barnet
till modem utan att fa daligt samvete. Mddrama daremot drogs in i en



oléslig konflikt mellan barnets och sina egna intressen. De tvingades till en
borjan ge upp viktiga delar av sitt eget liv” (sid 53).

Gustavsson har funnit att det till en borjan ofta & mammorna som inrattar
sina liv efter det handikappade barnets behov. Faderna fortsatter sina liv
ungefér som tidigare. Gustavsson menar att de foljer modrars och Faders
traditionella livsmonster. En generell norm haller pa att vaxa fram som gar
ut pa att foraldrar bor ta hand om sitt handikappade bam. Att kvinnorna i
sd stor utstrackning anpassar sina liv efter barnets behov beror framst pa att
det ar viktigt for dem att visa att de ar goda mddrar och att detta minskar
det hot som barnet med handikapp gjorde mot deras egen identitet som
kvinnor. Forst nar foraldrarna fatt hjalp med avlosning for sitt bam och
fatt litet mer tid Over for sig sjalva, varandra och 6vriga bam i familjen
kunde de forandra sin situation.

Forutom det fordldraansvar som samhéllet mer eller mindre uttalat lagger
pa foraldrarna finns medvetenheten hos foraldrarna om att barnet far basta
stimulans och trygghet i hemmiljé. Gustavsson drar slutsatsen att barnets
handikapp, forutom att det ger fordldrarna skuldkanslor mot barnet och
syskonen, aven medfor en rad praktiska och psykiska problem samt en mer
eller mindre medveten isolering fran véanner och slaktingar. Om férald-
rarna som en del i foraldrastodet far hjalp med avlésning elimineras en del
problem, eftersom foraldrarna da far storre personlig frihet, far mer tid
for syskon och inte minst att fa vara tillsammans som tva vuxna individer.

Socialdepartementet har speciellt uppmarksammat fragan om avldsning i
1989 ars Handikapputredning (SOU 1990:19), eftersom de fran handikapp-
organisationerna fatt indikationer pa att detta ar ett mycket stort problem
for familjerna.

Jag har i ovanstdende kapitel som bakgrund relativt noggrant beskrivit den
kontext som en familj med ett gravt flerhandikappat bam lever i. Den
sociala omgivningen (miljo, samhalle) &r lika viktig som barnets egna
forutsattningar (fysiska och psykiska formagor) for att man skall forsta
under vilka villkor familjen lever. For mig innebér detta en helhetssyn pa
barnet och familjen.

| foljande fyra kapitel (4, 5, 6 och 7), tar jag upp teoretiska aspekter pa
omraden, som &r centrala for min avhandling, namligen Sensori-motoriska
aspekter, Lek, Kommunikation och Utveckling. Jag har inte for avsikt att
vara teoretiskt “renlarig” utan tillater mig att fritt referera till de delar i
olika teorier, som gar att relatera till dessa svart handikappade bam. Skalet
till att jag valjer denna "0ppna” forskningsansats, som jag anser det vara, ar
att jag tror att det &r nodvéndigt om man skall kunna vinna ny kunskap
inom detta forskningsomrade.



DEL 2 - TEORI OCH BEGREPP

Kapitel 4

SENSORI-MOTORISK UTVECKLING | RELA-
TION TILL FUNKTIONSHINDER

Barn med behov av séarskilt stod eller som manga sager "barn med
sarskilda behov” &r barn som av sociala, psykiska, fysiska, emotionella
eller intellektuella sk&l behover extra hjélp och stimulans for att kunna
utvecklas och véxa upp pa samma villkor som andra barn. Jag tror
emellertid inte att det finns nagra “barn med sarskilda behov”, eftersom
alla barn i grunden har samma behov. Alla barn har behov av mat, klader,
varme, somn, god omvardnad och karlek, men deras forutsattningar att
uttrycka dessa behov och att utvecklas varierar. Jag finner det av denna
anledning mer motiverat att anvénda begreppet bam med behov av sérskilt
stdd for sin utveckling.

For att bam med olika funktionshinder skall kunna utvecklas optimalt
kravs ofta hjalp och stod fran olika instanser. Familjen kan behdva stod
av medicinsk, pedagogisk, psykologisk eller social karaktar. Detta stod
erhalls normalt genom bamhabiliteringen. Fér bam med syn- och horsel-
nedsattningar erhalls stod genom speciella syn- och horselkonsulenter. Att
stddet fungerar &r speciellt viktigt for familjer med bam med grava
handikapp och flerhandikapp. Varje funktionsnedséttning i sig ar for den
som drabbats svar och besvarlig. Har barnet dessutom ett eller flera
tillaggshandikapp av annan art och grad innebar detta att svarigheterna
avsevart Okar och att de olika funktionsnedsattningama forstarker och
negativt paverkar varandra. For den som, t ex ar utvecklingsstord och
synskadad innebér det inte att addera tva handikapp, utan effekten kanske
blir att man maste multiplicera for att forsta vidden. Bilden ar saledes
betydligt mer komplex. Den som &r utvecklingsstérd och synskadad
kanske pa grund av sin utvecklingsstorning inte forstar att han for att
kompensera sin synnedséattning kan ta pa sig sina glasdgon for att se battre
eller att flytta sig narmare foremalet for att fa en battre bild. Ett sa kallat
kompensatoriskt tankande fungerar saledes inte. Idag finns ingen eller
mycket litet forskning som belyser hur de olika handikappen paverkar
varandra och vilka de verkliga problemen &r for ménniskor med utveck-
lingsstorning och olika tillaggshandikapp. Kan t ex en sinnesmodalitet
kompensera en annan och hur samspelar de olika sinnena med varandra?
For visst ar det fraga om ett sinnenas samspel!



Ayres (1983) beskriver lekens betydelse for den motoriska och
k&nslomassiga utvecklingen och séger: “De sensoriska impulserna gor att
det hela ar 'roligt’. Att springa, vanda sig om, bdja sig ner, rora vid saker,
skjuta, dra, rulla, krypa, klattra och sa vidare skapar massor av vestibu-
lara, proprioceptiva och taktila impulser” (sid 180). Med detta menas att
de impulser, som paverkas av huvudets och kroppens rorelser och
positionsférandringar samt de impulser som underrattar hjarnan om varje
kroppsdels lage och rorelse, har mycket stor betydelse for barnets
utveckling. Detta innebér att motoriken hanger samman med barnets hela
utveckling och av denna anledning &r en helhetssyn pa barnet nodvéndig.

Begreppet helhetssyn har under senare tid anvéants i manga olika
sammanhang och trots att ordet blivit ndgot missbrukat anser jag att det
andad ar just detta ord som bast beskriver vad jag avser, namligen hela
barnet och miljon kring barnet. Kylén (1986) har definierat helhetssynen
som en modell for kunskapsinsamlande om individen. Han indelar
helhetssynen i helhetsstruktur, helhetsdynamik och helhetsutveckling och
grundaspektema &r psykologi, biologi, sociologi och fysik. Detta innebér
att Kylén i sin definition av begreppet mycket starkt betonar ménniskan,
miljon och samspelet mellan ménniskan och miljon. Kylén konstaterar:
”Varje del har sin struktur, dynamik och utveckling, vilka dock hela tiden
paverkas av de Gvriga delarnas struktur, dynamik och utveckling. Delen
forstds bl a genom sin plats i helheten. Grunden ger saledes tre del-
strukturer ndmligen manniskans, samspelets och miljons olika strukturer.”
(sid 11-12). Pa liknande satt formodar jag att de olika sinnesmodalitetema
hanger samman och &r beroende av och paverkar varandra inbordes. Det
gar t ex inte att beskriva vad och hur mycket en utvecklingsstord person
med horselskador verkligen forstar om man inte vager in vilken inverkan
utvecklingsstorningen har pa féormagan att varsebli och bearbeta ljud. Den
som inte hor vad som sdgs kan inte heller forsta och den som inte forstar
vad som ségs, tvingas mer eller mindre att selektera information, eftersom
han/hon inte kan bedoma vad som é&r viktigt eller inte. Dessa bada sinnen
har stor betydelse for ett fungerande samspel. For mindre an tio ar
sedan gjorde en lakare beddémningen att en utvecklingsstord vuxen med
grava horselskador inte behévde ha horapparat eftersom “han anda inte
forstod vad man sa”. Denna uppgift harstammar fran en av de intervjuer,
som gjorts med personal pa ett vardhem i samband med ett projekt om en
gravt utvecklingsstdrd vuxen mans kommunikation (Brodin & Larsson,
1989). Det ar emellertid vél kant att manga manniskor med utvecklings-
stérning dessutom har ett stort antal tillaggshandikapp.

De vanligaste tillaggshandikappen hos barn med utvecklings-
stérning

Né&r man talar om utvecklingsstérda bam med flerhandikapp och hur de
olika tillaggshandikappen paverkar varandra sinsemellan, kan man



konstatera att bristen pa kunskap om och statistik Gver antalet utvecklings-
storda med olika tillaggshandikapp &r stor. Idag finns ingen, eller mycket
bristféllig, statistik tillganglig och resultatet ar att man inte vet vare sig
antal, art eller grad av tillaggshandikapp, som forekommer hos méanniskor
med utvecklingsstérning. Nar det galler denna typ av uppgifter har jag
valt att referera endast till svenska undersdkningar eftersom bedémningen
av vem som &r utvecklingsstord hdnger samman med det samhélle man
lever i. Sverige har statistiskt sett betydligt farre ménniskor med utveck-
lingsstorning, cirka 0.45% (Grinewald & Jonsson, 1981), 4n andra
lander. | USA beddms i vissa stater 1% av populationen vara utvecklings-
stord, i andra stater 10% av populationen. | utvecklingslanderna bedéms
upp till 20-30% av barnen vara handikappade varav 10% svart (ibid).
Manga av dessa barn ar utvecklingsstorda.

For att ge en uppfattning om hur bilden kan se ut fér den som &r utveck-
lingsstord redovisas nedan nagra svenska studier gjorda under 1980 och
90-talen. Vad som bor papekas ar att graden av tillaggshandikapp inte i
nagon av nedanstdende undersokningar finns redovisad. En synskada kan
saledes innebdra att man &r nastan helt utan synrester, men det kan aven
innebéra att man har en relativt lindrigt nedsatt synférmaga.

En enk&tundersbkning, som omfattade samtliga 140 gravt utvecklings-
storda, gravt rorelsehindrade, hemmaboende barn mellan 3-23 ar i
Stockholms lans landsting genomférdes 1981 av Handikappinstitutet
(Brodin & Millde). Enkaten séndes ut till samtliga Omsorgsndmndens
distriktskontor i landstinget och besvarades av en person ur personal-
gruppen, som utsetts av habiliteringsteamet. Understkningen visar att av
de gravt utvecklingsstérda rorelsehindrade barnen hade 45% synskador,
27% horselskador, 57% epilepsi och 39% psykisk avskarmning. Brodin
(1985) redovisar resultat fran en studie i Kopparbergs lans landsting
omfattande 38 gravt utvecklingsstérda barn och ungdomar mellan 2;6 och
20 ar. Resultatet visar att av barnen hade 68% rorelsehinder, 58% epi-
lepsi, 26% synskador, 13% horselskador och 13% psykisk avsk&rmning.

Ohman (1988) har gjort en kartlaggning av gravt utvecklingsstorda
personer i Alvsborgs lans landsting. Av dessa var 36 barn mellan 3-21 &r
och 92 vuxna. En enkét, som sdndes ut till 142 personer, besvarades av
128 personer, vilket innebar en svarsfrekvens pa 90%. Ohman indelade
materialet i tva grupper: hemmaboende (I) och boende pa elevhem,
gruppbostad, institution eller riksanstalt (II). Av de som ingick i
kartlaggningen var 44 (ca en tredjedel) endast gravt utvecklingsstorda och
84 personer (ca tva tredjedelar) flerhandikappade. Av de hemmaboende,
grupp |, var 77% rorelsehindrade, 23% synskadade, 2% horselskadade,
57% hade epilepsi och 39% psykiska handikapp. | den andra gruppen (1)
var 73% rorelsehindrade, 35% synskadade, 15% horselskadade, 56% hade
epilepsi och 48% hade psykiska handikapp.



Brodin och Lindberg (1990) har redovisat prevalensen av tillaggshan-
dikapp hos 31 barn med utvecklingsstérning i en studie av utvecklings-
storda i habiliteringen. Studien genomférdes med intervjuer med sex
familjer fran vardera fem landsting. Urvalet av personer gjordes genom
FUBs lansforeningar av ordférande, foraldraradgivare eller flerhandi-
kappombudsman. Av barnen var 18 gravt utvecklingsstorda. Antalet funk-
tionsnedséattningar utéver den grava utvecklingsstorningen varierar mellan
2 och 7 och ger ett genomsnitt pa 4 till 5 tillaggshandikapp for vart och ett
av barnen. Av de gravt utvecklingsstorda barnen var samtliga talskadade
eller hade kommunikationsstomingar. Frekvensen av tilldggshandikapp
var i denna undersokning mycket hog.

Tabell 4. Prevalens av tillaggshandikapp hos gravt utvecklings-
storda enligt Brodin & Millde -81; Brodin -85; Ohman | och
Il -88 samt Brodin & Lindberg -90.

Tillaggs- Brodin & Brodin Ohmanl  Ohmanll  Brodin & Genom-
handikapp Millde Lindberg  snitt av

-81 -85 -88 -88 -90 tillaggs-

N= 140 N=38 N= 44 N= 84 N= 31 handikapp
Rorelsehinder  100% 68% 7% 73% 72% 78%
Synskada 45% 26% 23% 35% 50% 36%
Horselskada 27% 13% 2% 15% 44% 20%
Epilepsi 57% 58% 571% 56% 56% 56%
Psyk.avskdrm-  39% 13% 39% 48% * 34%
ning

* Uppgift saknas

Trots att urvalet mellan de olika grupperna varierar visar genomsnitts-
siffrorna pa en tendens av frekvensen av olika tilliggshandikapp. Av tabell
4 framgar att av de gravt utvecklingsstorda i ovanstdende undersékningar
har cirka tre fjardedelar nagon form av rorelsehinder, dvs ca 78%. Man
kan utifran detta dra slutsatsen att grav utvecklingsstérning och
rérelsehinder har ett hogt samband. Synskador har i genomsnitt ca 36% av
samtliga gravt utvecklingsstérda i ovanstaende undersokningar och
horselskador har ca 20%. Nar det galler epilepsi ligger procenten pa ca
56% i genomsnitt. Den psykiska avskarmningen har ett genomsnitt pa 34%
i de fyra grupper dar siffror redovisats. Den hdgre siffran (48%) avser
personer som bor i gruppbostad, elevhem, institution eller riksanstalt (se
Ohman 11 i tabell 4). Den siffra man blir mest tveksam infor galler
horselskadornas antal dar variationen &r stor och ligger mellan 2% och
44%. Vad den extremt laga siffran 2% for horselskadade beror pa ar svart
att sdga, men troligt ar att de som bor hemma ej genomgatt horseltest i
samma utstrackning som de som bor pa institution eller flyttat till en
gruppbostad. Gruppen gravt utvecklingsstorda horselskadade ar daligt
eller inte alls diagnosticerad. Den hogre siffran ar daremot lattare att
forklara, eftersom den kommer fran landsting déar syn- och horseltest



prioriterats. Det ar forst under senare ar som man med teknikens hjalp
utvecklat matmetoder, som kan anvéndas for att faststalla horselned-
sattningar pa utvecklingsstorda, men langt ifran alla utvecklingsstérda har
idag genomgatt en sadan undersokning (Johansson & Andersson, 1988).
Siffrorna maste anses som mycket osékra.

Néar det géller flerhandikappade redovisar Granlund (1984) att 10% av
alla utvecklingsstorda har ett rorelsehinder, ca 10% en synskada och ca
7% en horselskada. Granlund utgar fran hela gruppen utvecklingsstorda,
dvs aven de som ar mattligt och lindrigt utvecklingsstérda. Han anvander
ocksa en annan definition av begreppet flerhandikapp. Granlund noterar
”Man brukar siaga att en manniska som har minst tva handikapp ar
flerhandikappad”. Han séger vidare: "Man réknar med att ungefar hélften,
dvs 50% har nagon form av tillaggshandikapp” (sid 9). Av detta framgar
att Granlund dels anvéander en annan definition av begreppet flerhandikapp
an den officiella, dels att han funnit tilliggshandikappen vara betydligt
farre an Ovriga undersdkningar visat (Brodin, -85; Brodin & Lindberg,
1990; Brodin & Millde, 1981; Ohman I och 1I, 1988). | en senare studie
av 26 mattligt och gravt utvecklingsstorda elever (Granlund & Olsson,
1987) rapporteras emellertid att 61% av dessa har nagon form av
tillaggshandikapp, varav rorelsehinder ar det vanligaste.

Som en internationell jamforelse kan ndmnas att Luftig (1982) menar att
av samtliga utvecklingsstorda anses 70% ha svarigheter med talet i nagon
form. For de gravt utvecklingsstorda ar denna siffra betydligt hogre.
Enligt Brodin och Lindberg (1990) &r ndrmare 100% av de gravt utveck-
lingsstorda talskadade eller har grava kommunikationsstémingar. En grav
utvecklingsstorning innebér enligt Kylén (1981) att man har en 1Q under
10. Att utifran detta faktum pasta att mellan 95-98% skulle ha en stérning
eller skada i tal- och sprakfunktionen anser jag darfor vara relevant utan
att kunna belagga det. Oavsett vilka siffror man anvéander, kan man utifran
ovanstaende resultat forsta att flerhandikapp innebar stora praktiska
problem for barnet. Det medfor ocksa stora svarigheter for de olika
sinnesfunktionema att samspela och uppna ett tillstand av integration. Det
ar just i denna skarningspunkt som man maste borja fundera 6ver vilken
betydelse de olika funktionerna har for barnets utveckling och om en
Sinnesfunktion kan kompenseras med en annan.

Barns utveckling - allmant och specifikt

Nar man talar om barns utveckling avser man det utvecklingsmonster,
som de flesta barn foljer. Ofta beskrivs utvecklingen utifran barnens
alder, men de varden man anger ar genomsnittsvarden och dessa dverens-
stimmer inte med varje enskilt barns. Utvecklingen beskrivs saledes
utifran de handlingar och beteenden, som icke handikappade barn utfor,



vilket inte alltid ar till favér for barn med funktionsnedsattningar. De
senare har i allménhet storre behov av stdd och hjélp for sin utveckling an
vad barn normalt har.

Forskare som E H Erikson (1986), Kylen (1981) och Piaget (1962)
menar att utvecklingen foljer ett bestdmt monster, att funktionerna
utvecklas i en forutbestdamd ordning och att de olika funktionerna maste
laras in i ratt ordning. Det gar inte att hoppa Gver nagot steg i utveck-
lingen utan barnet maste ga igenom samtliga stadier. Enligt manga
forskare ar barns utveckling saledes hierarkisk och sekvensiell och varje
steg i utvecklingen f6ljs av en ny fas (ibid). Piaget har valt att bendmna sitt
forsta stadium “det sensomotoriska” eftersom perception och motorik
befinner sig i funktionsmassigt narliggande omraden. Barnets rorelser
styrs fran borjan genom nervimpulser, som &ar kopplade till hjarnan. |
borjan uppstar dessa impulser ryckigt och relativt okontrollerat, men efter
en tid blir barnets rorelser alltmer forfinade och preciserade. Bam med
olika funktionshinder kan ha svarighet att folja ett “normalt” utvecklings-
monster, men att darav dra slutsatsen att bamen inte kan utvecklas ar inte
riktigt. Andra forskare som Montessori (1976), Steiner (1984), Gesell
(1954) menar att det finns vissa kritiska (sensitiva eller k&nsliga) perioder
da barnet ar speciellt 6ppet och mottagligt att lara in vissa saker. Denna
fraga tycker jag ar intressant speciellt med tanke pd bam med utvecklings-
storning och flerhandikapp, som har en langsammare utvecklingstakt an
andra bam. Det stora problemet &r dock att man aldrig vet sékert nar en
kritisk period infaller vare sig for bam med eller utan handikapp. Vad
hédnder om man inte tar tillvara den sensitiva perioden och i vilka
sammanhang kan detta fenomen observeras? Det troliga ar att perioden
infaller senare for bam med utvecklingsstorning, dvs foljer barnets
utvecklingskurva, men kan man verkligen vara séker pa att det forhaller
sig pa det sattet? Jag kanner stor tveksamhet infor detta, men ser samtidigt
att det kanske finns mojligheter for barnet om man lyckas forsta detta. Lat
oss ta omradet kommunikation som exempel. Néar ett bam ar nyfott ar
det viktigt att formagan till kommunikation och socialt samspel stimuleras.
Man kan férmoda att den sensitiva perioden for kommunikation &ar en av
de mest grundldggande for alla manskliga varelser och att den intréder
redan nar barnet ar nyfott. Forskning har visat att bam som ej far
stimulans férsenas i utvecklingen (Alin-Akerman,1978; Freud & Burling-
ham, 1944; Tizard, 1964).

Ett barns utveckling kan beskrivas utifran motorisk, social, emotionell,
perceptuell, kognitiv eller spraklig aspekt. Ingen av dessa funktioner
utvecklas emellertid oberoende av de andra utan det &r en samverkan dar
olika funktioner stodjer varandra.

"Till en stor del drivs utvecklingen framat av den biologiska mognaden,
precis som hos djuren. Med sina sinnen tar bamet in signaler fran sin egen
kroppsliga inre varld och fran yttervarlden, men till en borjan ar dessa



sinnesintryck kaotiska. Modem, den forsta vardaren, ar den som hjélper
bamet att ordna sinnesintrycken genom att hon finns dér hela tiden och
ger gensvar. Hon lar sig i regel ganska snart att tyda sitt bams signaler
och forsoker pa alla satt tillfredsstdlla behoven” (Lagerheim, 1988, sid
166).

Vilken roll spelar da de olika sinnesmodalitetema for barnets utveckling?
| nedanstdende avsnitt beskriver jag hur de olika sinnesfunktionerna
fungerar var for sig och pa vilket satt de samverkar.

Sensori-motoriska aspekter av barns utveckling

Piaget har mest intresserat sig for bams intellektuella utveckling, men
detta innebar inte att han underskattar betydelsen av den emotionella
utvecklingen. Han menar snarare att ju yngre ett bam &r desto svarare &r
det att séarskilja dessa bada fenomen. Piaget talar om manniskans stravan
efter jamvikt med miljon, om anpassning till miljon och om anpassning av
miljon. Han beskriver denna anpassning i termer av assimilation (infor-
livande i det gamla) och ackommodation (anpassning till nagot nytt) och
barnets beteendemdnster eller schematan &ndras och samordnas genom
dessa bada processer (Piaget, 1982). Piaget anger fyra olika stadier i
utvecklingsprocessen: det sensori-motoriska, det pre-operationella, det
konkreta operationernas och det formella operationernas stadium. Av
dessa stadier ar det framst det forsta, det sensori-motoriska, som &r av
intresse for mitt arbete. Detta stadium stracker sig upp till cirka 1 1/2 ars
alder och det ar pa denna niva de gravt utvecklingsstorda barnen i min
undersokning befinner sig, dven om deras biologiska alder ar betydligt
hogre. Den sensori-motoriska perioden kannetecknas normalt av en
intensiv utveckling bade intellektuellt och emotionellt.

Under den sensori-motoriska perioden reagerar bamet forst reflexmassigt
och genom rytm, regelbundenhet och upprepning forstarks och befésts
dessa reflexer. Bamet lagger grunden till ett schema, t ex ett ”sug-
schema”. Efter en tid borjar bamet differentiera och modifiera sugandet,
som far olika innebord. De forsta generaliseringarna och differentie-
ringarna gors under denna period. De medfddda reflexerna anvands ofta
som bedomningsgrund nar man skall bestamma ett bams utvecklingsniva.
Reflexerna avtar successivt och samtidigt som denna process pagar sker en
mental utveckling och bamet bdorjar fixera blicken, borjar le, soka 6gon-
kontakt med modem/vardaren och att jollra och leka med sina hander.
Efterhand samordnas de olika monstren till en helhet. Bamet l&r sig att
bade se och gripa efter ett foremal samtidigt. Under denna period blir
bamet alltmer medvetet om sin omgivning och visar detta genom att vénda
sitt huvud efter ljud och vara intresserad av interaktion. Bamet lar sig
ocksa att urskilja olika ljud och ké&nna igen vissa roster.



De forutsattningar som ett utvecklingsstort barn med flerhandikapp har ar
ofta annorlunda. De medfodda reflexer, som barn normalt har, kanske
inte aktiveras spontant, vilket kan bero pa fysiska eller mentala hinder. Av
denna anledning kan det vara nédvandigt att tidigt ge det lilla barnet
sinnesstimulans. Det &r inte ovanligt att ett barn med utvecklingsstérning
har perceptionsstomingar. Dessa storningar beror inte endast pa att
sinnesorganet inte fungerar biologiskt utan dven pa att hjarnan inte kan
uppfatta och bearbeta ett stimulus. Aven om 6gat ar friskt kanske hjarnan
inte kan uppfatta och tolka vad 0gat ser. Perceptionen ar en omfattande
process och de sinnen som man allmént talar om &r syn, horsel, kénsel,
lukt, smak samt det kinestetiska sinnet, som innebdr att kroppens rérelser
fomimms genom kéansel och muskler (proprioceptiva sinnet) samt balans
(vestibulara sinnet). Om brister finns hos nagot av dessa sinnesorgan
uppstar problem. "Om ett barn saknar ett sinne helt eller delvis kan detta
kompenseras till en viss grad genom att man medvetet och systematiskt
stimulerar och utvecklar andra sinnens prestationsférmaga. Alla sinnen
kan alltsa tranas upp till finare och exaktare perception, och ju fler och
battre utvecklade perceptionsomraden barnet har till forfogande vid en
given tidpunkt, desto lattare kommer nasta utvecklingsniva att kunna
behérskas.” (Holle, 1987, sid 77). Ett normalutvecklat barn som leker
upprepar nya fardigheter gang pa gang och far darigenom traning, medan
ett barn med utvecklingsstérning ofta maste uppmuntras till att leka. For
att uppna resultat och befasta en ny erfarenhet kraver det utvecklings-
storda barnet mer tid an sin kamrat. Det ar dock inte sakert att barnet nar
samma utvecklingsniva som kamraten, men utifran sin egen situation ar
det viktigt att na hogsta mojliga niva for varje enskilt bam.

Utveckling av motoriken - allmant

Barnets motoriska utveckling genomgar i huvudsak fyra overgripande
faser: reflexrorelser, symmetriska rorelser, viljestyrda och differentierade
rorelser samt automatiserade rérelser (Holle, 1987). Dessa faser utvecklas
successivt och omfattar bade grovmotorik, dvs kroppshallning och rdrel-
seformaga, och finmotorik, dvs handens funktion och Ggats rorelser.
Barnets motorik genomgar saledes en utveckling, som startar med
omedvetna reflexer framkallade av yttre retningar och sker enligt tva
huvudprinciper: den cefalo-caudala och den proximo-distala. Att moto-
riken utvecklas i cefalo-caudal riktning innebér att motoriken utvecklas
uppifran, med utgangspunkt fran huvudet, och nerdt. Den andra principen,
den proximo-distala, innebéar att motoriken utvecklas inifran, fran mitten
av kroppen, och utat (ibid). Detta innebar med andra ord att barnet forst
utvecklar sin grovmotorik och darefter finmotoriken. Under de tre forsta
levnadsmanadema borjar barnet fa relativt god huvudkontroll och att
samordna sina dgonrorelser. Barnet ser, griper och kanner pa saker och
de medfédda reflexerna forsvinner allt mer (Alin-Akerman, 1982; Bratt,
1978; Holle, 1987). Vid cirka tre manader borjar barnet vrida sitt huvud



efter ljud och en samordning av armmotorik och huvudrérelser kan
noteras. Darefter foljer under det forsta aret att barnet lar sig sitta, krypa
och ga. Barns motoriska utveckling har beskrivits av Holle (1987), som
utvecklat ett schema med ungeférliga tidsangivelser éver barns motoriska
och perceptuella utveckling upp till skolaldern.

Motorikens betydelse for barnets utveckling

Rorelseformagans betydelse for barnets totala utveckling betonas sarskilt
inom Montessoripedagogiken. "Om manniskan under sin uppvaxt for-
summar sina rorelseorgan, kommer hennes utveckling att hdmmas och hon
kommer standigt att forbli mera outvecklad &n vad hon skulle bli genom
forlusten av ett av de intellektuella sinnena” (Montessori, 1976, sid 88).
Maria Montessori borjade ursprungligen arbeta med utvecklingsstérda
barn.

Inom Waldorfpedagogiken satter man utvecklandet av vilja, kansla och
tanke hogt. Utvecklingen sker stegvis och det anses forkastligt att forsoka
paskynda den. Pedagogiken bygger pa en antroposofisk livssyn dar barnets
vasen betraktas som ett “evighetsvasen” (Carlgren, 1970). Aven Waldorf-
pedagogema arbetar med utvecklingsstérda barn, i forsta hand barn med
autism. Som arbetsmetod ligger bade Montessori och Waldorfpedagogiken
néra Piaget, vilket innebar att deras grunder a&r desamma.

”Om barnet t ex inte l1att kan forflytta sig nér hon sjalv vill det, berévas
hon manga av de majligheter att utforska hemmets miljo ute och inne som
man tar for givna for ett normalt barn och som ju gor att det 1&r sig och
kommer underfund med saker och ting sjélv.” (Newson & Head, 1982, sid
126). Newson och Head menar att bristande rorlighet inte bara ar ett
fysiskt handikapp och konstaterar att nedsatt rorelseformaga snabbt kan
utvecklas till att bli ett intellektuellt handikapp. Det rérelsehindrade barnet
blir ofta beroende av andra manniskor och dessas formaga att uppfatta
barnets behov. Det har bland annat en longitudinell studie av sju rérel-
sehindrade forskolebarn med tal- och kommunikationsstomingar visat
(Bjorck-Akesson & Falth, 1991).

Den motoriska formagan hanger nara samman med den sensoriska, men
det ar forst pa senare ar som man har forstatt betydelsen av sjalvstandig
forflyttning for den kommunikativa formagan. Sjalvstandig forflyttning
kan for ett gravt flerhandikappat barn vara forflyttning med hjélpmedel
genom, t ex benspark pa en magliggbrada eller kryppall eller en eldriven
rullstol. Ett barn som inte kan forflytta sig pa egen hand blir beroende av
sin omgivning for att fa de erfarenheter och mojligheter att utforska
omvarlden som andra barn normalt har. Att forsoka ge bamet en sjélv-
standig forflyttning &r viktigt for barnets totala utveckling. Paulsson och
Christoffersen (1980) har visat att sma barn med rorelsehinder, som



ordinerats eldriven rullstol eller go-cart, blivit mer sjalvstandiga, fatt
battre sjalvfortroende och sjalvkénsla samt forbattrade kamratkontakter
genom sina mojligheter till forflyttning. De konstaterar: ”Att ordinationen
av go-carts respektive el-rullstol haft stor betydelse for barnens emo-
tionella och sociala utveckling torde vara helt ovedersagligt” (sid 60). En
studie med tre gravt utvecklingsstérda, rérelsehindrade ungdomar, som
ordinerats eldriven rullstol, har visat att effekten av den sjalvstandiga
forflyttningen blev en utékad kommunikationsvilja (Birath, 1985). Resul-
tatet visade ocksa att forflyttningsmajlighetema bidragit till 6kad allmén
aktivitet, flera sociala kontakter samt béattre kropps- och rumsuppfattning.
Ungdomarna fick dven en battre sjélvkansla da de kunde paverka sin egen
situation.

Synens betydelse fér barnets utveckling

Seende spadbarn sporras till aktivitet av det de ser i omgivningen. Att
strdcka sig efter saker som verkar spannande &ar naturligt och ger
stimulans (von Hofsten, 1983; Stensland Junker, 1975). Cirka 80% av alla
intryck erhalls genom synen, som av denna anledning enligt min mening
tycks vara den viktigaste sinnesmodaliteten. Sjdlva 6gat &r relativt fardig-
utvecklat redan vid barnets fodelse, vilket medfor att dven det nyfédda
barnet kan urskilja och stimuleras av t ex modems ansikte (Holmlund,
1988). Bamet klarar tidigt att med blicken folja ett rorligt foremal och att
samordna 6gon- och huvudrorelser. Man kan séga att synen &r funktionell
mycket tidigt och genom daglig aktivitet lar sig bam att saker kan hora
ihop déarfor att de funktionellt kompletterar varandra. Detta ger bamet en
begreppsuppfattning och kan ses som nédvandig for barnets intellektuella
och sprakliga utveckling. En aspekt av begreppsuppfattningen ar forstaelse
av tingens konstans, en annan objektspermanensen. Enligt Piaget uppnar
bamet forstdelse av tingens konstans vid cirka 4-5 manaders alder da
bamet kan koordinera 6ga-handrorelser. Dessa bada funktioner “se-
schemat” och “grip-schemat” skulle saledes utvecklas helt separat och
oberoende av varandra for att sedan samordnas och koordineras. Janson
(1989) ar kritisk till Piagets forklaring att barnets tidigaste verklighets-
uppfattning karaktariseras av brist pa samordning mellan visuella och
taktila griperfarenheter och menar att utveckling kan foérklaras som en
gradvis integration mellan dessa bada erfarenheter, liksom en gradvis
integration av auditiva upplevelser. Enligt Foulke & Hatlen (1988) kan
perception och kognition inte utvecklas separat och oberoende av
varandra. De samverkar redan fran borjan, men ar specialiserade for
olika uppgifter som ger olika information. Perception ar inte endast
funktionen av ett sinnesorgan, utan en komponent i ett system. Detta
innebar att fysisk kontakt inte &r nddvéndig for den visuella och auditiva
perceptionen &ven om den underlattar (Foulke & Hatlen. ibid; Gibson,
1966).



Synen har stor betydelse for barnets rumsuppfattning, t ex av foremalens
placering i rummet. Ett blint barn vander sig ofta inat och visar en
motvilja mot att hantera foremal. Barnet visar ocksa osékerhet och
motvilja mot att forflytta sig i rummet. Janson (1989) sager “Att synen
mer dn de andra sinnena &r &gnad att ge individen en samlad bild av
omvérldens beskaffenhet och den egna positionen i denna varld &r tydligt.
Detta faktum bygger pa ett antal egenskaper hos synintrycken” (sid 20).
Warren (1984) menar att barn som fods blinda har svarare att klara sig i
omgivningen &n barn som blir blinda senare i livet. | forsta hand skulle
detta hdnga samman med bristande erfarenheter av strukturer i omgiv-
ningen snarare &n blindheten i sig. Warren (1988) anser vidare att det &r
omdjligt att helt félja de normer som galler fér seende barn nar det géller
intervention. Han framfor detta som en varning och hévdar att det &r
viktigt att inte utgd ifran att allting foljer ett bestamt monster, eftersom
det finns avvikelser bade bland handikappade och icke-handikappade barn.

Horselns betydelse for barnets utveckling

Redan under fosterstadiet uppfattar barn ljud utifran och differentierar
starka och svaga ljud (Bratt, 1978). Barnet uppfattar dven rytm och
upprepning som héarrér fran mammans eller sin egen kropp (t ex
hjartslag). Forskning har dven visat att barnet under fosterstadiet uppfattar
musik och kan kanna igen dessa musikstycken omedelbart efter fodelsen
(Lind, 1965). Detta visar att barnet tar emot olika sinnesintryck och fér-
nimmer redan i fosterlivet.

Det nyfodda barnet vénder sitt huvud mot en ljudkalla vilket innebér att
barnet har en formaga att orientera sig auditivt. Detta beteende avtar efter
ndgra manader da barnet kan separera visuella och auditiva intryck.
Barnet lar sig att titta mot en ljudkélla och beroende av vad det hér och
ser stimuleras dess rorelser och det forsoker nd olika foremal (Foulke &
Hatlen, 1988). De akustiska signalerna nar orat fran olika hall, men &r i
jamfoérelse med synen en begrénsad kalla for spatial infomation. Warren
(1988) menar i likhet med Fraiberg (1977) att ett barns réckbeteende kan
stimuleras med ljud och att detta paverkar barnets motoriska utveckling.
Ett barn, som stimuleras att stracka sig efter olika foremal, stimuleras att
krypa tidigare och paskyndar i och med det utvecklingen. 1 alla typer av
tidig intervention finns risker. Risk finns att barnet regredierar vid alltfér
hard press, men det finns dven andra invandningar mot intervention som
t ex att barnet har sd mycket annat att lara och utveckla under sitt forsta
ar.

For dova barn och barn med svara horselskador satts teckensprak idag
ofta in pa ett tidigt stadium. Bamet lar sig teckna och far i och med det ett
sprak. Teckensprak raknas som de dovas och gravt horselskadades forsta
sprak och svenskan ar deras andra. Forskning har visat att det ar viktigt



att bamen har ett sprak for sin hela utveckling och for att mojliggora detta
gar dessa barn, som tidigare namnts, ofta i segregerade forskolor/skolor.

Barn med flerhandikapp - konsekvenser

For barn med flerhandikapp &ar bilden &n mer komplex. | allt hdgre grad
forstdr man med utgangspunkt fran dessa barn att en samordning av
sinnesmodalitetema och en helhetssyn ar nédvandig. Att kunna kommuni-
cera ar ett grundldggande behov hos alla manniskor och for de gravt
flerhandikappade bamen &r detta behov inte mindre viktigt. Manga av
barnets sinnesfunktioner fungerar daligt, eftersom de ofta har manga
tillaggshandikapp. Synen har, som tidigare ndmnts, stor betydelse eftersom
den mer an nagot annat sinne informerar om det rumsliga sammanhanget
och objektens spatiala egenskaper. Trots detta "anvander” manga av de
gravt utvecklingsstorda bamen inte synen funktionellt, &ven om inga
biologiska avvikelser finns i sjdlva 6gat. Formodligen beror detta pa att
det ar svart for bamen att tolka vad de ser pa ett anvandbart satt. Ett bam
som ar utvecklingsstort och synskadat far avsevarda svarigheter att
tillagna sig bade kropps- och rumsuppfattning.

Nar det géller utveckling av kommunikation ar bilden ofta annorlunda for
bam med grava handikapp &n for normalutvecklade bam. Ett bam som &r
gravt handikappat ger inte samma gensvar som bam i allménhet och en
stor risk finns att barnet inte svarar adekvat. Detta kan medfora att
foraldrarna har svart att tolka barnet och kéanner att de inte far kontakt
med sitt bam. Om foraldrarna misslyckas att fa kontakt med sitt bam och
barnet inte pockar pa uppméarksamhet eller avger de "ratta” signalerna
finns risk att fordldrarna slutar att kommunicera med barnet. Detta sker
ofta omedvetet och successivt. Det motsatta forhallandet vore att foréld-
rarna arbetade extra intensivt med att bygga upp kontakten och insisterade
pa att kommunicera med barnet trots att barnet inte svarade. De
kommunikationsstomingar, som ofta uppstar mellan bam och foréldrar/
vardare, far anses vara normala utifran den kunskap som finns om hur
manniskor reagerar nar kontakten med omgivningen inte fungerar. |
studier av tidig kommunikation har det visat sig att mamman &r den
vanligaste kommunikationspartnem. Flon blir osaker och drar sig slutligen
tillbaka da barnet efter upprepade forsok inte besvarar hennes ansatser till
kontakt (Smebye, 1985).

Sma bam med utvecklingsstorning ar ofta ”snélla” och nojer sig med att
ligga passiva i sangen. Resultatet av att de inte ar krdvande kan bli att de
far for litet stimulans. "Ett bam som ar psykiskt handikappat behover
mycket positiv uppmuntran till att strdcka sig ut och ta fatt i varlden och
pa sa satt borja rora sig fram mot de mojligheter hon kan ha, eftersom
hon inte drivs fram av det spannande i sina egna tankar som ett normalt
spédbarn gor” (Newson & Head, 1982, sid 127).



Utvecklingsstorda bam med horselskador har ofta svart att tillagna sig de
dovas teckensprak pa grund av sin intellektuella funktionsnedsattning. En
anpassning avsedd for utvecklingsstérda och en forenkling av tecken-
spraket s.k. "teckenkommunikation” anvands istallet. Teckenkommunika-
tion kan anvandas som stod till ett daligt fungerande tal eller som
ersattning for talet. Forskning har visat att barn som tidigt far lara sig
teckensprak har stérre mojligheter att utveckla sitt sprak (Nordén, 1981;
Johansson, 1988).

Nielsen (1988) har etablerat ett spatialt beteende hos blinda bam pa tidig
utvecklingsniva. Hon arbetar med en “resonansplatta”, som anvéands for att
ge aterkoppling pa auditiva stimuli, som grund for sitt arbete. Barnens
egen aktivitet och motivation uppmuntras och genom lek med féremal pa
en resonansplatta” och med “det lilla rummet” placerat pa plattan arbetar
hon med de allra svarast handikappade bamen. Hon har lyckats stimulera
bamen till aktivitet och menar att synen i sig inte behdver innebéra att
bamen inte lar sig forstd spatiala relationer i omgivningen. Nielsen
betonar aktivitet, imitation, samspel, arbetsférdelning och konsekvens av
en handling. Dessa komponenter, som bygger pa barnets egna spontana
aktiviteter, &r nddvandiga nar det géller att skapa stimulerande situationer
for gravt utvecklingsstérda flerhandikappade bam. Nielsen betonar dven
samspelet med foraldem/vardaren for barnets emotionella, sociala och
kognitiva mognad.

Vad innebar kombinationen av funktionshinder for varje enskilt bam? For
att fa en uppfattning av varje bams funktionella formaga maste man skaffa
sig en helhetsbild av barnet och familjen. Det &r viktigt att veta vilka
barnets fysiska och psykiska forutsattningar &, men det ar ocksa viktigt
att veta hur den sociala omgivningen (miljé och manniskor) ser ut. Studier
av bam med grava handikapp maste darfor mycket tydligt beskriva
omgivande faktorer. Nar man talar om gravt utvecklingsstérda bam maste
man vara medveten om att man talar om en relativt liten grupp bam med
hog frekvens av tillaggshandikapp. Déarfor ar det inte ovanligt att ett bam
med grav utvecklingsstérning &ven har rérelsehinder, synskador, kommu-
nikationsstomingar, epilepsi (som ofta pa grund av medicinering paverkar
vakenhetsgraden) och inkontinens. Manga har dven horselskador. Bilden
ar med andra ord ytterst komplex.



Kapitel 5

LEK

Inom den internationella forskningen kan man konstatera att leken under
1980-talet fatt en okande betydelse. Det géller dels forskning kring lek-
saker, dels kring leken som fenomen. Manga forskare har arbetat med att
indela leken i olika kategorier for att darigenom forsoka beskriva dess
innersta vasen. Genom att betrakta leken ur social synvinkel finner man
nagra olika typer av lek och genom att titta pa lekens utveckling och inne-
hall kan man urskilja andra. Lek kan t ex kategoriseras som ensamlek,
parallellek eller samlek (Rubin, 1977), men den kan ocksa t ex katego-
riseras som Ovningslek, symbollek och regellek (Piaget, 1962). Manga
forskare har “etiketterat” leken och menar att en aktivitet maste innehalla
vissa element for att definieras som lek. Enligt flera av dessa ar lek en
aktivitet som ar spontan, frivillig, lustbetonad och ej malstyrd. Nar det
galler gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn &r forutsattningarna
ofta annorlunda. Dessa barn kanske pa grund av ett rorelsehinder inte kan
forflytta sig sjalva for att pabdrja eller avbryta en aktivitet. | detta ligger
da en ofrivillighet, som barnet kanske endast kan bryta genom att t ex
avskarma sig. Eftersom dessa bam tar fa egna initiativ, tolkas deras signa-
ler inte heller alltid som spontana initiativ. Daremot ar leken oftast en
samspelssituation, som for gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam
kan kategoriseras som 6vningslek och denna aktivitet &r ofta lustbetonad,
repetitiv och inger forvantan. Utifran deras speciella situation och forut-
sattningar kan man dock &ven séga att leken i viss utstrackning &r spontan,
frivillig och inte malstyrd. Lekens betydelse ifragasatts ytterst sallan, men
det ar svart att finna pa vilket satt leken i sig” ar viktig. Denna fraga
verkar ha mindre betydelse for forskarna, medan daremot inlarnings- och
trdningsaspekten speciellt for bam med handikapp ofta betonas i interna-
tionell forskning om barns lek (t ex Murphy, Callias & Carr, 1985).

Nagra teoretiska perspektiv pa lek

Manga pedagoger och psykologer har betonat lekens betydelse for bam
och menar att leken &r den ledande eller dominerande aktiviteten under
uppvéaxtaren och central i barns utveckling (E H Erikson, 1986; Knuts-
dotter Olofsson, 1987; Lear, 1986; Piaget, 1962; Vygotsky, 1981,
Winnicott, 1981). Det finns olika teoretiska utgangspunkter, som kan
anvandas for att beskriva vad lek innebar for barns utveckling. Jag tar i
detta avsnitt endast upp ett litet antal av dessa och har inriktat mig pa att
beskriva teorier som jag beddmer ha relevans for min undersodkning,



eftersom de satter in leken i ett utvecklingsperspektiv. De teorier om lek
jag valt &r E H Erikson, Piaget, Winnicott och Vygotsky.

Psykoanalytikern E H Erikson (1986) menar att bam utvecklas i aktivt
samspel med omgivningen och att barnets lek under den forsta perioden
ror sig om den egna kroppen. Han indelar utvecklingen, som beror alla
aldrar och stracker sig upp till alderdomen, i stadier och anvander ett
psykosocialt beskrivningssatt. Under spadbamsperioden, 0-1 ar, menar
Erikson att barnets behov av tillit och trygghet dominerar. Detta stadium
ar avgorande for om bamet skall fa& en grundtrygghet "basic trust”.
Forutsattningarna for denna &r att foéréldrarna tillfredsstéller barnets
biologiska och psykiska behov av mat, vard, sémn och lek. Studier fran
barnhem har visat att bam, som inte far dessa behov tillgodsedda stag-
nerar eller regredierar i utvecklingen. Spitz (1945) kallade denna nedgang
i barnens utveckling hospitalism. Av detta kan man dra slutsaten att en
nara relation mellan bam och foréldrar &r vasentlig, vilket &ven Erikson
betonar. Aven gravt flerhandikappade bam maste ha en grundtrygghet for
att kunna utvecklas. Ett svart flerhandikappat bam som forsoker pakalla
uppmarksamhet utan att lyckas ger slutligen upp och tvivlar pa sin forma-
ga att paverka sin omgivning.

Enligt kognitiv utvecklingsteori &r leken en vag att assimilera nya foremal
och héndelser - ett s&tt att utvidga sin begreppsbildning och integrera
tankande i handling. Piaget (1962, 1971) menar att leken uppstar som en
direkt foljd av barnets utvecklingsniva, dvs barnets mentala struktur. Hur
ett bam leker beror sdledes pa dess kognitiva utveckling. Enligt Piaget
sker utveckling i stadier som han indelat i relation till barnets alder. Den
sensori-motoriska perioden, som avser bam under tva ar, ar mest intres-
sant att belysa med hansyn till de gravt utvecklingsstérda barnen. Denna
period indelas i sex utvecklingsstadier. Under det forsta stadiet, som
omfattar 0-1 manad, reagerar bamet reflexméassigt. Bamet andas, suger
och haller fast foremal, som man satter i handen pa det och upplevelsen
av rytm och regelbundenhet forstarks genom upprepning. Bamet bérjar
generalisera och differentiera bland annat genom att suga pa olika saker.
Piaget talar om ett “sug-schema”, ett se-schema” osv och framhaller
sjalva aktiviteten som det centrala. Under det andra stadiet, som omfattar
1-4 manader, modifieras sugandet. Bamet marker skillnad i sina egna
reaktioner och sin egen aktivitet och handlingsmonstret forandras. Bamet
borjar koordinera olika scheman, t ex syn- och gripscheman. Den forsta
tidsuppfattningen innebdr att bamet har en upplevelse av varaktighet i sin
egen aktivitet, vilket dverensstimmer med Kyléns (1981) uppfattning om
hur bam tillagnar sig tidsuppfattning. Reflexerna utvecklas successivt till
viljestyrda signaler och skriket borjar nyanseras och kraver svar. Bamet
kan urskilja ansikten och bdorjar jollra. Under det tredje stadiet, som
omfattar 4-8 manader, borjar barnets rorelser bli mer exakta och bamet
gor antydningar till igenkannande. Bamet borjar ocksa bli intresserat av
hur det kan paverka omgivningen genom sin egen aktivitet och man kan



notera en malmedvetenhet. Detta stadium kannetecknas av upprepning av
aktiviteter tills en aktivitet larts in. Det fjarde stadiet omfattar 8-12
manader och barnet borjar krypa och ga for att na foremal. Barnet borjar
forstd att foremal finns fastdn man inte ser dem. Det femte stadiet omfat-
tar 12-18 manader och under denna period borjar barnet prova olika
metoder for att na ett mal. Experimenterandet tar stor plats i barnets liv
och flera objekt satts i relation till varandra. Det sjtte stadiet omfattar
18-24 manader och under detta utvecklas barnets formaga att symbolisera.
Barnet forstar enkla bilder och sprdk och imiterar sin omgivning.

Centrala begrepp for Piaget (1971) & ackommodation och assimilation,
dvs anpassningen till omgivningen och barnets stravan efter jamvikt. Ett
barn som leker utvecklar inte nya kognitiva strukturer utan forsoker
anpassa erfarenheterna till existerande strukturer. Av detta framgar att
leken &r en upprepning av en handling for att befasta och infoga den i ett
befintligt monster. Piagets lekteori ar ndra knuten till hans beskrivning av
intelligensutvecklingen. Han fann att lek och imitation har en avgérande
betydelse for tdnkandets uppkomst och att de utgor redskap for barnet att
ta varlden till sig. Lek kan sdgas vara en form av assimilation och imita-
tion en form av ackommodation. De olika formerna av lek uppstar som en
foljd av barnets utvecklingsniva. Piaget menar att det lilla barnets upprep-
ning av rorelser och sinnesintryck kan kategoriseras som 6vningslek. Han
betonar barnets spontana aktivitet, upprepning av en aktivitet, frivillig-
het, s6kande efter lust och samspel med miljon.

Winnicotts (1981) perspektiv &r det psykoanalytiska, men hans specialitet
ar den diagnostiska intervjun med barn och mor samtidigt i rummet. Han
menar att nagot av det allvarligaste ett bam kan ta sig for &r att leka och
betonar att det dr nodvandigt att lara bam leka. Det lilla spadbarnets
aktivitet att fora sina hander eller féremal till munnen och suga pa dem
leder till att bamet senare utvecklar formagan att bli fast vid t ex en viss
nalle eller ndgot annat foremal. For att beteckna det mellanliggande
upplevelseomradet mellan tummen och nallen anvander Winnicott begrep-
pen "6vergangsobjekt” och “6vergangsfenomen”. Barnets utveckling leder
till att bamet lar kanna “inte-jag-foremal”, dvs féremal som ligger utanfor
bamet sjélvt, men som samtidigt inte &r ett yttre objekt. Det ligger i
omradet mellan barnets inre upplevelser och den yttre verkligheten och
bendmns 6vergangsobjekt.

Barnets Overgangsobjekt representerar bandet till modem och i denna
relation finns vissa givna forutsattningar. Objektet ger bamet intryck av
varme och kraft och det maste tala en behandling blandad med kéarlek och
hat. Bamet sjalvt bestammer dver foremalet, som med tiden forlorar sin
kraft och blir urladdat. Overgéngsobjektet blir for barnet mycket viktigt
och nastan som en del av bamet.



Enligt Winnicott finns vissa accepterade antaganden t ex att:

- Overgangsobjektet representerar brostet eller foremalet for den forsta

manskliga relationen
- Overgangsobjektet kommer tidigare dn verklighetsprévningen

| borjan ger modem bamet illusionen att brostet ar en del av bamet. Sa
smaningom berévar modem bamet denna illusion och bamet lar sig och
utvecklas av att anpassningen inte ar konstant och total.

Modem -Overgéngsobjektet------------- ~Barnet
(neutralt upplevelseomrade)

Figur 3. Overgéangsobjekt enligt Winnicott (bygger pd Winnicott, 1981)

Lekmaterialet kan ses som ett 6vergangsobjekt, och leken som Gvergangs-
fenomen, eftersom det &ar ett neutralt upplevelseomrade, som ligger
utanfor bade bamet och den vuxne. Det &r inte ovanligt att vuxna personer
med utvecklingsstérning sitter med en trasa i handen som de svanger fram
och tillbaka. Detta beteende karaktériseras av en del som ett stereotypt
beteende, en stérning, men skulle ocksa kunna ses som ett dvergangs-
fenomen. Denna trasa kan saledes, enligt Winnicotts teori, vara ett Over-
gangsobjekt, men det kan sannolikt ocksa vara en typ av sinnesstimulering.
Trasan som svangs ger syn-, kansel-, rorelse- och eventuellt luktintryck
och for den som inte kan fa stimulering pa annat sétt ar den egna kroppen
och det som finns tillgangligt i ndrheten en mojlighet till sjalvstimulering.

Lika viktigt som att modem ger bamet en illusion av att brostet vid
amningen &r en del av bamet, ar det att senare desillusionera bamet.
Barnets awanjning kan beskrivas som en frustration. Att sluta amma &r
ingen awanjning i sig, utan det krévs att bamet under den tidiga
utvecklingen fatt en tillrackligt bra omvardnad och trygghetskénsla. Det
mellanliggande omradet ar nodvéandigt for att skapa en relation mellan
bamet och omvarlden. Forst ndr andra intressen utvecklas forlorar
overgangsobjektet sin laddning och bamet kan skilja sig sjalvt fran
modem.

"Psykoterapi ager rum i tva lekomraden som delvis sammanfaller, patien-
tens lekomrade och terapeutens. Psykoterapi handlar om tva méanniskor
som leker tillsammans. Foljden av detta ar att nar det inte gar att leka
maste terapeutens arbete inrikta sig pa att fa patienten att 6verga fran ett
tillstdnd dar han inte kan leka till ett tillstand dar han kan leka”
(Winnicott, 1981, sid 59). Detta citat pekar pa den vikt Winnicott lagger
vid leken. Han menar att lek maste studeras som ett fristaende @mne och



att en anvandbar teori om lek saknas i psykoanalytisk teori. Winnicott
menar ocksa att lekandet har sin plats och sin tid. Lek &r inte nagot inre
och inte nagot yttre. Leken i sig ar universell och hor ihop med halsa:
”lekandet befordrar utvecklingen och darmed hélsan; lekandet leder till
grupprelationer; lekandet kan bli ett satt att meddela sig inom psykotera-
pin; och till sist har psykoanalysen utvecklats som en hdgst specialiserad
form av lekande som tjanar till att forbattra kommunikationerna med en
sjalv och andra” (ibid, sid 63). Han vill saledes dra bort uppmarksamheten
fran psykoanalys, psykoterapi, lekmaterial, lekande och véanda pa ord-
ningen och menar att leken i sig ar nagot naturligt och véasentligt. Det
viktiga med leken &r svarigheten att avvaga samspelet mellan den psykiska
verkligheten och att uppleva kontroll Gver yttre objekt. Barnet ar under
leken helt uppslukat av sin aktivitet och det &r viktigt att barnet k&nner sig
tryggt. Winnicott menar att det endast &r i lekandet som barnet eller den
vuxne kan vara kreativ och finna sin identitet. Det ar ocksa bara i lekandet
som kommunikation & mojlig. Han lagger stor vikt vid leken som
fenomen och hans instéllning till behandlingsarbete och hur man genom
lek kan hjélpa bamet ur tillstdnd av konflikter, radsla och angest fram-
tréader starkt.

Vygotsky (1981) ser stimulus-responslagen som grundldggande for allt
beteende och menar att ménniskan féds med en rad obetingade reflexer
som styr perception, minne och tankande. Vygotskys teori &r en social
utvecklingsteori och han menar att bamet utvecklas i samspel med sin
omgivning. Enligt Vygotsky ar barnets lek den ledande faktorn i utveck-
lingen. Lek ar en malmedveten aktivitet med klara syften och for barn ar
leken nagot allvarligt. | borjan gor bamet ingen skillnad mellan hand-
lingens betydelse och den riktiga handlingen. Vygotsky menar att barn
fore tre ars alder inte leker, eftersom de da ar styrda av den situation de
befinner sig i. Det forsta steget for att frigora sig fran de kontextuella
begransningarna ar skapandet av en imaginar situation. | ett utvecklings-
perspektiv kan skapandet ses som ett led fOr att utveckla abstrakt tdnkande.
Bam med utvecklingsstorning har bristande formaga till abstrakt tankande
och ett bam som &r utvecklingsstort, ”lamnat at sig sjalv, uppnar aldrig
nagon utvecklad form av abstrakt tankande” (ibid, sid 167). Forst i
forskolealder framtrader leken och da betecknar Vygotsky den som ett
speciellt drag, som avtar i skolaldern da arbete och inlarning upptar en allt
storre del av barnets liv. Vygotsky &r kritisk till de accepterade lek-
teorierna och menar att de genom att beskriva leken som symbolisk,
tenderar att intellektualisera dess funktioner. Sjalv ser han leken utifran
barnets dnskan att tillfredsstalla sina behov och handlingsmotiv. Barnets
steg i utvecklingen &r enligt VVygotsky forknippade med forandringar av
dessa motiv och behov, som sker utifran vissa bestamda regler. |
Vygotskys lekteori har latsas- och regellekar en framtradande roll. Detta
innebar att bam som ar gravt utvecklingsstorda och befinner sig pa en
tidig utvecklingsniva, enligt Vygotskys satt att se, inte leker. Allt beror
emellertid pa hur man definierar regellek. En del bam med svara handi-



kapp kan tillsammans med en fordlder leka rasa-bygga-rasa”-lekar med
stor fortjusning. Denna lek kan klassificeras som konstruktionslek, men
innebér i sjélva verket att barnet lar sig en regel, namligen att om jag
river ner, bygger mamma upp. Det mest vasentliga i Vygotskys teori ar
for mig hans betoning av socialiseringsprocessen, som &ar en av de
viktigaste delarna for barns utveckling.

Sammanfattningsvis kan jag konstatera att vissa delar i ovanstaende teo-
rier Overensstéammer med varandra. E H Erikson (1986), Vygotsky (1981)
och Winnicott (1981) betonar det sociala samspelets betydelse for barns
lek och utveckling, medan Piaget betonar barnets egen aktivitet och den
omgivande miljons betydelse. Samtliga ser leken som nagonting viktigt
och nodvandigt. En forutséttning for all utveckling tycks dock vara att
barnet har en grundtrygghet (Erikson och Winnicott) och for de gravt
utvecklingsstérda barnen &r denna trygghet sannolikt helt avgorande for
barnets fysiska och psykiska tillstand.

Piaget (1962) ser leken som ett satt att utforska omvérlden och den forsta
leken, som &r en manipulerande aktivitet, benamner han 6vningslek. De
medfddda reflexerna (naturliga reaktioner) utvecklas till viljestyrda
signaler under barnets fyra forsta manader och darefter lar sig barnet
genom upprepning att paverka omgivningen pa ett mer medvetet satt.
Centrala begrepp for Piaget ar ackommodation och assimilation och sam-
spelet mellan dessa leder till optimal utveckling. Ackomodationen handlar
om barnets anpassning till omvarlden, medan assimilationen innebdr att
barnet inforlivar héndelser och iakttagelser till sina tidigare erfarenheter.
Leken &ar for Piaget en form av assimilation, dvs repetition av redan
inlarda monster. Lek definierar Piaget som en spontan, frivillig, lustbe-
tonad aktivitet som bygger pa upprepning. Det ar en aktivitet, som styrs
av barnets kognitiva utveckling. Winnicott ser spadbarnets lek, som ett
satt att utveckla formagan/lara sig att etablera relationer. Det lilla
spadbarnet borjar stimulera omradet kring munnen med sina hander och
overgdr senare till att fora olika objekt till munnen. Barnet lar sig genom
detta att bli fast vid olika foremal. Winnicott talar om 6vergangsobjekt,
som ett nodvandigt mellanomrade mellan bamet och omvarlden, for att
utveckla dessa relationer. Winnicott menar att leken &r avgorande for
barnets utveckling, men den ar ocksa ett satt att 6verfora budskap och att
utveckla kommunikationsférmagan. Vygotsky ser leken som en malmed-
veten aktivitet och barnets stravan att tillfredsstélla behov och handlings-
motiv leder till utveckling. Barn under tre ars alder styrs av kontexten,
dvs den konkreta verkligheten, och de kan inte forsétta sig i en imaginar
situation, vilket enligt Vygotskys sétt att se ar nédvandigt i lek. Detta
synsétt hénger till stor del samman med hans starka betoning av leken som
medel for inlarning. Vygotsky menar att inlarning utgor en forutséttning
for utveckling. Enligt honom kommer inlarningen fore utvecklingen och
skapar en potentiell utvecklingszon. Han talar om barnets faktiska och
potentiella utvecklingszoner. Den faktiska utvecklingsnivan ar den niva



som barnet uppnatt genom en tidigare genomgangen utveckling. Den
potentiella &r den utvecklingsniva som bamet kan uppna med vuxenhjalp.
Vygotsky menar med andra ord att det &r i interaktionen med vuxna, som
den inl&rning sker, som ger upphov till den potentiella utvecklingszonen.
Interaktionen &r sledes att betrakta som utvecklingens motor.

Som framgar finns i dessa teorier gemensamma drag. De betonar barnets
behov av trygghet och ser leken som en del i kommunikationsprocessen.
Vygotsky betonar inlédrningen och den vuxnes roll, medan Piaget hanfor
barnets utveckling till dess egna handlingar.

LEK MED LEKSAKER

Barns lek forknippas ofta med leksaker. Det finns bade leksaker och saker
att leka med och bada kategorierna har en funktion att fylla. Newson och
Newson (1982) menar att leken kommer fére leksakerna och noterar: Vi
leker inte pa grund av att vi har leksaker - leksakerna ar enbart krokar
som vi hanger upp leken pd” (sid 14). Utifran detta kan man konstatera att
de inte lagger sarskilt stor vikt vid sjélva leksaken utan snarare ser
leksaken som ett medel for att underlatta leken. Om leksaker inte har
nagot egenvarde kan man sjélvfallet fundera éver vilken roll senare tiders
pafund, de s& kallade "pedagogiska” leksakerna spelar.

Pedagogiska leksaker

Synen pa barns lek och betydelsen av lek har forfinats genom forskning
och olika teorier. Lek betraktas i véstvérlden inte bara som en del av
barns utveckling utan som ett instrument for utveckling. Speciellt fram-
tradande ar denna instéllning nér det galler barn med funktionsnedsatt-
ningar och behov av sérskilt stdd. Som en féljd av detta synsétt har
leksaker for inlarning och pedagogiska leksaker fatt en 6kad betydelse.
Idéen med pedagogiska leksaker var ursprungligen, och ar i viss utstrack-
ning fortfarande, att trana barns formagor for att hoja deras kompetens
och intelligens. Pedagogiska leksaker representeras ofta av leksaker i rent,
omalat tra eller konstruktionsmaterial for traning av en bestamd funktion.
Den allmédnna uppfattningen &r att begreppet pedagogiska leksaker borgar
for god kvalitet. Enligt marknadsféringen av pedagogiska leksaker ger
foréldrar sina barn de basta mdjligheter till utveckling, nar de ger sina
barn denna typ av leksaker. VVad som ofta undervdrderas ar barnets egen
aktivitet och formaga att anvanda materialet pa ett utvecklande sétt.
Woodroffe och Willatt (1976) har i en studie om anvandning av leksaker
och lekmaterial visat att barnets satt att hantera leksaker har en avgérande
betydelse for om “leksaken” &r utvecklande eller ej. Leksaker &r enligt



deras mening inte utvecklande i sig eftersom egenskapen pedagogisk ”i
sig” inte existerar.

Né&r man talar om leksaker fér barn med funktionshinder anvénds ofta
benédmningen pedagogisk. Tanken ar férmodligen att barnet skall lara sig
nagonting av den och detta ger skal att kalla den pedagogisk. Idag finns
mycket utldndsk litteratur av karaktar “receptbok” med beskrivningar av
olika typer av leksaker, som trénar olika funktioner. De flesta av dessa
skrifter vander sig till foraldrar och uppmuntrar till att anvénda lek och
leksaker i habiliterande syfte. Lear (1986) skriver ”Some people believe
that children with special needs should play with 'normal’ toys. In theory |
share this view, but in practice | sometimes find it is a goal to aim at.”
(ibid, sid xi). Med detta menar hon att bam med handikapp i allménhet,
utdver vanliga leksaker, dven behdver specialanpassade leksaker. Om en
leksak anpassas for ett barn med utvecklingsstérning kallas den ofta peda-
gogisk. Newson och Newson (1982) anser att det inte finns nagon leksak
eller visst sorts lekmaterial som &r ”bast” for bam. De menar att vuxna
ofta Overdriver i sin stravan att forse barnet med rejéla, naturfargade
traleksaker och later sitt eget estetiska sinne dominera 6ver de mer fantasi-
eggande leksakerna.

Knutsdotter Olofsson (1987) menar att leken i sig &r viktigare &n det
pedagogiska materialet. Brockstedt och Lindquist (1981), som speciellt
intresserat sig for utvecklingsstorda bams lek, konstaterar déremot att
leksaker har stor betydelse for bams lek och utveckling. De séger: 1
forskolan har man alltid varit medveten om leksakernas betydelse for
utvecklingen. FOr att understryka detta har man infort beteckningen
"pedagogiska leksaker” om sadana saker som man anvander dar. Genom
att dessa maste vara starka och tala en hardhant hantering har detta
begrepp kommit att st for robusta saker, mycket ofta gjorda i trd. Om
man i pedagogisk lagger en annan innebord, att en sak ar pedagogisk pa
grund av att den lar barnen nagonting, eller riktigare att barn lar sig
nagonting genom att hantera dem, blir praktiskt taget alla saker barnen far
i sina hander pedagogiska” (sid 27).

”Barnens lek ar arbete, sdger man. Mycket bearbetas i leken. Normalt
leker bam spontant. Det ar som en instinkt. Aven denna funktion kan vara
stord hos en del handikappade bam.” (Lagerheim, 1988, sid 219). Hon
konstaterar vidare: ”Bam med stord utveckling och sen mognad kan
behova ledas i sin lek med hjalp av pedagogiska leksaker sa att de tranar
olika inldamingsmoment samtidigt som de har roligt.” (sid 219). Hon ser
lekmaterialet som en viktig del for bams inlarning och kombinationen lek
- inlarning ar pataglig.

Om pedagogiska leksaker for bam med flerhandikapp séger Airey och
Hirst (1982) ”Multiple handicaps present additional problems in the selec-
tion of a toy which has educational value. The toy has to be sufficiently



flexible to be used, for example, by hands or feet, and offer potential for
adaptation to the needs of each individual user. It needs to be applicable at
different, interrelated stages of development, from the instructor giving
maximum help, to the user operating the toy unaided” (sid 2). Nar det
galler bam med flerhandikapp har en leksaks pedagogiska varde med
anpassningen av saken att gora for att bamet skall kunna anvanda den for
inlérning. Det tycks som om merparten av det pedagogiska materialet trots
allt har med inlarning att gora och att en sak ar pedagogisk innebéar da att
man lar sig nagonting av eller med den. Detta kan tyckas nagot
motsagelsefullt, eftersom det inte finns nagra saker som man inte lar sig
nagonting av eller om.

Utifran detta framgar att leksakerna i sig enligt vissa forskare inte har sa
stor betydelse (Knutsdotter Olofsson, Newson & Newson, Woodroffe &
Willatt, ibid). Det viktigaste ar hur sakerna anvdnds och om bamet kan
lara sig nagonting av dem (Brockstedt & Lindquist; Knutsdotter Olofsson,
ibid). De flesta forskare &r ense om att leken i sig &r betydligt viktigare an
sjalva leksakerna, men manga betonar betydelsen av leksaker speciellt for
bam med funktionsnedsattningar. Aven om leksakerna inte har den storsta
betydelsen for bams lek kan man &nda konstatera att bam oftast anvander
leksaker eller saker att leka med. Fran ovanstaende studier framgar att lek
och inlarning tycks hénga néra samman och att lekens funktion verkar
svar att separera fran inlarning, speciellt for bam med funktionshinder.
Leken och lekmaterialet ses som ett medel att lara, inte som ett mal i sig
sjélvt.

Materialets betydelse och den vuxnes roll - allmant

En forskare som tagit upp lekmaterialets betydelse och den vuxnes roll &r
Jorup (1979). | sina observationer av bam pa daghem har hon funnit att
lekmaterialet har stor betydelse for lekens innehall. Hon sager “Leken ger
vuxna en utsokt mojlighet att leva sig in i barnens tankar och behov. Lek-
materialet paverkar i stor utstrackning lekens innehdll. Det ar en
omsesidig paverkan mellan lekens innehall och lekmaterialet” (sid 84).
Jorup har funnit att kontakterna mellan bam och vuxna pa daghem i regel
ar kortvariga. Hon betonar den vuxnes roll ur imitationssynpunkt och
menar att man genom att engagera sig i barnens lek, kan bidra till imita-
tion. Jorup understryker ocksa betydelsen av strukturerade aktiviteter.
Sarskilt for bam med funktionsnedséttningar betonas ofta behovet av
struktur i verksamheten.

Vedeler (1982) tar upp fragan om leken som pedagogiskt instrument och
relaterar till en studie hon gjort bland barn med handikapp, som &r
integrerade i forskolan. Hon menar att forskollararna deltar alltfor litet i
barnens lek och formodar att det beror pa bristande kunskap om hur man



kan anvanda leken som hjalpmedel. Detta beror delvis pa oklarheter i hur
den vuxne skall forhalla sig till bams lek menar Vedeler.

Rasmussen (1983) anser med utgangspunkt fran forskolebarn i allmanhet
att den vuxne har en given roll att ga in och hjélpa till att l6sa konflikter i
en barngrupp och att hjalpa bam som har svart att leka med andra. Am
(1986) betonar ndédvandigheten av att forskollararen deltar i barnens lek
och menar att detta forhallningssatt ar relativt naturligt i var forskole-
tradition nar det galler parallellek. Hon framhaller ocksa betydelsen av att
observera barnens lek och ser det aktiva deltagandet som en mojlighet till
detta. Bade Rasmussen och Am, som utgér fran normala forskolegrupper,
anser att den vuxne har en viktig roll. Denna roll sétts egentligen pa sin
spets nar man talar om bam med handikapp. Idag &r de flesta bam inte-
grerade inom den kommunala barnomsorgen och detta medfor att bam
med funktionshinder finns i gruppen bland alla andra bam.

Materialets betydelse och den vuxnes roll for barn med
funktionsnedsattningar

Tidigare undersokningar har visat att manga foraldrar har uttryckt sin
hjalploshet Gver att inte kunna leka med sitt bam om barnet har grava
handikapp, eftersom dessa bam ar mycket passiva och tar fa egna initiativ
(Brodin, 1985, 1986; Preisler & Palmer, 1987; Seligman, 1975). Svarig-
heterna beror delvis pa fordldrarnas definition av begreppet lek. Deras
definition grundas dels pa de minnesbilder av lek som de har fran sin egen
barndom och hur de brukade leka, dels pa det utbud av leksaker som finns
i leksaksaffarema. Da denna bild inte 6verensstammer med sattet pa vilket
deras bam leker blir de forvirrade och osékra (Brodin, 1985). Passivitet
hos bam kan emellertid ses ur olika perspektiv. Ett litet bam kan forhalla
sig helt passivt och som det ser ut inte leka alls. Barnet haller sig till den
egna kroppen eller gar runt i ett mm och tittar sig omkring. Ett annat
bam kan, utan att sjalv delta, titta pa andra bam som leker. Barnet lyssnar
och finns i ndrheten och &r egentligen inte passivt. Denna typ av lek &r inte
ovanlig for utvecklingsstérda bam, men det ar ofta svart att avgora vad
som &r lek och inte nér det galler de gravt utvecklingsstorda flerhandi-
kappade barnen. Manga bam é&r passiva pa grund av sitt funktionshinder
och har svart att ta egna initiativ. De behover ofta bli stimulerade till lek
av en foralder eller annan vuxen (Andreasson-Blid & Asplund, 1986;
Stensland Junker, 1975). Vad man kan konstatera &r att foraldrar till gravt
flerhandikappade bam tillméater lekmaterialet stor betydelse och att de ar
oroliga om barnet inte kan anvanda materialet pa det satt som det ar avsett
for.

Bam med handikapp behodver mer lekmaterial &n andra bam bland annat
darfor att de fort forlorar intresset for ett foremal (Hofsten, 1969;
Nielsen, 1979; Sinker, 1985). Hofsten sdger: "Viktigt &r emellertid att



veta, att handikappade och utvecklingsstorda barn behdver fler leksaker &n
friska barn! De behdver namligen mer an friska barn gd omvéagen via
leksaker for att kunna utvecklas, fysiskt saval som intellektuellt. Att de
mer an friska barn behéver omgivningens hjélp i sin lek séger sig sjélvt.
De behdver om inte annat stimulans till att tréna sig sjalva.” (sid 171).
Alla barn behover vanliga leksaker, men en del barn behover dessutom
specialanpassat lekmaterial, eftersom de kanske pa grund av en funktions-
nedsattning har en begransning. Ett bam med rorelsehinder som har svart
att halla saker i sina hander kan om leksaken anpassas anvanda den.

Né&r man talar om bam med grava handikapp, visar olika undersdkningar
att leksaker som ger sinnesstimulering har stor betydelse (Janssen, 1989;
Murphy, Callias & Carr, 1985; Nielsen, 1983). For en del bam med fler-
handikapp ar sensorisk stimulering enda séttet att aktivera barnet och
anvands darfor ofta i behandlingsarbete. Stor risk finns att barn med
grava handikapp standigt forsatts i en traningssituation och att leken endast
ses som ett medel att trana en funktion. Enligt Hawkins (1976) uppnas
ingen effekt om barnet stimuleras med material, som han/hon inte sjalv &r
intresserad av. Det &r endast barnets eget intresse som styr om barnet vill
leka med en leksak eller inte. En som tidigt betonade omgivningens bety-
delse var Montessori (1976). Hennes metodik gick ut pa att vacka hela
personligheten och att undanréja hindren foér utveckling. Genom att se,
lyssna, kanna, smaka och lukta vidgar barnet sitt vetande och sinnena
utvecklas.

FOr bam, som pa grund av skada eller sjukdom vistas langre eller kortare
tid pa sjukhus, har lekterapi en viktig roll att fylla. En lekterapeut kom-
mer till barnet med material, deltar i barnets lek och leker tillsammans
med barnet. ”’Bam med flerhandikapp kréver oftast mycket hjélp. Lekte-
rapeuten bor se till att dessa bam far delta i samvaron med de andra
barnen pa avdelningen - barnet kan laggas pa en éverkladd skumgum-
mimadrass eller i en sang i lokalen dar aktiviteter pagar. Bam kan delta
passivt och ’leka med dgonen’.” (Ljungstrom, 1985, sid 51-52). Newson
och Head (1982) menar att bam med handikapp sarskilt nar de &r sma
maste "lockas, frestas, 6vertalas och ibland t o m tjatas till att engagera sig
aktivt i ting och manniskor. De behdver spannande méjligheter, inte bara
lika mycket som men mer &n vanliga bam” (sid 137). De pekar emellertid
pa att det inte ar leksakerna i sig som skall locka barnet, utan snarare den
vuxnes sétt att anvanda materialet. Den vuxne intar saledes en mycket
aktiv roll i leken och manga forskare (t ex Stensland Junker, 1975)
betonar vikten av att den vuxne aktivt engagerar sig i barnets lek och
hjalper barnet att leka, vilket ar specifikt for bam med handikapp. Piaget
(1962) menar att bam i allménhet leker spontant utan inblandning av
vuxna. Han betonar séaledes inte den vuxnes roll i barns lek. En stor
skillnad &r att Piaget uttalar sig om normalutvecklade bam, inte bam med
funktionsnedséttningar, som verkar ha stérre behov av vuxenstdd i sin lek.



Janson (1975) har utarbetat en subjekt-subjektsrelationsteori. Han menar
bland annat att tva subjekt inte har ndgonting att samspela kring om det
inte finns ett objekt. Leken kan ses som en process, en samspelssituation,
som pagar och utvecklas med hjalp av materialet. Utifran Jansons teori
kan man se lekmaterialet som en férutséttning och jag vill beskriva detta
forhallande i nedanstaende figur.

S1 S2
BARN $ FORALDER/VUXEN

MATERIAL

Figur 4. Samspelet mellan Bam-Fdréalder-Material

Barnet (SI) samspelar med en vuxen (S2) om nagonting (O), vilket
innebar att subjekten har delad uppmarksamhet. Det som star for objekt
kan antingen vara en sak eller en gemensam erfarenhet. Det viktiga ar att
man ar Overens om vad man samspelar kring &ven om man inte alltid
forstar lika mycket. Mycket handlar om vérderingar och hur man tolkar
det som upplevs. Den pedagogiska forskningen forsoker forsta barnet och
foraldern som intentionella varelser medan spadbarnet i den psykologiska
forskningen inte tillméats lika stor intentionalitet. Manga ganger tycks
gransen vid tolkning mellan teori och sunt fornuft enligt Janson vara
flytande. Han menar att om en forskare tillagnat sig en teori ingar den
sedermera i hans forkunskap (Janson, 1975, sid 15), dvs det man en gang
lart sig och alla de erfarenheter man tidigare gjort finns med som
bakgrundsfakta vid tolkningar. Ett jamforbart forhallande galler for
personer med utvecklingsstorning. Ofta glommer man emellertid bort att
dven om ett bam star pa en tidig utvecklingsniva har han/hon erfarenheter
motsvarande sin biologiska alder, vilket bland annat Kylén (1981) papekat.

Manga andra forskare har betonat betydelsen av den vuxnes roll i
handikappade barns lek (Janssen, 1989; Levenstein, 1975; Murphy, Callias
& Carr 1985; Nielsen, 1983) och visat att det inte ar en sjalvklarhet for
forskollarare pa daghem/forskola att aktivt delta i barnens lek. Detta kan,
som Vedeler (1982) och Am (1986) papekat, bero pa oklarheter i utbild-
ningen av forskollarare. Med detta avser de att den vuxnes roll i bams lek
inte nog betonas i utbildningen. Detta kan dven bero pa att lek ar ndgon-
ting som normalt sker inom barngruppen, som en del av barnens egen
kultur, men det kan ocksa bero pa hur pedagogikens pendel svanger och
vad som anses vara “mest pedagogiskt”.



Speciellt nér det galler barn med grava handikapp har den vuxne en viktig
roll. Den vuxne kan, genom att erbjuda barnet lekmaterial och aktivt delta
i barnets lek, stimulera dess sinnen. Den risk, som jag ser, ar att leken
endast blir traning. Ofta utgar man ifran en traningsmodell i syfte att
barnet skall bli s likt andra barn” som mgjligt. Man utgar fran synsattet
att bamet inte duger och inte &r accepterat som det &r. Strdvan att "gora
om” och anpassa bamet efter andra ar en viktig del i habiliteringsarbetet
fastan det séllan uttalas. Leken ger for bam med funktionshinder traning
for att hoja barnets funktionsniva och lekens vérde for dessa bam tycks
mer handla om att prestera &n for andra bam.

Ett av problemen med denna lek/traning &r att bam med svara handikapp
inte kan saga ifran lika tydligt nar de tréttnat, ett annat att foraldrarollen
blir mycket otydlig. | vilken utstrackning skall foraldrar tréna eller inte
trana sina bam? Hur viktigt ar det att trana bamet sa att det blir sa likt
andra bam som mojligt? For vems skull skall jag tréna bamet? Jag tror att
det finns manga fragetecken nar det géller traning av gravt utvecklings-
storda flerhandikappade bam och inte minst &r det foréldrarna som staller
dem.

SYNEN PA LEK OCH LEKSAKER FOR BARN MED
FUNKTIONSHINDER

Bam leker oftast spontant och utan inblandning av vuxna och detta kan
delvis forklara att leken av vuxna inte tillmats tillréckligt stor betydelse.
Am (1986) havdar att ”Bam leker for att leka, inte for att forverkliga
syften som ligger utanfor sjalva lekverksamheten. For vuxna kan leken
darfor framsta som enbart underhallning och tidsfordriv” (sid 9). Piaget
(1962) menar att manipulerandet av féremal &r en forutsattning for den
kognitiva utvecklingen och betonar sjilva lekaktiviteten som barnets vag
att utforska omvarlden. Barnets manipulerande med féremal under den
sensori-motoriska perioden kallar Piaget 6vningslek och Vygotsky (1981)
perception. Enligt Vygotsky &r leken kunskapsformedlande, inldamings-
inriktad och har till syfte att uppfylla otillfredsstallda 6nskningar.

Hawkins (1976) menar att for mycket tidig, organiserad dvning kan jam-
foras med det amerikanska “Head Start”-programmet och ger inte nagra
resultat pa sikt. Hon tar ocksa upp fragan om hur upptickargladje kan
stimulera bamet att bli uppmérksamt och lyssna. ”Né&r valmenande larare
till "handikappade’ bam talar om att 6va upp deras uppmarksamhet, blir
jag utom mig”...... "Uppmarksamheten &r néra sléakt med karleken, och
man talar ju inte om att dva upp nagon att alska, utan om att erbjuda de
riktiga forutsattningarna” (sid 140). De slutsatser man kan dra av detta &r
att om barn erbjuds ett foremal som intresserar dem ar de spontant
uppmarksamma. Detta anser jag vara riktigt till viss del, men man maste



anda ta hansyn till att hos vissa gravt flerhandikappade barn kommer inte
denna funktion spontant, utan man maste G6va upp den.

Jag har inte for avsikt att ga in pa den forskning som finns om arousal/
aktivitetsniva i hjarnan, men vill andd peka pa att man maste vara
medveten om att aktivitetsnivan kan variera vid olika tillfallen. Detta kan
antingen vara en foljd av en hjarnskada eller av medicinering. Ett antal
studier har dock visat att det finns ett samband mellan aktivitetsnivd och
kognitiv formaga.

Almgqvist (1989) har i sina studier om barns leksaksonskemal konstaterat,
att vid undersékningar gjorda om lek och leksaker for barn med handi-
kapp anvénds ofta en kontrollgrupp med barn utan handikapp. De handi-
kappade barnens lekbeteende med leksaker jamfors med normalutvecklade
barns och resultatet blir att de svarast handikappade bamen i de flesta fall
inte fungerar enligt vedertagna normer. Aven om det finns risker i att
jamfoéra barn med handikapp med normalutvecklade barn ser andra
forskare mojligheter i detta. "Om man jamfor ett handikappat barns
prestationer med normer som géller alder eller stadier i normal utveck-
ling kan man fa ett relativt matt pa vad han kan just for tillfallet, men man
far kanske inte den sakert viktigare upplysningen om hur barnet utveck-
las” (Mogford, 1982, sid 155). Mogford menar saledes att man, genom att
jamfora ett handikappat barns prestationer med normer som géller stadier
i normala barns utveckling, endast far en uppfattning om vad barnet kan
for tillfallet. Mogford talar om en “lekrepertoar” och menar att lekbe-
teenden utifran denna repertoar inte ar avsedda att fungera som matin-
strument eller test utan som vagledning for foréldrarna. A ena sidan anser
Mogford att vérdet av olika test och jamforelser ar mycket litet - & andra
sidan ser han testet som en vérdefull mojlighet att ge foraldrar vagledning.
En liknande utgangspunkt har Newson och Newson (1982), som har arbe-
tat med observationer av handikappade bams lek i syfte att finna metoder
for beddmning och behandling av barn med handikapp. De har en mer
terapeutisk inriktning och ser leken i forsta hand som ett instrument.

Leken och leksakerna har forutom att de anses vara positiva for
utvecklingen manga andra syften. Ett av dessa &r att bevara traditioner och
Overfora ett kulturmonster. Andra betydande syften som ofta poangteras
ar lekens sociala roll och att barnet i leken lar sig att samspela med sin
omgivning. En fradga som utifran detta blir aktuell &r vad leken betyder
for ett gravt flerhandikappat barn och jag refererar héar till den
probleminventering om leksituationen som jag genomfdrde 1985.



Foraldrars syn pa lekens betydelse for gravt flerhandikappade
barn

Tidigare ndmnda studie om 38 gravt utvecklingsstérda flerhandikappade
bams leksituation (Brodin, 1985) beskriver foraldrarnas syn pa sina barns
lek samt vilken typ av aktiviteter som barnen tycker om. Barnens alder
varierar fran 2:6 till 20 ér.

Resultatet av undersokningen visar att foraldrarna anser att barnen &r
svara att aktivera pa ett meningsfullt sétt, att de fort tappar intresset for
saker och héndelser och att de &r oroliga och rastlésa. Cirka halften av
barnen avskarmar sig delvis vid lek och atta av bamen avskarmar sig sa
gott som alltid vid lek. Denna avskarmning har stor betydelse nér det
galler mammans motivation att leka och kommunicera med sitt barn. Om
barnet verkar ointresserat och véander sig fran mamman avtar hennes
spontana intresse for samspel, vilket ar en naturlig och ménsklig reaktion.
Tva tredjedelar av fordldrarna sager att bamen kastar eller tappar saker.
Att kasta eller tappa saker behover sjélvfallet inte tolkas som enbart
negativt. | bams utveckling ingar detta som en normal fas.

Halften av fordldrarna har angett att de ofta leker med sina bam och
ungefar lika manga gor detta for att de sjalva tycker det ar roligt att leka.
Trettio av de trettioatta foraldrarna anser att det ar viktigt for bams
utveckling att leka.

Exempel pa foraldrarnas svar pa fragan hur de ser pa vardet av leken ar

’leken ger stimulans”
“leken ar viktig for barnets utveckling och starker kommunikationen”
“att leka ar ju i normala fall utvecklande fér bam”

En del foraldrar utvecklade sina svar och menade:

“Att tala om lek nér det galler gravt handikappade bam &r inte ratt
tycker jag. FOr mig galler det att fa ett kroppsligt gensvar av ett
litet autistiskt bam. Nar man fatt det kan man bygga vidare, men
inte forr. Da galler det att trana alla sinnen som sover”.

"Allt de svarast utvecklingsstorda ska lara sig maste ga via lek.
Stimulerande och motiverande upplevelser. Vuxen och bam skall
leka tillsammans liksom syskon och kamrater leker med den
handikappade. Borde vara mycket mer grovmotoriska lekar i
forskola och skola”.

For att 0ka forstdelsen for vad lek kan innebara for nagra gravt utveck-
lingsstorda flerhandikappade bam aterger jag nedanstaende beskrivningar,



som &r hadmtade ur foraldraintervjuerna vid probleminventeringen
(Brodin, 1985):

Lena &ren liten flicka pd sex ar. Hon har tva yngre broder. Lena har markt kraftigt
hér, som maste héllas kortklippt, eftersom hon sliter i det. Lena &r gravt utveck-
lingsstord och rérelsehindrad. Hon kan stodja pa sina ben, men gor inga ansatser till
att vilja ga sjalv. Hon tar inga egna initiativ till forflyttning &ven om hon star i en
gastol. Det rader stor osikerhet om hur mycket Lena ser och hor. Lena kommu-
nicerar med gester och ljud.

Lenas favoritsysselsattning ar att sitta i soffan mellan mamma och pappa och titta
pad TV. Hon njuter av att fa sitta ensam med foraldrarna nar hennes yngre broder
gatt till sangs. Att hon trivs "talar” hon om med sina lnga ljudramsor. Lena &r i
allméanhet inte intresserad av att leka med leksaker, men hon har en liten plastnalle
med speldosa som hon tycker om. Nar mamman stéller saker pa bordet framfor
henne brukar hon knuffa ner dem pa golvet. Hon tittar inte efter dem.

Kristina ar nio ar. Hon ror sig forsiktigt och aterhallsamt och andas spant. Ibland
haller hon andan sé att hon blir bl& om lapparna. Kristina ar gravt utvecklingsstord,
latt rérelsehindrad, har kramper, &r talskadad och har diagnosen infantil autism. Hon
ater starka mediciner mot sina kramper. Hon tar inga egna initiativ, hon forstar inte
bilder och hon talar inte om vad hon vill.

Kristina har en bror, som &r tva ar dldre men hon har inga lekkamrater. Inget av
grannbarnen &r elak mot henne men ingen bryr sig egentligen om henne, enligt
mamman. Att bada, rida och sitta i bubbelpoolen ar aktiviteter, som Kristina
tycker om. Hon tycker ocksd om nar négon sysselsatter sig med henne och framfor
allt tycker hon om att réra sig. Den bésta leken ar darfor nér storebror brottas med
henne. Kristina tycker om kroppskontakt och darfor ar just brottning roligt. Att
lyssna pa musik tycker hon ocksa om och att dansa pd mammas arm. Att hoppa pa
studsmatta tillsammans med mamma ar spannande och Kristina skrattar. Nar det
galler leksaker &r det svarare att finna ndgonting som Kristina tycker om. Hon har
en apa som sover hos henne pa nattema, men for ovrigt har hon inga speciella
saker som hon vill leka med férutom saker att banka pd som later riktigt mycket.
"Jag kan ta fram hur mycket leksaker som helst som inte fungerar” séger Kristinas
mamma.

Att vara forélder till ett gravt handikappat barn innebér ofta stora insatser
av foraldrarna. Det ar latt att forstd att foraldrarna ibland kanner att de
inte orkar leka med sina barn. Fordldrarna i studien ar medvetna om
lekens betydelse, men har svart att veta hur de ska leka med sina bam.
Den praktiska omvardnaden upptar dessutom idag sa stor del av dagen att
det ar svart att fa tid 6ver for att leka med barnen. Dagarna &r langa och
arbetsamma, eftersom den dagliga varden med matning och blojbyten upp-
tar en stor del. For en del av barnen tar varje maltid ungefar tva timmar.
Ett praktiskt problem ar bristen pa avlosning och det ar enligt foraldrarna
speciellt svart att fa hjalp om man har ett gravt utvecklingsstort flerhandi-
kappat bam. Enligt foraldrarna ar ocksa resurserna for behandling allt-
for knappa. Detta innebar i realiteten att flera av bamen inte har tillgang
till vare sig sjukgymnast, logoped eller talpedagog i den utstrackning
foraldrarna anser att bamen behover. Samtliga foraldrar i undersdkningen
anser att deras borda ar stor och samhallets stod bristfalligt.



Resultatet av denna undersokning visar att barnen intar ett passivt
forhallningssatt och prioriterar spontant sinnestranande lekar. Manga
ganger blir de askadare till andra barns lek istallet for att delta i leken
(Warrick, 1987). De leker "askadningslek”, dock inte helt utan néje. Detta
kan bero pa att dessa barn utesluts ur leken, eftersom de inte lart sig det
sociala beteende som kravs for att bli godkand och fa tilltrade till leken,
men mycket tyder pa att de inte &r attraktiva som kamrater, eftersom de
inte har ndgonting att bidra med i leken. Att barnen inte leker med
traditionella leksaker och verkar vara passiva beror sannolikt pa att dessa
saker inte ger barnen ratt typ av stimulans.

Dova barn och barn med horselskador

Hawkins (1976) tar upp en diskussion om hur man skall fa barn som é&r
passiva aktiva och intresserade av att samspela med andra. Hon beskriver
en studie av en forskolegrupp med sex dova barn i fyraarsaldem. Barnen
observerades nar de fick olika lekmaterial. Hawkins menar att vuxna har
till uppgift att férse barnen med material for sin inlérning, men att barnen
sjalva maste fa mojlighet att bestimma hur materialet skall anvandas.
Ellstrdom och Ellstrom (1983) har studerat social interaktion mellan hor-
selskadade och horande barn i integrerade forskolegrupper. De menar att
de horselskadade bamen “inte uppvisade ett lekbeteende pa en kognitiv
niva i paritet med deras alder.” (sid 17). Detta lekbeteende tycks inte
hanga samman med barnens kommunikationsférmaga utan snarare med
personalens och kamraternas beteende samt olika typer av lekmaterial. |
stort fungerar barn med horselskador som andra barn nar det galler lek
och leksaker, men nadgot som betonas speciellt ar att dessa barn kompen-
serar sin horselnedsattning genom att anvanda synen mer. De ar saledes
mer beroende av att bygga upp sin verklighet med synintryckens hjalp.

Blinda barn och barn med synskador

Blinda barns lek skiljer sig i flera avseenden fran seende barns lek.
Undersokningar visar att bamen oftast inte visar nagot intresse for tradi-
tionella leksaker, utan leker med saker som enligt gdngse normer ej &r
adekvata att leka med, som t ex att stdnga och 6ppna en dorr (Gustafsson,
1987). Detta Gverenstammer med erfarenheter fran gravt utvecklings-
storda bams leksituation, som visar att inte heller dessa bam leker med
traditionella leksaker, utan leker med udda, ibland personliga saker
(Brodin, 1985). Palmer (1987) har studerat blinda bam integrerade i kom-
munal forskola och beskriver svarigheterna med att finna lampligt lekma-
terial for bamen. Dels ar det svart att ge det blinda barnet intressanta
sinnesupplevelser, dels har personalen svart att forstd det blinda barnets
lek, speciellt vid fri lek, dvs ndr bamen sjélva valjer aktivitet. Palmer
konstaterar vidare att forskning visat att blinda bam agnar sig mer &t



“"manipulativ” lek &n “funktionell” lek (dvs lek med leksaker). De blinda
barnen drar sig ofta undan leksituationer med andra barn och leker
ensamma (ibid).

Barn med rorelsehinder

Aven barn med grava rorelsehinder har svarigheter att aktivt leka till-
sammans med andra barn, eftersom de inte kan forflytta sig sjalva. Hur
stora svarigheterna ar beror pa handikappets omfattning och vilka atgéar-
der som satts in for att stodja barnets motoriska utveckling. Paulsson
(1983) menar att barn med grava motoriska funktionsnedsattningar har
stora svarigheter att leka kreativt och aktivt. Ofta forsatts barnen i en
situation dar de vill, men inte kan leka, vilket pa sikt medfor att de blir
passiva och far dalig sjalvkansla (ibid). Av detta drar jag slutsatsen att det
inte &r rorelsehindret i sig som &r det storsta hindret, utan snarare de
sociala och emotionella konsekvenser som handikappet medfor. Det ar Iatt
att forestalla sig vidden av problemen for barn som &ar bade rérelsehind-
rade och utvecklingsstorda. Malet ar att stimulera barnen att rora sig pa
eget initiativ. Som ett led i att uppmuntra bamen till forflyttning har
forsok gjorts att aktivera barn med svara rorelsehinder genom lek med
batteridrivna leksaker (Bjt‘)rck-Akesson, 1984; Burkhart, 1979).

Normalutvecklade, autistiska och utvecklingsstérda barn - en
jamférande studie

Henrysson (1985) har studerat favoritobjekt hos tre grupper barn
namligen normalutvecklade, autistiska och utvecklingsstérda barn. Bar-
nens alder varierade mellan 7 och 9 ar. For att fa en likartad genom-
snittlig utvecklingsniva pa bamen var de normalutvecklade bamen mycket
yngre an de ovriga. Resultatet av undersokningen visar att 53 av de 55
undersokta bamen hade favoritobjekt. De autistiska och de utvecklings-
storda bamen hade storre preferens for harda foremal, medan de
normalutvecklade bamen helst valde mjuka saker. Detta Gverensstammer
val med min undersokning (Brodin, 1985) dar favoritféremalen varierade
alltifran hushallsforemal, boll, kulram, spegel, saker av hardplast, sma
legoplattor, tomma téndsticksaskar osv. Ofta ar det udda saker, med en
overvikt pa harda foremal. Den tolkning av detta, som jag tillater mig
gora, ar att harda saker ofta har en formkonstans och kan framkalla ljud,
om man t ex bankar dem i golvet, till skillnad fran mjuka leksaker. De ger
saledes en mer entydig information till bamet.



Barn med utvecklingsstorning och flerhandikapp

En undersokning om lek med leksaker for gravt utvecklingsstérda barn
har gjorts av Murphy, Callias och Carr (1985). De tjugo undersokta
barnen, som var fjorton ar gamla, hade en mental alder understigande ett
ar. Namnda forskare har funnit att lindrigt och mattligt utvecklingsstorda
barn leker pa en nivd som overensstammer med deras mentala alder,
medan de gravt utvecklingsstérda barnen leker under sin potentiella
utvecklingsniva. De anger flera hypoteser som forklaringar till detta. En
ar att barnen inte har formaga att lara nya saker genom att observera
andra eller genom modellering. De behdver dérfor lara sig att leka precis
som de lar sig andra saker i sin dagliga livsforing. En annan forklaring &ar
att de behover starkare stimuli for att kunna uppratthalla intresset for en
aktivitet &n normalutvecklade barn. De tjugo barnen trédnades att leka
genom operant betingning och jamfordes med en kontroligrupp. |
Murphy, Callias och Carrs (ibid) undersokning var barnens 1Q under 20.
Inga initiativ till interaktion med barnen togs av observatoren, som férde
anteckningar vid observationen. Resultatet visade att 93% av de utveck-
lingsstorda barnen var ointresserade av och oemottagliga for social kon-
takt. Huvudresultatet av studien visade att det inte fanns nagra direkta
beldgg for att gravt utvecklingsstérda barn uppvisade litet konstruktiv lek
med leksaker bara for att de behdvde strukturerad lektrdning. Vad man
kunde konstatera var att traningen dels hade varit otillracklig ifrdga om
langd och kontinuitet, dels att de uppgifter som barnen tranats pa var
kognitivt olampliga med hansyn till deras grava utvecklingsstorning. De
gravt utvecklingsstorda barnen var strangt taget ointresserade av allting de
erbjods och det var till och med svart att identifiera en potentiell for-
starkning.

Murphy, Carr and Callias (1986) fortsatte sina studier med inriktning pa
specialleksaker. De fann att visuella, auditiva och taktila stimuli som kom
fran leksakerna gav den basta forstarkningen. De fann att gravt utveck-
lingsstorda barn, istallet for att leka med tillhandahallna leksaker,
tenderar att manipulera objekt och fastna i stereotypier. Janssen (1989)
havdar att blinda och gravt synskadade barn leker med leksaker pa ett
stereotypt sédtt. Hon har konstaterat att detta beteende speciellt upptréder
nar barnen &r ensamma och utan stimulering t ex av larare i skolan. Den
slutsats hon drar ar att barnen forsatts i ett tillstand av konstant
“over-arousal”, dvs en forhojd aktivitetsniva i hjarnan, och att barnet da
slutar att utforska sin omgivning och fastnar i sitt beteende. Bijou (1976)
har visat att man kan minska det stereotypa beteendet om ett belénande
stimulus sétts in eller om leksakerna ar individuellt utvalda och anpassade.
I den undersokning, som Murphy et al (1986) genomfoért om special-
leksaker anvédndes en panda som producerade elektronisk musik (auditivt
stimulus), en bildyna som vibrerade (taktilt stimulus) och ett tdg med en
lampa som tandes (visuellt stimulus). Tidigare forsok hade visat forskarna
att barn som var ointresserade av leksaker inte kunde uppmuntras till



sjalvstandig lek genom beteendemodifikation. Murphy et al (ibid) papekar
dock att bamen inte lar sig att generalisera fran de erfarenheter de gor vid
lek med specialleksaker till vanliga leksaker.

Lek, inlarning och tidig stimulering

Lek kan, som framgar av ovanstaende, innebara mycket olika saker dels
beroende pa vilken teori man anvander, dels beroende pa vilka bam man
talar om. Leken anses allmént ha stor betydelse for inlédrningen for barn
med handikapp (Sherman, 1987; Stensland Junker, 1975). Att ge ett barn
stod vid rétt tidpunkt i livet &r nddvandigt, eftersom barn inte har tid att
vanta pa hjélp for sin utveckling, menar Sherman. Bam med utvecklings-
storning behover langre tid for inlarning och darfor maste intresset for
lek och leksaker hallas vid liv med hjalp av starka stimuli (Murphy et al,
1986). Méanga undersokningar har haft som syfte att finna metoder att fa
igang och utveckla barnets egen aktivitet, men for att detta skall vara
mojligt maste bamet kéanna trygghet och ha sjalvfortroende for att vaga
”ga ut” och skaffa nya erfarenheter (Nielsen, 1983).

Ofta framfors att fordldrar och pedagoger kan forbereda bamet och
erbjuda mdjligheter till utveckling genom olika lekaktiviteter. Med
utveckling menas da ofta inlarning av olika fardigheter. Med instéllningen
att leksaker ar viktigt for bams utveckling har manga foraldrar med gravt
handikappade bam beréttat, att de kopt en mangd leksaker som bamet inte
accepterat innan de funnit ndgonting som bamet tycker om (Brodin, 1985).
Gravt flerhandikappade bam utvecklas langsammare &n normalt och
behdver ofta forskolematerial langre an upp till sju ars alder. Lekma-
terialet kan vara ett stod for att lara bamet saker som annars ar svara att
lara in. Det viktigaste for de gravast handikappade bamen tycks dock vara
att man tillhandahaller redskap for lek och utveckling.

Idéer om tidig stimulering har kommit och gétt under det senaste arhund-
randet. Stimuleringen &r ofta kopplad till inldrning och undervisning och
speciellt i USA har man forsokt kompensera en formodad intellektuell
begransning hos bam fran depriverade miljéer. De flesta av dessa pro-
gram har till syfte att kompensera brister i barnets omgivning, stimulera
barnets utveckling och ge bam ur den lagre medelklassen (enligt ameri-
kanskt matt) en battre start i skolan. Det mest vélbekanta projektet for
tidig stimulering i USA ar "Head Start”.

Ett stort antal teoretiska modeller och undervisningsplaner testades i
projektet, men resultatet motsvarade inte forvantningarna, néar det géallde
att hoja barnens intellektuella niva. Nar bamen i projektet nagra ar senare
jamfordes med barn fran en kontrollgrupp, som inte hade deltagit i
programmet, blev resultatet att skillnaderna hade utjamnats (Lazar &
Darlington, 1982). Detta visar att det inte gar att trana en formaga forran



bamet sjalv ar moget for det. Det gar formodligen att lara in vissa
formagor pa en mekanisk niva, men ny kunskap ar inte funktionell om
man inte forstar hur den skall anvandas och kan generalisera utifran den.

Inom Waldorfpedagogiken arbetar man utifran principen att ge barnen
den kunskap som de sjalva efterfrgar. Ett barn i forskolealder t ex har
primart behov av trygghet och karleksfull omvardnad samt att fa se vuxna
i meningsfulla sysselséttningar (Carlgren, 1980). Waldorfpedagogema
anser att det ar helt forkastligt att forsoka paskynda utvecklingen och detta
medfor att inlarning i vanlig mening inte praktiseras. Den Gvertro pa
program for tidig stimulering, som fanns under en viss period, avtog
emellertid och Scan och Weinburg (1978) hdvdade att en alltfor stor vikt
lagts vid den tidiga stimuleringen genom att man endast harledde den till
omgivningens betydelse.

Bronfenbrenner (1975) har bland barn med sen utveckling och fran
depriverade miljoer visat att valstrukturerade och kognitivt orienterade
program ger béast resultat. Den storsta inlamingseffekten uppnas med pro-
gram som inriktas pa verbal och kognitiv traning. En fraga som standigt
aterkommer ar fragan om struktur nar det galler handikappade barns lek,
inlarning och kommunikation. Struktur betonas speciellt fér barn med
autism/psykos, men tycks &ven ha stor betydelse nar det géller dovblinda
barn och gravt flerhandikappade bam. Ju gravare handikapp, desto mer
struktur krévs i vardagen (Goras, 1986).

Forskarna talar om tva olika typer av tidig stimulering som behover
klarlaggas. Vad som sannolikt ar viktigt att skilja pa ar innehallet i den
tidiga stimuleringen. Vissa forskare avser en intellektuell tréning med
syfte att stédja inlérningen. Den andra typen av tidig stimulering ar den
som vander sig till ett bam med funktionshinder i syfte att ”vécka” bamet.
Ett bam med nedsatt syn kan till exempel behdva syntraning for att
stimuleras till att anvanda sina synrester. P4 samma satt kan ett bam som
ar sent i sin motoriska utveckling behdéva hjalp for att komma igang och
rora sig. Bam med Downs syndrom &r ofta slappa i musklerna, men om
deras muskler tidigt stimuleras med massage, blir de fastare och barnens
motorik fungerar battre (Johansson, 1988). Nar det géller att utveckla
barns kroppsuppfattning har t ex massage en utvecklingsbeframjande
effekt pa motoriken och tidig stimulering far darfor anses ha en betydande
funktion nér det géller bam med funktionshinder.

Den danska specialpedagogen Lilli Nielsen (1980, 1988) har utvecklat
bade tekniska hjalpmedel och en metodik for sinnesstimulering av bam
och vuxna pa tidig utvecklingsniva. Idén bygger pa en helhetssyn dar de
k&nslomassiga, motoriska, perceptuella, sociala och psykologiska delarna
ar sammanvavda till en enhet. Hon betonar att det viktigaste ar att bamet
har sjalvfortroende och kénner sig tryggt tillsammans med foraldrar och
andra vardare. | leken 6ppnas denna mojlighet och hon betonar att de



vuxna har en viktig roll i att motivera barnet till aktivitet pa ett lustbe-
tonat satt. En viktig princip &r enligt Nielsen konsekvensen av en handling,
vilket innebar att barnet far en aterkoppling av en aktivitet. De principer
Lilli Nielsen arbetar med gar ut pa:

- att erbjuda barnet en aktivitet (bamet véljer att acceptera eller avbdja)
- att imitera (att gora saker pa samma sétt)

- att samspela (leka tillsammans)

- att lara bamet konsekvensen av en handling (orsak - verkan).

Metodiken &r utvecklad fér bam, i huvudsak synskadade utvecklingsstorda
barn pa tidig utvecklingsniva. Metodiken exemplifierar effekten av tidig
stimulering for bam med grava handikapp.

Fran forskningen kring tidig stimulering kan man notera att fragan om
foraldrarnas roll i relation till experterna ar mycket omdiskuterad. Under
langa perioder betonades att experterna var de som skulle arbeta med
barnets utveckling och att foraldrarna i forsta hand skulle vara foréldrar.
Under andra perioder har fordldrarnas roll som fordldrar och trénare
betonats och de har framhallits som de verkliga "experterna”. Man kan
konstatera att expertrollen stdndigt forandras och tillmats olika stor bety-
delse under olika perioder. Idag &r den ledande modellen samarbete
mellan experter, fordldrar och bam och med barnets bésta i centrum. Jag
vill beskriva denna relation i nedanstaende figur.

BARN

EXPERTER FORALDRAR

Figur 5. Samspelet mellan Bam-Foéraldrar-Experter

Manga forskare (t ex Nielsen, 1983; Stensland Junker, 1975) betonar att
foraldrar och experter maste strava efter att bygga upp ett gott samarbete
for att ge bamet b&sta mojliga stéd. Genom samarbete kan féréldrarnas
kunskaper tillvaratas och bidra till att familjen far det stod de anser sig
behbva for barnets habilitering.

Samspelet mellan dem som arbetar med bamet &r viktigt for att bamet och
familjen skall ma bra (Lagerheim, 1988). Det galler bade barnets habili-
tering och barnets fritid.



Lek foér bam med funktionshinder innebar saledes ofta, for fordldrar och
personal, att utveckla barnets olika funktioner. Detta blir mer tydligt om
man tar ett exempel fran grundsarskolan. Manga foraldrar och larare har
fortfarande som framsta malsattning att bamet skall lara sig att lasa och
skriva - for det &r ju det man gor i skolan - trots att bamet kanske aldrig
nagonsin kommer att kunna lara sig det. For de gravt utvecklingsstorda
flerhandikappade barnen &r detta inte lika uttalat, men néstan all litteratur
som tar upp barns lek och speciellt handikappade bams lek betonar inlér-
ningen som en viktig del.

Lek som tréning respektive 6vning av olika funktioner

Pedagoger och psykologer &r i stort ense om den stora betydelse leken har
for bams utveckling och det ar séllan nagon ifrdgasatter dess betydelse.
Framfor allt betonas lekens pedagogiska majligheter och bade inom habili-
tering och terapi tycks den ha en avsevéard roll vid bedémning och
behandling av bam med olika funktionsnedsattningar (Bjorck-Akesson et
al, 1988; Head & Mogford, 1982; Lindquist, 1978; Ljungstrém, 1985).
Man kan dock inte bortse fran att leken i dessa sammanhang ofta har syf-
tet att trdna en funktion mer &n att vara roande for bamet. Trots detta ser
de flesta bam det som positivt att 6ka sina fardigheter successivt genom
upprepning och traning. Bam upplever ofta en tillfredsstallelse i att kunna
klara av allt fler saker, dvs att utvecklas genom 6vning och tréning.

Nér det galler funktionsnedsattningar talar man ofta om traning av olika
funktioner och ytterst séllan om 6évning. Etablerade begrepp &rt ex ADL-
traning, kommunikationstraning, funktionstraning (t ex sjukgymnastik),
lektraning osv. Hawkins (1976) gor inte nagon skillnad mellan att trana
och 6va en funktion. Den skillnad i definition av begreppet som gar att
gora &r att det bamet kan, det 6var det - det barnet inte kan, det tranar
det. Detta tankesatt dverensstimmer med Qvarsells (1978) definition av
begreppen. Med tréning avses en verksamhet, oftast knuten till traditionell
inlarning, som riktas mot en formaga man annu inte natt. Qvarsell tar
smapojkars bollspel som exempel pa trana-va. Nar pojkarna leker med
bollen, dribblar och skjuter Ovar de en fardighet for att battre och béttre
behérska bollspelet, dvs de 6var en kompetens som de redan utvecklat.
Fragan om att trana eller 6va kan dven beskrivas som en utveckling fran
viljestyrd handling till en automatiserad rérelse. Det &r emellertid ofta
svart att avgora nar traning overgar till ovning for bam med grava
funktionsnedséttningar.

Ljungstréom (1985) diskuterar traning genom lek nér det géller bam med
handikapp pa sjukhus och séager: “Sjukgymnasten, arbetsterapeuten och
lekterapeuten maste samarbeta kring det handikappade bamet, bl a for att
det skall fa basta mojliga sta-, sitt- eller liggstallning nar det arbetar och
leker. Tillsammans kan de arbeta fram roliga sysselséttningar som inne-



haller olika traningsmoment. For att barnet inte skall uppleva alla tra-
ningsmoment som behandling och tvang, kan man trana genom lek.” (sid
52).

Den stora betydelse leken och lekmaterialet tillmats fér barn med funk-
tionshinder framgar bl a av att lekoteken raknas som pedagogisk resurs i
habiliteringen. Lekoteken, som har sitt ursprung i Sverige (Blid, 1971;
Stensland Junker, 1975; Sinker, 1985), ger individuellt stod och rad
framst till familjer som har férskolebarn med handikapp eller behov av
extra stimulans. Familjerna far lana leksaker, som stimulerar barnets
utveckling och trénar barnets funktionsnedséttningar. Traning genom lek
tycks spela en betydande roll.

En kartlaggning av lekoteken i Sverige (Bjorck-Akesson, Brodin, Hellberg
& Lindberg) visade att det 1988 fanns 70 lekotek i landet. Landstingen &r
huvudman for 80% av lekoteken och cirka halften &r lokaliserade i anslut-
ning till en bamhabilitering eller ett habiliteringscenter. De flesta lekotek
vénder sig till familjer som har barn med utvecklingsstérning och/eller
rérelsehinder samt sen psykomotorisk utveckling. Cirka hélften av famil-
jerna har remitterats till lekoteket av lakare. Lekoteken tar i forsta hand
emot barn i forskolealdern, men nagra lekotek tar aven emot &ldre barn
och vuxna personer med utvecklingsstorning.

En internationell studie (Bjorck-Akesson & Brodin, 1991) visar att leko-
teksverksamheten vuxit avsevart under det senaste artiondet och idag finns
lekotek bade i industri- och utvecklingslanderna. Beroende pa olika kultu-
rella och sociala system har lekoteksverksamheten utvecklats pa olika satt i
skilda lander. Lekoteken ar oftast anslutna till center for diagnostik och
behandling och fungerar som hoérnstenar i beddmningen av behovet av
insatser for familjen. Lekoteken har &ven en roll i forebyggande halso-
vard, for “riskbam”, att befasta kulturella varderingar eller att ge barn
med eller utan handikapp en socialt godkéand plats dar de kan leka tillsam-
mans. Gemensamt for alla lekotek &r att de betonar leken och lekmate-
rialet som medel for utveckling.

Infallsvinklar pad begreppet lek for barn med funktionsned-
sattningar

Olika lekteorier har under aren utvecklats och lek kan utifran dessa
definieras pd manga olika satt. Leken kan ses som barns arbete, som
ovning for vuxenlivet, som inlért beteende eller som ett medel att mogna
och utvecklas. Lek kan ocksa ses som en form av assimilation (Piaget,
1962), ett satt att l1ara (Vygotsky, 1981), att bearbeta ké&nslor och upplevel-
ser (Winnicott, 1981; E H Erikson, 1986) och att l&ra sig samspela med
omgivningen. Gemensamt for flera teorier &r att de starkt betonar bety-
delsen av det sociala samspelet, dvs processen, for barns lek och utveck-



ling. Samspelet mellan mor och barn byggs upp genom upprepning av
rutiner och ger barnet en trygghetskénsla. Genom repetitiv lek lar sig
barnet successivt att kdnna forvantan och att paverka omgivningen. Lek
beskrivs ofta som nagot lustbetonat, spontant och frivilligt.

Mitt intresse ar att beskriva vilken funktion leken har i interaktionen
mellan gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam och deras mddrar/
vardare. Jag har i litteraturen funnit en del intressanta aspekter, som jag
narmare vill utveckla och belysa utifrdn det empiriska materialet. Dessa
aspekter ar:

* leken som process

* leken som medel for inl&rning

* leken som medel for kommunikation

* leken som medel for beddmning, behandling och funktionstraning
* lekmaterialet och den vuxnes roll.

Ovanstdende punkter ar intressanta utifran de gravt utvecklingsstorda
flerhandikappade barnens perspektiv. Enligt de litteraturstudier som redo-
visats i detta kapitel verkar lek fér gravt flerhandikappade bam till stor
del handla om traning av nedsatta funktioner och om inlarning, bade av
samspel och andra férmagor. Jag definierar med utgangspunkt fran de
gravt utvecklingsstérda flerhandikappade bamen lek som en spontan, fri-
villig och lustbetonad aktivitet. | leken ligger ofta ett tillstand av forvantan
och spanning.

Synen pa lekmaterialets betydelse for bams lek varierar mellan Piaget,
Winnicott och Vygotsky. Piagets dvningslek innebdr sinnesstimulering och
materialet har ingen avgérande betydelse. Han betonar upprepningen av en
aktivitet och leken utgdr en form av assimilation, som leder till
utveckling. Bamet utvecklas saledes av denna spontana lek och den vuxnes
roll &r nastan obefintlig. Winnicott betonar betydelsen av lekmaterial/
objekt och ser objektet som ett 6vergangsfenomen for att lara sig bygga
upp relationer med andra méanniskor. Vygotsky ser lekmaterialet som en
viktig del for inlarning och betonar mycket starkt den vuxnes roll for
barnets inlarning, dvs som stimulans foér barnets utveckling.
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Figur 6. Fran utveckling till inlarning via lekmaterial

Fran Piagets tidiga 6vningslek, som innebéar utforskande och upprepning,
kan man ta steget Over till Winnicotts syn pa inlarning via objekt av t ex
kommunikationsférmagan, och vidare till Vygotskys mer strukturerade
teori om inlarning och kommunikation.

Relationen barn-vuxen och lekmaterial har beskrivits i figur 4, som
presenteras pa sidan 54. Barn leker enligt Piaget utan inblandning av
vuxna och aktiviteten uppstar utifran barnet sjalvt. Manipulerandet av
objekt intar daremot en viktig roll for barnets utveckling. VVygotskys syn
pa leken &r att den vuxne har en roll i att stimulera barnet genom
inlarning. Objektet har da en betydande roll som nagonting - att samspela
omkring.



Kapitel 6

KOMMUNIKATION

Vad ar kommunikation?

Kommunikation harstimmar fr&n den latinska termen communicare, som
betyder “att dela”, "att géra gemensam” och innebar att dela en handling
eller en erfarenhet. Kommunikation ar en social process som bygger pa
omsesidighet och gemenskap och som uppstar i relationer mellan levande
varelser. | denna rapport avses ménskliga varelser, men jag &r inte fram-
mande for att inkludera djur som en partner i kommunikationen. Tidigare
beskrevs kommunikation forenklat i termer av informationsoverféring
med en sdndare och en mottagare, men idag har kontexten (Bond, 1989;
Brumark, 1989; Cullen, 1989; Light, 1989) och kommunikationspartemas
egna forutsattningar fatt en allt stérre betydelse (Lloyd, Quist & Windsor,
1990). Kommunikation och kommunikativ interaktion anvands i texten
synonymt. Interaktion anvénds synonymt med samspel, vilket inte nédvén-
digtvis kraver en partner, utan kan avse interaktion med féremal.

Formagan att kommunicera utvecklas i samspel med omgivningen
(Granlund & Olsson, 1987; Holmlund, 1988; Preisler, 1983; Soderbergh,
1979) och innebar att dela en kénsla, handling eller erfarenhet. Barnet &r
vid fodelsen forberett for kommunikation, men for att barnet skall kom-
municera kravs en samspelspartner som uppmuntrar till kommunikation,
ar lyhord och ger stod, dvs ett socialt samspel &r nddvandigt. Barnet l&r
sig och uppmuntras att kommunicera genom att se vinster av att fora fram
ett budskap (Kylén, 1983). Det lilla barnet lar sig steg for steg fordelarna
med att kunna kommunicera och reglerna for kommunikation (Lloyd &
Beveridge, 1981; Pattisson, 1989). Eftersom varje samhélle och social
grupp av manniskor har sina egna regler for kommunikation maste bamet
lara sig dessa for att bli “godként” (van Balkom, 1985; Culp, 1982; Light,
Collier & Pames, 1985).

Begreppet kommmunikation kan definieras pa olika satt och en genom-
gang av svenska forskares definitioner har visat att viss variation rader
(Brodin & Bjorck-Akesson, 1990). De flesta forskare talar om kommuni-
kation som utbyte av erfarenheter och séger sig ha en rik” eller "vid”
definition, vilket innebar att den verkar nagot oprecis. Detta hanger delvis
samman med att en precis definition kan vara svar, nar det galler bam
med funktionshinder. En vilja att tolka kommunikation i ”vid” bemarkelse
ar ofta nodvandigt och tyder enligt min mening pa en Gppenhet. Tre
huvudlinjer att definiera kommunikation i forskningen om icke-verbal



kommunikation, dvs som icke bygger pa talat sprak, har utkristalliserat
sig. Dessa &r:

1. Alla verbala och icke-verbala beteenden i narvaro av andra manni-
skor &r att definiera som kommunikation (Birdwhistell, 1959;
Granlund & Olsson, 1987; Kylén,1983; Preisler, 1983; Scheflen,1974)

2. De beteenden som framstélls av en person, som vill dela ett budskap
med nagon ar kommunikation (Wiener, Devoe, Rubinow & Geller,
1972)

3. Endast malinriktade, intentionella aktiviteter kan betraktas som kom-
munikation (Ekman & Friesen, 1969, 1972; Linell & Gustavsson,
1987; MacKay, 1972).

Kommunikation i vid bemarkelse innebér saledes att utiycka sig verbalt
eller icke-verbalt i narvaro av andra. Detta innebar att den forsta huvud-
linjen ligger nérmast denna rika tolkning, som jag omfattar, d&ven om
kontexten &r en faktor som man idag tillméter allt storre betydelse.

Kommunikation &r enligt Jansons subjekt-subjektrelationsteori (1975) nar
tva eller flera subjekt gemensamt aktiverar sig kring ett objekt och gor
detta i samverkan. De delar en uppméarksamhet, som &r riktad mot samma
mal och utifran detta synsatt ar leken ett exempel pa en samspelssituation.
| leken &r intresset riktat mot ett visst mal, som kan vara en leksak eller en
handling. Leken &r inte kommunikation, men i samspelet som uppstar vid
lek ingar och utvecklas kommunikation.

Den fraga man kan stélla sig & om kommunikation innebar samma sak for
nyfédda spédbarn, talande normalutvecklade barn och bam med lindriga
eller grava funktionsnedsattningar. For gravt utvecklingsstérda flerhandi-
kappade bam kan storningar i kommunikationen uppsta tidigt, eftersom
bamen inte alltid ger de svar som mamman/vardaren forvantar sig. Ofta
har arten och graden av olika tillaggshandikapp sasom rérelsehinder, syn-
eller horselskada stor betydelse. Bam, som kontinuerligt ater medicin mot
epilepsi, har ofta en nedsatt vakenhetsniva, vilket med stor sannolikhet
paverkar deras kommunikationsformdga. Bam med flerhandikapp kan
saledes betraktas som mycket utsatta och hur de olika tillaggshandikappen
inbordes paverkar varandra och effekterna av varje ytterligare handikapp
utdver den grava utvecklingsstérningen, finns idag ingen forskning som
belyser. Gar det t ex att kompensera en funktionsnedséttning med tekniska
hjalpmedel eller gar det att kompensera ett bortfall av en sinnesmodalitet
med en annan ar den fraga jag stéllde i kapitel 4. Enligt det resonemang
jag forde dar, kan en sinnesmodalitet inte ersdtta en annan mer &n till en
viss grans. Det gar saledes att trana olika sinnesformagor till en del, men
inte att helt eliminera brister i en sinnesfunktion. Dessutom medfor skilda



typer av tillaggshandikapp och olika kombinationer av handikapp olika
stora svarigheter.

Gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn har inte nagot talat sprak
och deras satt att kommunicera ar oftast medelst kroppssprak, miner och
gester. Om ett barn kommunicerar pa “signalniva eller med naturliga
reaktioner” (Granlund, 1984; Kylén, 1983,1985) kan det vara svart att
beddma om barnet utfor en intentionell kommunikativ handling eller om
det ar ofrivilliga rorelser. En annan aspekt som &r viktig att betona &r
formagan att ta egna spontana initiativ. Ett barn med grava handikapp tar
fa egna initiativ (Brodin, 1985; Brinker & Lewis, 1982; Calculator, 1990;
Granlund & Olsson, 1987; Seligman, 1975). Det kan bero pa att barnet
tidigt i livet gjort den erfarenheten att det inte I6nar sig att kommunicera
och att han/hon upplever att inte sjalv kunna paverka vad som hander runt
omkring. Lyhordhet och uppmarksamhet fran foraldems/vardarens sida
synes darfor vara viktiga aspekter nar det galler kommunikation med barn
med grava handikapp.

Tolkningen av barnets kommunikation, dvs hur mottagaren tolkar det
barnet forsoker uttrycka, ar inte heller ovésentlig. For att ett gravt
utvecklingsstort flerhandikappat bams kommunikation skall kunna forstas,
krévs ofta stor fantasi nar det galler att tolka barnets signaler. Tolkningen
av kommunikationen ar helt beroende av den kontext i vilken den fors
fram (van Balkom, 1985; Shatz, 1978; Snow, 1972, 1978). En 06ver-
tolkning (Light, 1985; Smebye, 1985; Soderbergh, 1979) éar ofta
nodvéndig. Risk finns emellertid att man tolkar bamet fér snabbt och inte
avvaktar barnets gensvar och att man darigenom inte ger bamet chansen
att férmedla sitt budskap (Conti-Ramsden, 1990; Nielsen, 1983). Bamet
lar sig da att vara hjalplost och beroende och Seligman (1975), har som
tidigare namnts, myntat begreppet “inlard hjélploshet”.

En annan central fraga ar om bamet tar sin tur eller har mojlighet att ta
sin tur i kommunikationen. Junefelt (1987) har bland annat visat att det
ar vanligt att den starkare parten i en samspelssituation leder samtalet och
forutom sin egen tur dven tar kommunikationspartnems tur. Aven Linell
och Gustavsson (1987) har uppmérksammat den maktstruktur, som ligger
i samtal och turtagningsménster. Den starkare parten dominerar alltid
samspelet. Manniskor med funktionsnedséttningar &r i de flesta samspels-
situationer den svagare parten, vilket beror pa att de ofta behdver mer tid
for att ta sin tur och att uttrycka sig. Detta kan bero pa ett rorelsehinder
eller kanske pa en utvecklingsstorning. Det &r saledes stora svarigheter for
de gravt flerhandikappade barnen, speciellt om de &ven &r rorelse-
hindrade, att uttrycka sig pa ett for omgivningen forstaeligt satt. Aven for
bam med endast rorelsehinder &r situationen ibland komplicerad, eftersom
bamet kan ha svart att uttrycka sina behov och kanslor sa att omgivningen
uppfattar och tolkar dem ratt. Oftast uppfattas inte barnets forsok till
turtagning av mottagaren och detta kan resultera i att bamet inte ser



vinster i att ta sin tur i samspelet och helt enkelt avstar fran att
kommunicera. Omgivningen har ofta for brattom att ga in och avbryta
eller paskynda och avvaktar inte barnets egna reaktioner, vilket dven visat
sig vanligt nar det galler barn med rorelsehinder och kommuni-
kationshandikapp (Bjorck-Akesson & Falth, 1991; Heim, 1989), bam med
Downs syndrom (Buckhalt, Rutherford & Goldberg, 1978; Johansson,
1988), bam med synskador (Fraiberg, 1977; Preisler, 1985), blinda bam
med utvecklingsstorning (van Dijk, 1989; Nielsen, 1983) och bam med
flerhandikapp (Janssen, 1989; Rowland, 1988; Smebye, 1985).

Betydelsen av interaktion i barns utveckling

Det framhalls ofta att tidig stimulering positivt kan paverka det
handikappade barnets utveckling, aven om det ibland finns en viss
tveksamhet och oro for att barnet skall regrediera i utvecklingen av alltfor
intensiv traning. Intresset for och inriktningen pa den tidiga stimuleringen
har varierat under olika tidsperioder. Hebb (1947) och senare Hunt (1961)
visade pa miljons och omgivningens betydelse och paverkan pa bam och
att formagan till inlarning beror pa kvalitén och kvantiteten av de erfaren-
heter man gor i livet. Nar man arbetar med bam med funktionsned-
sattningar tycks det mest vasentliga vara att en noggrann intervention gors
och att den som utfor stimuleringen vet vad som stimuleras och varfor.

Bronfenbrenner (1975) betonar betydelsen av tidiga insatser och menar att
de viktigaste komponenterna i den tidiga stimuleringen & mamman och
barnet. Aven Levenstein (1970) betonar mammans engagemang som ett
villkor for att utveckla ett fungerande samspelsmonster. Genom att enga-
gera mor och bam i en gemensam och engagerande aktivitet kan barnets
intellektuella niva hojas. Levenstein utarbetade en metod som gick ut pa
att bygga upp samspelssituationer och anlitade for detta ’leksaksdemon-
stratrer”, som besokte hemmen. De demonstrerade leksakernas olika
funktioner, men hade ocksa till uppgift att behandla mamman som en
jamlik for att pa detta satt stodja barnets utveckling. Det viktigaste var inte
sjalva besoket i familjen eller lekmaterialet, utan att f4& mor och bam
engagerade i en gemensam aktivitet som resulterade i interaktion. Bety-
delsen av en delad aktivitet for att stimulera kommunikationen har &ven
betonats av Junefelt (1987) och Hellspong (1988) i forskning om blinda
bam. Séledes stimulerar en leksak, som mor och bam gemensamt leker
med, eller en gemensam aktivitet, kommunikationen. Manga forskare (t ex
Goransson, 1986; Kylén, 1985; Nielsen, 1988) har betonat att utveck-
lingsstorda bam maste erbjudas manga och olika erfarenheter och grunden
till detta ar att de skall fa olika saker att kommunicera kring. Den som
inte har nagra upplevelser eller egna erfarenheter ar ointressant for andra
och han/hon har inte nagonting att bidra med i samspelet med andra
menar Kylén (1985). Forutom att man har upplevelser, som man kan
kommunicera om, kan man ha ett objekt att samspela kring. | leken kan



leksaken vara det objekt, som man kan samspela kring och darfor ses som
ett redskap for kommunikation. Manga gravt flerhandikappade barn
tycker om att leka kroppslekar och da stimulerar aktiviteten i sig till
kommunikation och en delad uppmarksamhet.

Jean Ayres (1979) refererar till ett projekt som genomforts av David
Clark vid Ohio State University om spadbarns formaga att folja ett rorligt
foremal med blicken. Resultatet visar att barnen hade lattare att folja
foremalet om de samtidigt sakta vaggades eller fick suga pa en napp. Detta
kan bekrafta dels att stimulering av ett sinne automatiskt ger effekt pa
andra sinnen, dels att tidig stimulering positivt paverkar utvecklingen. En
annan tolkning &r att ett barn presterar battre ndr det k&nner sig tryggt.
Om ett barn, som ar utvecklingsstort och rorelsehindrat, far mojlighet till
sjalvstandig forflyttning utvecklas dven barnets intellekt. Detta stods ocksa
av Paulsson och Christoffersen (1980) i studier av forflyttningshjalpmedel
for sma barn med rorelsehinder. De har visat att battre sjalvkansla okar
initiativformagan, vilket ger fler erfarenhetstillfallen”. Ett utvecklings-
stort barn med nedsatt syn, kan bli mer eftersatt i sin utveckling an det
behover, om han/hon inte far glaségon, eftersom manga intryck gar for-
lorade. Pa samma sitt verkar ett horselskadat bam mer utvecklingsstort an
det i sjalva verket ar, om barnet inte kan uppfatta vad som sags. Bamet far
samre majligheter att uttrycka sig och omgivningens tolkning blir ofta att
bamet inte forstar vad som sdgs fastan han/hon i sjalva verket inte hor
vad som ségs.

En annan aktuell aspekt av den tidiga stimuleringen ar vilken roll
foraldrarna skall ha i sina bams utveckling. Skall foréldrar t ex tréna
olika funktioner eller ar det speciella "experter” som skall ansvara for
detta. Denna fraga har aktualiserats genom det program for spraksti-
mulering av bam med Downs syndrom som Johansson (1988) utarbetat.
En forutséttning for att barnen skall kunna delta i programmet &r att de
har foraldrar/vardare, som é&r villiga att dagligen utféra traningen.
Programmet bygger pa tidigt insatt stimulering, kontinuitet, upprepning
och struktur och kraver en stark motivation och vilja hos foéréaldrarna.
Experternas roll &r att stodja och uppmuntra foréldrarna. Programmet for
sprakstimulering har fatt motta kritik bade fran personal och foraldrar,
men &ven lovordats av de foraldrar som arbetat med det. Den kritik som
forts fram har gallt hur stort ansvar man egentligen skall lagga pa
fordldrarna. Vad man dock kan konstatera ar att de bam, som deltagit i
projektet om tidig sprakstimulering, har utvecklats 6ver forvantningarna.
Manga bam har vid skolstarten uppnatt jamforbara formagor som sina
icke utvecklingsstorda kamrater. Fragan om foraldrarnas kontra experter-
nas roll i t ex habilitering av bam med funktionsnedsattningar har dock
varit omdiskuterad. Vissa perioder har poangterats att foraldrarna i forsta
hand skall vara foréldrar och att experterna skall ansvara for traning av
bamet. Under andra perioder har man sagt att experterna skall lara upp



foréldrarna, som sedan skall ha huvudansvar for traningen av sitt barn.
Idag forordas samarbete mellan personal och foraldrar, men fragan blir
ater aktuell nar man talar om kommunikationstraning. Det finns olika skal
till att denna expert/foraldrafraga kommer upp enligt min mening. Fran
experthall kan foraldrar dels ses som ett hot om de sjalva klarar av tra-
ningen, dels ar det lattare for experterna att arbeta utan alltfor mycket
synpunkter fran foraldrarna. For en del foraldrar kan det vara en stor
extra borda att ansvara for traningen av sitt barn, medan andra foraldrar
anser sig vilja och kunna trana sitt bam utan svarighet. | sin roll som upp-
fostrare tranar emellertid alla foréldrar mer eller mindre sina bam.

Gray & Wandersman (1980) har som utgangspunkt att foraldrarna sjalva
bor paverka och bestamma over sina bams traning. De menar att man
maste starka mammans kansla av att kunna bestamma over sitt eget liv och
sitt bams utveckling. Det &r rimligt att anta att foraldrar i allménhet kan-
ner sitt bam sa val att de genom att observera barnet och vara lyhorda
ofta kan tolka barnets signaler. Foraldrarna kan betraktas som en resurs.
De ar dessutom den fasta punkten i barnens tillvaro, som alltid finns hos
dem medan experterna véxlar.

Barns normala sprakutveckling

Vad ar egentligen sprak? Kan begreppet definieras pa ett enkelt satt? Jag
har valt att definiera sprak som alla sétt att uttrycka kanslor, tankar och
behov med kroppssprak, mimik, gester och signaler, likaval som det talade
och skrivna spraket, men det finns dven andra satt. Genom att stélla
fragan ”Vad anvander han for sprak?” kan man fa olika svar. Svaret kan
bli ”svenska, tyska, engelska”, men det kan lika vél bli “kroppssprak,
signalsprak, teckensprak eller talsprak”. Spraket kan for de gravt utveck-
lingsstdrda barnen enligt Kylén (1983) indelas i naturliga reaktioner och
signaler. Som naturliga reaktioner namns biologiska reaktioner pa fysiska
tillstand, t ex att grata vid smarta. Signalspraket bestar av kroppssignaler
och ljudsignaler. Nar barnet har lart sig att med ljud eller kroppshallning
vid smaérta visa att det gor ont, ar det en signal, som kan tolkas av omgiv-
ningen.

Det lilla barnet genomgar i en forsta fas en forsymbolisk kommu-
nikationsutveckling. Barnets sprak ar i borjan impressivt. Dérefter blir det
expressivt och uttrycker da barnets fysiska och kanslomassiga tillstand
(Halliday, 1977; Lier & Michelsen, 1977; Snow, 1977; Stromqvist, 1979).
Fran den odifferentierade vokaliseringen utvecklas en mera differentierad
och det gar att urskilja olika skrik for hunger, trotthet och behov av social
kontakt. Bamet trénar sina talorgan genom att leka med ljud som varie-
rar bade i styrka och tonhdjd. Vid ungefar tre manader borjar bamet
jollra och da marks att vokaliseringama inte endast har till syfte att trana
talorganen utan ocksa till att skapa kontakt. Bamet lar sig snart att



anvanda ljud/vokaliseringar for att locka till sig mamman/vardaren. Né&r
mamman kommer in i rummet blir bamet tyst och lyssnar. Bateson (1971,
1975) menar att det vaxelvisa samspel som bam och mor/vardare anvén-
der i jollersituationen senare leder till en fullt utvecklad konversation. Han
kallar detta for "protokonversation” och ser det som ett sétt att lara sig
turtagning i samtal. Strdmgqvist (1984) anser att detta vaxelspel i forsta
hand beror pa den vuxnes anpassning till bamet. ”Det ar den vuxne som
rattar sig efter nar bamet far lust att ljuda snarare an tvartom” (sid 39),
vilket 6verensstimmer med Junefelts (1987) uppfattning om att mammans
konversation med sitt bam &r omedveten och anpassad till barnets for-
maga. Hon betonar ocksa den “6msesidiga anpassningen” som bas for all
kommunikation. Senare ar har alltmer forskning om sk Baby-talk utforts,
men jag har inte for avsikt att ga in pa denna utan endast namna, att
forskningen visar att alla modrar i nagot avseende anpassar spraket till
barnets utveckling och kanslomassiga tillstand (Conti-Ramsden, 1990;
Stem, 1985; Trevarthen, 1979). Mer eller mindre automatiskt gér mam-
man skillnad pa vem hon talar med. Det finns dven forskning som visar att
rostlage och intonation forandras och anpassas beroende pa om man talar
till en kvinna, man eller ett bam.

Bullowa (1975) har visat att de forsta formerna for kommunikation &r
kropps- och dgonkontakt. Redan det nyfédda bamet kan samspela med
den vuxne genom blicken och mycket tidigt reagerar bamet pa mammans/
vardarens rytmiska tal med att synkronisera sina rorelser (Condon &
Sander, 1974; Holmlund, 1988; Trevarthen, 1977) och Bullowa (1979)
anvander termen “to be in communication” for att beskriva detta samspel.
Kommunikation baseras pa visuella och auditiva stimuli och det tidigaste
kommunikativa samspelet sker med blickar, kroppsrorelser och leenden.
Soderbergh (1979) menar att bamet redan direkt efter fodelsen ar forbe-
rett for och installt pa spraklig kommunikation och barnets forsta skrik
leder fram till jollerutvecklingen. N&r bamet anvénder sig av joller som
svar pa den vuxnes tal ar det fraga om ett samtal, som Soderbergh kallar
“konversationsjoller”. Utifran detta tidiga kommunikativa samspel utveck-
las sedan andra kommunikativa férmagor som t ex turtagningen. Holm-
lund (1988) har vid studier av nyfodda spédbarn funnit tre avgransade
beteenden, som genom upprepning bildar ett cykliskt monster. Dessa
beteenden kan ses som faser i en process och bestar av initiering, oriente-
ring och aktivering. | initieringsfasen pakallar mamman barnets uppmark-
samhet, medan bamet vander sig bort. | orienteringsfasen vander sig
bamet mot mamman och lyssnar och tittar och i aktiveringsfasen vander
bamet ater bort huvudet samtidigt som den motoriska aktiviteten okar.
Aven Lier och Michelsen (1977) och Andersen (1989) anvander en teori
med cykler for att beskriva kommunikation. Lier och Michelsen hévdar
att synkroniseringen av samspelet i en dialog ar grundldggande for
kommunikationen. En cykel bestar av fyra olika faser.



Dessa faser ar:

1. Impressiv fas. Barnet lyssnar, tittar och tar emot information. Den
vuxne ar aktiv och forsoker med ljud, rorelser och mimik halla kvar
barnets uppmérksamhet.

2. Expressiv fas. Barnet ar aktivt och forsoker uttrycka ndgot genom
rorelser och ljud. Den motoriska aktiviteten ¢kar. Den vuxne &r lugn,
observerar barnet och avvaktar vad barnet skall gora.

3. Paus. Barnet visar att han/hon behdver en paus och ar inte mottaglig
for nagra stimuli. Barnet tittar bort och/eller stanger sina 6gon. Barn
med dalig huvudkontroll later ofta huvudet falla ner. Den vuxne
forhaller sig avvaktande, tittar pA bamet och invantar en reaktion.

4. Begransad reaktion. Bamet samlar sig for ett svar. Under denna fas
blir bamet mer och mer kansligt och oroligt. Den vuxne forhaller sig
pa samma avvaktande satt som under punkt 3.

Lier och Michelsen (ibid) menar att bamet under fas fyra forbereder sig
att svara, men vad som ofta intréffar &r, att den vuxne avbryter barnets
kommunikation redan under fas tre. Bamet far inte tid att producera och
avge ett svar. Det som jag finner intressant i denna process é&r, att jag
funnit samma monster i forstudien (Brodin, 1989) av ett gravt flerhandi-
kappat bam pa tidig utvecklingsniva som Lier och Michelsen och ett lik-
nande monster som Holmlund. Foréldrar och andra som kommer i kontakt
med barnen tolkar latt detta bortvdndande som oengagemang. Istéllet
verkar det dverenstdmma med det kommunikationsmdnster som spéadbarn
normalt har, vilket med andra ord innebér att barnets bortvandande
misstolkas. Senare studier (Holmlund, 1990) har visat att detta monster
lagger grunden till barnets férmaga till turtagning. Barnets bortvandande
av blicken i samspelssituationer har av Trevarthen (1982) och Trevarthen
och Marwick (1986) férklarats som ett selektivt avb6jande beteende,
medan Holmlund é&r kritisk och menar att den tolkningen beror pa att de
ser beteendet isolerat och inte som en funktionell enhet. Vad som klart
framgar ar att normal sprakutveckling ar beroende av intakt horselfunk-
tion och perception, emotionell stabilitet, normalbegavning och en sprak-
ligt rik situation. McCormick (1984) har noterat att bam som har bade
syn- och horselnedséttningar har stora kommunikationssvarigheter och
gor begransade framsteg i sprakutvecklingen. Siegel-Causey och Guess
(1989) havdar att dessa svarigheter dverensstimmer med de som icke
handikappade bam, som ar pa en forlingvistisk niva, har. De menar ocksa
att dovblinda bam med tillaggshandikapp ibland anvénder signaler, som
inte de vuxna kanner igen eller kan tolka, vilket medfdr att de inte heller
svarar pa barnens kommunikation. Den slutsats man kan dra av detta &r att
det ar manga delar som maste fungera for att spraket skall utvecklas
normalt och risken for kommunikationsstomingar for den som &r utveck-



lingsstord &r uppenbar. Jag vill nedan ge nagra infallsvinklar pd vad som
skiljer den normala sprakutvecklingen fran utvecklingsstérda barns sprak-
utveckling.

Utvecklingsstorda barns sprak- och kommunikationsutveckling

Kylén (1983) definierar kommunikation som det som sker nar nagon
medvetet eller omedvetet utfér handlingar som andra ménniskor kan tolka
och darigenom paverkas av. Kommunikation syftar till sjalva processen att
overfora och ta emot meddelanden och paverka varandra. Sa snart flera
méanniskor sammanstralar uppstar enligt Kylén en interaktion och att
analysera interaktion innebdr att titta pd grupprocesser, dvs vem som
paverkar vem, maktstrukturen i en kommunikation osv. Linell och
Gustavsson (1987) tar, som namnts, ocksa upp denna maktstruktur i kom-
munikationen och anvander begreppet dominansforhallande i interak-
tionen. De menar att inte ens i jamlika samtal mellan samarbetsinstallda
parter stimmer den “klassiska” samspelsmodellen, eftersom parterna &r
olika aktiva. Detta har dven Light, Collier och Pames (1985) noterat och
menar att vuxna i allméanhet tenderar att tala bade “6ver huvudet” pa
bamet och for bamet och hindrar dédrmed barnet att sjalvt bli aktivt i
kommunikationen. De menar att det inte endast géller den verbala kom-
munikationen, utan &ven icke-verbal kommunikation for bam pa tidig
utvecklingsnivd. Modrar till icke talande bam initierar oftare kommu-
nikation med bamet an andra och de tar &ven oftare Over barnets tur i
kommunikationen (Conti-Ramsden, 1990). Barnen upplevs darfér som
passiva. Ett bam med utvecklingsstdrning maste i samspelet med andra
bam och vuxna betraktas som den svagare parten dels pa grund av sin
funktionsnedsattning, dels eftersom det just &r ett bam. Vi ger normalt
inte bamet det som han/hon bast behdver ndmligen tid - tid att samla sig,
tid att uttrycka sig och tid att reagera.

Kommunikationen kan indelas i forsymbolisk (pre-lingvistisk) kommuni-
kation och symbolkommunikation (lingvistisk). Den forsymboliska kom-
munikationen &r icke-verbal och utgdrs av naturliga reaktioner, t ex skrik
vid smérta, samt av signaler, t ex i form av ljud och rérelser. Den symbo-
liska kommunikationen utgors av symbolsprak, t ex talat och skrivet sprak
samt bildsprak. Kommunikation &ar en social process som bestar av
samspel mellan tva eller flera manniskor (Kylén, 1983; Johansson, 1990b).
Kommunikationsprocessen har av Kylén indelats i tio led, som han kallar
kommunikationskedja.



Kyléns kommunikationskedja (Kylén, 1983):

1. 1dé. Nagon har en idé, som har sitt ursprung i kansla eller kunskap.
2. Viljan. Det maste finnas en vilja att delge nagon sin idé.

3. Oversattning. 1dén maste dversattas till ett sprak.

4. Framstallning av tecken. Tecknet anges med gester, pekning osv.
5. Media. Val av media for att formedla budskapet.

6. Uppfatta tecknet. Har mottagaren uppfattat tecknet?

7. Mottagarvilja. Mottagaren maste vilja motta budskapet.

8. Tolkning. Har mottagaren formaga att tolka budskapet?

9. En tanke. Mottagaren far en tanke om vad talaren vill formedla.
10. Bekraftelse. Mottagaren bekraftar att han forstar, tex med nickningar.
Vid jamforelse med den kommunikationskedja som Harris (1982) utar-
betat kan man konstatera att manga likheter finns och det tycks som Kylén
byggt sin kedja utifran samma principer som Harris. Hon beskriver den
icke-talandes satt att kommunicera och betonar vikten av att barnet &r
motiverat att samspela med andra. Manga av de moment som finns i dessa
kommunikationskedjor &r mycket allmdnna och det &r darfor latt att
overfora dem till varje enskilt bam. Nagot av det viktigaste ar att en vilja
till kommunikation finns och den hanger samman med varje individs
motivation. Kylén (1983) talar om en motivationsstruktur, som bestar av
ett behov, vetskap om vilket malet for behovstillsfredsstallelse ar, hur man
nar sitt mal och vad man forvantar sig fA nar man natt malet.

Kyléns modell &r anvandbar for att beskriva kommunikation hos psykiskt
utvecklingsstorda. Hans arbete pa kommunikationsomradet har vidare-
utvecklats av Granlund och Olsson (1987), som ser kommunikation bade
utifrdn Bloom och Lahey's modell (1978) och Kyléns (1983). Med ut-
gangspunkt frdn dessa modeller ser de tre aspekter av kommunikation:
kommunikativ form, kommunikativt inneh&ll och kommunikativ avsikt.
Kommunikativ form anger pa vilket satt ett budskap 6verfors, kommuni-
kativt innehall styrs av individens erfarenheter, behov och kéanslor samt
kommunikativ avsikt som indelas i styrande, kontaktskapande eller
riktande (Seibert & Hogan, 1982). Bloom och Lahey (1978) anger
foljande aspekter: communicative form, communicative content and
communicative use. Figur 7 beskriver samspelet mellan innehall, form och
anvandning.



FORM CONTENT

Figur 7. Modell for kommunikation enligt Bloom & Lahey (1978)

De anvénder "use” vilket betyder anvéndning. | ursprungstexten séger
Bloom och Lahey fdljande ”Form refers to the conventional system of
signals - the dictionary of sounds and words, along with the rules for
combining the dictionary items so as to form phrases and sentences.
Content refers to the ideas about objects and events in the world that are
coded by language. Use refers to the contexts in which language can be
used and the functions for which it is used. Normal language development
has been described as the successful interaction among the three, as
represented in the area D. Disordered language development can be
described as any disruption within a component or in the interaction
among the components” (sid 291). Av detta framgar att "use” hanfor sig
till det sammanhang, den kontext, dar sprak kan anvandas och de
funktioner for vilket det anvands. Modellen ar dven anvandbar pa barn
med grav utvecklingsstorning som har en icke-verbal kommunikation.
Den kommunikativa formen bestar av kroppssprak, gester, signaler och
naturliga reaktioner. Det kommunikativa innehallet kan sigas vara vad
kommunikationen “handlar om” och néar det galler mycket svart handi-
kappade barn &r det ofta primara manskliga behov som styr, tillsammans
med upplevelser och erfarenheter. Den kommunikativa anvandningen
handlar om att svara pa kommunikation eller att pakalla uppméarksamhet.
Man kan fa uppfattningen att kommunikation for den som har ett verbalt
sprak och for den som har ett icke-verbalt sprak ar tva skilda omraden.
Snarare ar det enligt min mening sa att var och en talar om det som ligger
inom ens eget intresse- och kompetensomrade och att kommunikationen
ligger pa olika nivaer beroende pa kontext och samtalspartner bade i
verbal och icke-verbal interaktion.

Enligt vad som ovan beskrivits hanger kommunikationsférmagan samman
med en manniskas hela situation, t ex art och grad av tilldggshandikapp
(syn, horsel, rorelsehinder) utéver utvecklingsstérningen. Aven behov,
kénslor, intressen, vilja och motivation har stor betydelse for kommuni-
kationsutvecklingen. Det kravs ocksa att man har tillgang till ett funge-
rande symbolsystem och att ”rdtt” metodik anvénds vid inlarningen av
detta. Sist men inte minst maste miljon vara stimulerande. Granlund och
Olsson (1987) definierar kommunikation som 6verforandet av ett budskap



fran en individ till en annan och inbegriper allt fran icke medveten
kommunikation med naturliga reaktioner och signaler till talat och skrivet
sprak. De betonar det sociala samspelet och havdar att all kommunikation
beror pa den omgivande miljon. Av detta drar jag slutsatsen att en
forutsattning hos den som vill dverfora ett budskap ar aktivitet och att
nagon aktivt lyssnar och svarar. Ett gravt utvecklingsstért bam intar ofta
ett passivt forhallningssatt och foljer inte normala regler for interaktion,
t ex ler kanske inte ndr mamman leker med det. Ibland kan inte heller
mamman/vardaren tolka barnets signaler. McConkey och Price (1986)
menar att det ar viktigt att foraldrar uppmuntrar och svarar dven pa
barnens spontana och begrénsade aktiviteter. Detta underléttar och stodjer
utvecklingen av den tidiga kommunikationsférmagan. MacKay och Dunn
(1989) diskuterar kommunikation hos gravt handikappade bam och hév-
dar ”If we want them to communicate, or ’'share ideas’, as best they can,
then they must have ideas to share, and these ideas are provided by
sensory stimulation in the first place. This is why stimulation of the senses
has an established place in schemes of activities for children with the most
profound degrees of difficulty, those who often seem to spend a large part
of their lives asleep” (sid 6). Sinnesstimulering anses vara det mest
framtradande séttet att trdna upp barnets kommunikativa fardigheter och
det dverensstammer val med den forskning som jag presenterade i kapitel
4 om sensori-motoriska aspekter av bams utveckling.

Stillman, Aylmer & Vandivort (1983) har gjort videoinspelningar av
gravt funktionshindrade bam, som befinner sig pa en utvecklingsniva
under 12 manaders alder och kommunicerar med signaler. De kategorier
som anvénts vid kodningen av kommunikationen &r: baminitiativ, interak-
tion pa initiativ av lararen och emotionella reaktioner. Filmerna ar kodade
av tre olika personer och av resultatet framgar att larama var mycket
lyhoérda for barnens signaler och svarade pa 83% av de observerade
signalerna. Understkningen visar ocksa att barnen var betydligt mer
aktiva och tog fler initiativ &n som redovisats i andra undersékningar. Den
passivitet som beskrivits av Brodin (1985), van Dijk (1989), Granlund
och Olsson (1987), Orr (1989) med flera har inte rapporterats i denna
studie och tas inte heller upp till diskussion. Calculator och Dollaghan
(1982) har ocksa noterat denna passivitet, men staller frdgan om
passiviteten kanske snarare hédnger samman med den speciella undersok-
ningssituationen an med individens formagor. Ett sétt att komma ifran
detta skulle da vara att studera manniskor i deras normala miljo utan
alltfor stora ingrepp i vardagen. De aktiviteter som Stillman, Aylmer och
Vandivort (1983) valt ut for videoinspelning var “de som larama beddm-
de béast visade barnets kommunikativa formaga”. Sekvenser om tva
minuter kodades, men hur dessa valdes ut framgar inte. Det kan finnas ett
systematiskt fel i urvalet av de transkriberade sekvenserna. Det framgar
inte heller hur barnen testats och risk finns att beddmningen av barnens
utvecklingsnva kan vara felaktig. Det anses allmant svart att bedéma
kommunikationsformagan hos gravt utvecklingsstérda bam, vilket beror



pa att adekvata test och skattningsscheman saknas. Den skala som anses
vara mest lamplig foér bedémning av dessa bam &r Uzgiris och Huntskalan
(1975) som é&r en kvalitativ bedémningsskala, men eftersom resultaten
sedan tolkas finns alltid risk for feltolkning. En annan sak som sakert har
stor betydelse ar hur val utbildade lararna ar pa att tolka barnens signaler.
Utbildning och erfarenhet maste sjalvfallet paverka mojligheterna att géra
rimliga tolkningar av barnens kommunikation.

Johansson (1990a) sammanfattar begreppet kommunikation i termer av
“ett beteende och en process inom sociala system som syftar till behovs-
tillfredsstéllelse” (sid 3). Med denna definition menar hon att kommuni-
kation aldrig kan betraktas som en isolerad féreteelse, utan som en
integrerad del av barnets totala fardigheter och utveckling i relation till
den fysiska miljon. Johansson har arbetat med kommunikation hos bam
med Downs syndrom utifran en sprakvetenskaplig inriktning. Hennes
arbete har varit pedagogiskt och i viss man terapeutiskt i likhet med
Granlund och Olssons (1987) och Lights (1985) och inriktat pd hur
avvikelser i sprakutvecklingen skall definieras och beskrivas samt hur de
skall behandlas. Aven van Balkom och Heim (1990) har en mer tillampad
forskningsansats. Johansson (1988) redovisar erfarenheter av kommunika-
tion med 58 utvecklingsstorda forskolebarn och konstaterar att mddrama
anpassar sitt sprak till barnets intellektuella niva, men aven att de har lag
preferens for verbal "input” och aterkoppling pa barnets interaktion. Hon
menar vidare att kommunikationen ar mer stereotyp, samspelsmonstren
farre och kommunikationen mer inriktad pa fragor och uppmaningar hos
bam med utvecklingsstorning an normalt. Avvikelser i sprakutveck-
lingen &r en storning av helheten, dvs form, innehall och/eller anvandning
(Bloom & Lahey, 1978). Johansson konstaterar att bam med utvecklings-
stérning behdver langre tid for att 1ara, de behdver mer stod for sitt uttal,
eftersom de artikulerar samre och deras intellektuella funktionsnedsattning
medfor att de oftast inte kan nd samma resultat som sina kamrater. Den
sociala interaktionen ar grunden for all kommunikation.

Gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barns kommunikation

I en undersdkning om gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barns
leksituation (Brodin, 1985) framtonade barnens svarigheter med kommu-
nikationen som ett stort problem for foréldrarna. Av de 38 bam som
ingick i undersdkningen hade enligt foréldrarna 26 bam talskador eller
storningar. Det anses emellertid vara lika svart for foraldrar som for
experter att bedoma graden av utvecklingsstorning pa ett tillforlitligt satt.
Ett bam som beddms som gravt utvecklingsstort utanfor hemmet kanske
betraktas som mattligt utvecklingsstort i sin hemmiljo. Detta hénger
samman med olika manniskors behov, kanslor och férmaga att klara av en
situation. P& omstaende sida presenteras en tabell avseende nagra av de
fragor som stélldes till foraldrarna i enkaten.



Tabell.5. Resultat av enkatundersokningen (enligt Brodin, 1987).

Vilket/vilka av nedanstdende péstdenden stammer in p& Ditt barn

N=38 Stadmmer Stammer Stammer
delvis €]

Reagerar pa sitt namn 29 7 2
Kan pakalla uppmarksamhet 29 6 3
Kan "sdga” ja och nej med 15 5 18
ord eller tecken

Kan harma ljud 10 7 21
Kan harma handlingar 7 12 19
Forstar vad Du sager 14 18 6

Generellt kan ségas att de mest gravt utvecklingsstorda barnen ligger till
hoger i tabellen och aterfinns under stammer delvis eller stammer e;j.
Nagra av foraldrarna till de gravt utvecklingsstorda barnen papekar, att
det ar svart att veta om deras barn 6verhuvud taget forstar nagonting.
Foraldrarna ar delvis osakra pa om och vad barnet forstar. Forskning
visar att d&ven om barnet inte har ett talat sprak ar det viktigt att man
tolkar, forsoker forstd, vad barnet menar (Nielsen, 1983; Smebye, 1985)
och med nagra fa undantag kan alla fordldrar forstd om barnet ar nojt
ledset, trott eller har trakigt. | efterhand kan jag konstatera att jag vid den
tidpunkt da undersokningen genomfardes inte var tillrackligt kritisk till de
svar jag fick. Jag vill darfor gora nagra kommentarer. Jag var intresserad
av om barnet kunde sdga ja eller nej eftersom jag sag majligheter att trana
just den funktionen. Forsok med olikfargade “kuddar” och berérings-
plattor kopplade till elektroniska kommunikationstavlor anvands ofta for
att trana in denna formaga hos bam, som anvander alternativ kommuni-
kation. Idag anser jag inte att det viktigaste ar att ett bam kan svara ja
eller nej, utan snarare att bamet pa eget initiativ kan begara mer av
nagonting. Anledningen till detta &r i princip att jag inte tror att detta ja-
och nejsagande alltid har en riktig innebdrd. Slumpen avgdr med stor
sannolikhet ofta svaret och férmodligen kan man aldrig vara saker pa att
svaret ar adekvat. Den som daremot begéar att fA nagonting eller mer av
nagonting har med egen vilja gjort ett val och & mer motiverad att na
resultat.

Femton av bamen i undersokningen har ingen mojlighet att peka pa
foremal i sin omgivning, eftersom de ar svart rérelsehindrade och utveck-
lingsstorda. Nagra bam pekar med 6gonen, med huvudrérelser, med foten
eller genom att signalera med kroppen. Att kommunicera innebér inte
bara att kunna pakalla uppmarksamhet, utan &ven att kunna halla kvar
uppmarksamheten tillrdckligt lange for att kunna férmedla ett budskap.
For den som ar svart handikappad ar detta ofta ett stort problem.



Resultatet av enkatundersokningen visar att fordldrarna i vardagslag for-
star sina bam bra, men att de ofta oroar sig for att andra manniskor, som
barnet kommer i kontakt med, inte skall kunna tolka hans/hennes signaler.
Jag vill ge ndgra exempel pa uttalanden som foéraldrarna gjort i de kom-
pletterande intervjuer som gjordes med sex familjer.

Cecilia har haft ytterst lite kontakt med logoped eller talpedagog "eftersom hon inte
kommer att kunna tala. Vi som kanner henne vet vad hon vill”, sager mamman.

Amandas mamma &r bra pa att forstd och tolka vad dottern sdger genom att tyda
hennes kroppssprak. Hon sager ”Amanda tycker mycket om att lyssna till klassisk
musik och visar nar hon vill gora det”.

Om Anders sager mamman: “ingen logoped eller talpedagog har varit inkopplad.
Men de tycker vél att han &r for gravt utvecklingsstord”,

Fredrik visar pa saker han vill genom att ta tag i handen pa en vuxen och t ex dra mot
kylsképet. Om han &r torstig tar han sin saftflaska. ”Han reagerar spontant och vi
tolkar honom”, sédger mamman.

Dessa uttalanden visar att foréldrarna egentligen inte vet hur mycket eller
vad barnen forstadr och inte heller om de alltid tolkar sina barn rétt,
eftersom bamen har svart att uttrycka sig. Ovanstaende uttalanden visar
ocksa att tva av foraldrarna kanner sig osdkra pa om de fatt det stod de
skulle behovt for att testa barnens kommunikationsformaga. Uttalanden
som “de tycker val han &r for gravt utvecklingsstord” eller “eftersom hon
inte kommer att kunna tala” stodjer detta. Dessa uttalanden visar ocksa pa
den rédsla for nedvérdering av bamen som féréldrarna kénner. Forald-
rarna &r radda att habiliteringspersonal och myndigheter skall tycka att
deras barn inte ”duger” och inte ar vart nadgonting.

| de intervjuade familjerna har mamman varit den som ansetts tolka barnet
bast. For utomstdende kan det ibland vara svart att forstd vad bamet
menar. Att gang pa gang med en 6gonrorelse eller min tala om vad man
vill och nastan aldrig bli forstddd gor att bamen pa sikt ger upp. Den som
inte far adekvata svar pa sina forsok att kommunicera ger upp och slutar
sd smaningom helt (Kylén, 1983; Seligman, 1975).

Kommunikation &r en fraga om oémsesidighet och bamet gor sannolikt pa
ett omedvetet plan en “cost benefit” analys av sin mgjlighet att férmedla
sitt budskap, dvs beddmer vinsten av att kommunicera. Om denna visar
sig vara till storsta delen negativ avtar intresset for att helt férsvinna om
de inte besvaras. En lyhord omgivning poéngteras alltmer i forskningen
kring gravt flerhandikappade barns kommunikation (Light, Collier &
Pames, 1985) och ar den basta hjalpen om man vill stédja barnets kommu-
nikativa utveckling. Figur 8 beskriver forhallandet mellan lek, kommu-
nikation och utveckling, sasom jag fortsattningsvis anvander begreppen.



KOMMUNIKA-
TION

UTVECKLING

Figur 8. Lek - Kommunikation - Utveckling (enligt Brodin, 1987)

Det finns olika asikter huruvida spadbarn har avsikt med sina handlingar
eller inte. De flesta tolkningar innebéar att man férsoker faststalla om
barnet handlar intentionelit. Modem/vardaren tolkar ofta barnets hand-
lingar ”som om” de vore intentionella och detta bidrar till att barnet 1&r
sig att kommunicera. Né&r det géller gravt utvecklingsstdrda barns kom-
munikation &r tolkning och sunt fornuft tillsammans med kontexten oftast
enda utvagen och mojligheten att forsta barnet. Barnen har inte nagon
verbal kommunikation och den tolkning som gors ar ofta paverkad av den
sociala omgivningen och miljon dar bamet befinner sig.

Under arens lopp har jag haft tillfalle att besoka manga institutioner i
Sverige och andra lander och den erfarenhet jag gjort &r, att en stor del av
tiden gar at till praktiskt omvardnadsarbete och endast en liten del till
kommunikationstrédning. Jag menar inte att kommunikation inte existerar
vid sjalva vardarbetet, utan snarare att endast en liten del avsétts speciellt
for att "bara” trana kommunikation. Det kan sjalvfallet bero pa att det
inte finns gemensamma erfarenheter och upplevelser att tala om, men det
kan ocksd bero pa den tidspress som manga inom varden upplever i sitt
dagliga arbete. Jag vill anknyta till det resonemang som bland andra Kylén
(1983) och Janson (1975) fort om att det maste finnas ett objekt, nagonting
att kommunicera kring. Har kan lekmaterialet ses som objektet i subjekt-
subjektrelationsteorin och vara ett medel for att stimulera och utveckla
kommunikation. Den samspelsprocess som bamet och den vuxne befinner
sig i &ar leken. Med detta avser jag inte att lek utan leksaker &r oviktig.
Aven kroppslek, rorelselek och sanglek stodjer samspelet mellan mor och
bam.

Sammanfattningsvis kan jag konstatera att bam med grav utvecklings-
storning och flerhandikapp anvander manga olika former, framst ljud och
gester, for att uttrycka sig och deras kommunikation betraktas som icke-
verbal.



Icke-verbal kommunikation

Med icke-verbal kommunikation menas kommunikation utan talade eller
skrivna ord (Lloyd & Kangas, 1990). Termen har tidigare anvénts for att
beskriva olika utryck som kroppssprak, gester, mimik, som finns i all
kommunikation, men inte uttrycks i ord utan i beteenden. Icke-verbal
kommunikation anvands dven av vissa grupper i samhallet nar det géller
kladstil och musik for att markera en samhdrighet. Det har lange varit
kant att bade verbalt och icke-verbalt sprak forekommer samtidigt i
normal interaktion och att bada dessa komponenter &r nddvandiga for
barns normala sprakutveckling. Det icke-verbala spraket; leenden,
blinkningar, nickningar osv, kompletterar och stodjer det talade spraket
och det &r pa det sattet som ett litet barn lar sig att kommunicera. Detta
har haft sarskilt stor betydelse i forskning kring tidig mor-baminterak-
tion (Brumark, 1989; Bruner, 1975; Holmlund, 1985; Meltzoff & Moore,
1983; Soderbergh, 1979; Trevarthen, 1979; Trevarthen & Marwick,
1986) dar speciellt 6gonkontakten betonas.

Icke-verbal kommunikation kan &ven avse barn med funktionsnedsétt-
ningar som inte har ett talat eller skrivet sprak utan anvander andra
medier for att kommunicera. En del av dessa barn kommer aldrig att
tillagna sig nagot sprak i vanlig bemarkelse. Ofta anvéands begreppet icke-
verbal kommunikation ndr man t ex talar om mojligheter att kompensera
ett talhandikapp med ett tekniskt hjalpmedel, vilket dock inte ar mojligt
for alla barn. Jag tanker pa de gravt utvecklingsstérda flerhandikappade
barnen, vars intellektuella funktionsnedséttning medfor att de inte kan
anvanda eller forsta talat sprak. Deras kommunikation bestar som Kylén
(1983) betonat av naturliga reaktioner och signaler, dvs icke-verbal
kommunikation. Preisler (1983) sdger att "There has for a very long time
been an awareness that nonverbal behaviors play an important role in
human interaction, although many considered them too complicated to
investigate. There has also been, and still is, a very strong orientation
towards verbal communication in our society which has made the study of
nonverbal means of communication less important.” (sid 60). Hon menar
att aven den enklaste kommunikationsakt &r sammansatt av intryck fran en
mangd olika kanaler. Idag har den icke-verbala kommunikationen fatt
storre uppmérksamhet, speciellt inom handikappforskningen, dar den
bendmns alternativ kommunikation.

Alternativ och stddjande kommunikation

Att definiera och byta ut begrepp inom ett omrade ar ett viktigt arbete.
Inom den internationella féreningen ISAAC (International Society for
Augmentative and Alternative Communication) bedrivs detta arbete
kontinuerligt. Under 1987-1990 har ett policy- och terminologidokument
utarbetats, men svarigheten ligger i att vissa ord ej ar direkt Oversattbara



till vart sprak. Med alternativ kommunikation avses enligt detta dokument
en ersattning for eller ett alternativ i forhallande till det talade eller
skrivna spraket (Lloyd & Kangas, 1990). Med stddjande (augmentative)
kommunikation avses att det &r ett tillagg, ett komplement eller stod, till
det talade spraket. Denna senare form forutsatter dock ett talat sprak. Idag
anvands dessa bada begrepp fristdende endast i begransad omfattning,
eftersom man inom interaktionsforskningen foredrar att anvénda begrep-
pet AAC "augmentative and alternative communication”. Trots att for-
kortningen bygger pa det engelska spraket anvands den idag dven i 6vriga
delar av varlden. Den storsta delen av forskningen inom detta omrade ar
behandlingsinriktad, vilket innebar att man forsoker finna l6sningar pa
tal- och kommunikationsproblem (van Balkom 1985; van Balkom & Heim,
1990; Buzolich & Higginbotham, 1985; Light, 1985). Inte séllan arbetar
man med kompensatoriska atgarder, vilket innebar kommunikations-
hjalpmedel (Lloyd & Karlan, 1984; Kraat, 1985; Calculator, 1988;
Mirenda, 1990). Vad som utmérker forskningen om alternativ kommuni-
kation dr att manga intresserar sig for barn med rorelsehinder och/eller
relativt lindrig grad av utvecklingsstérning. Ett fatal personer forskar i
Sverige kring gravt utvecklingsstordas kommunikation och &ven den
internationella forskningen om kommunikation hos gravt utvecklings-
storda flerhandikappade barn &r mycket begrénsad. Den forskning, som &r
intressant att folja nar det galler de allra svarast handikappade barnen ar
den som utférs i Kanada, USA och Holland. Forskare som Light,
Calculator, Lloyd, Karlan och Mirenda forskar alla praktiskt inriktat med
atgardsprogram for beddmning, behandling och utveckling. P& samma sétt
bedrivs interaktionsforskning i Holland av van Balkom och Heim. Manga
forskare (t ex van Balkom, Heim och Light) anvénder idag videoin-
spelning som observationsmetod och har utarbetat metoder for analys och
transkribering.

Kommunikativ kompetens

En fraga som intresserat mig mycket ar, om formagan att kommunicera
utvecklas pa samma satt for manniskor med funktionshinder som utan.
Enligt min mening kan det inte vara pa det viset, eftersom viktiga
funktioner fallit bort och inte nédvandigtvis ersatts med liknande. Ersétts
de med helt nya ar grundvillkoren for kommunikation inte desamma.
Malet for kommunikationen och en del fardigheter kan vara detsamma
for den som har ett funktionshinder och fér andra, men for den som
anvander alternativ kommunikation Finns &ven unika krav och Férdigheter.
Man talar idag om kommunikativ kompetens, ett begrepp som anvants av
manga forskare med néarliggande deFmitioner (Bryan, 1986; Canale, 1983;
Culp, 1982; Hymes, 1972; Light, Collier & Pames, 1985; Savignon,
1983). Den kommunikativa kompetensen kan utifran dessa forskare defi-
nieras som en férmaga att vara funktionellt tillracklig i den dagliga kom-



munikationen. Detta innebar att man maste ha bade kunskap och fardig-
heter for att kunna kommunicera.

Kommunikationen har olika funktion i olika sammanhang. Halliday (1977)
har indelat funktionerna i féljande kategorier:

1. Instrumenten funktion  (viljeyttring) "jag vill ha”

2. Reglerande funktion (uppmaning) “gor sa har”

3. Interagerande funktion (samspel, bekraftande) "du och jag tillsammans”
4. Personlig funktion (vacka uppmarksamhet) "har ar jag, se pa mig”
5. Imaginativ funktion (latsas-fas) "lat oss latsas att”

6. Heuristisk funktign (utforskande) “tala om varfor”

7. Informativ funktion (informerande) "vet du att..”

Enligt Halliday &r funktion 1-4 att hanféra upp till 16,5 manads alder och
funktionerna 5-7 dver 16,5 méanad. De kommunikativa funktionerna har
betydelse nar man refererar till gravt flerhandikappade barn. Utifran
denna modell skulle dessa barn mgjligtvis ha tillagnat sig funktion 1-4,
vilket verkar rimligt. Vilken kompetens maste ett barn ha for att na sina
mal? Den kommunikativa kompetensen kan ses ur olika perspektiv, men
jag har valt att endast diskutera den utifran Light (1989), som definierar
kommunikativ kompetens utifran tre centrala begrepp:

1. Kommunikationens funktionella aspekt
2. Kommunikationens tillracklighet (lamplighet)
3. Tillracklig kunskap, bedémningsférmaga och fardighet

Kommunikationens funktionella aspekt handlar om att kunna kommuni-
cera i vardagslivet, dvs kommunikativa funktioner som &r vanliga i en
naturlig miljo. Calculator (1988) menar att dessa funktioner bedéms av
personer som finns i omgivningen och att de gar att mata pa de gensvar
man far fran andra. Vad som &r kommunikativt funktionellt beror pa kon-
texten, den handikappades formaga och samspelspartnem (Canale, 1983).
Det som fungerar med vél kénda personer kanske inte fungerar med den
som man kanner mindre. Kraven pa de individer som kommunicerar ar
olika utifran den situation man befinner sig i. Kommunikativ kompetens
maste betraktas som ett relativt, inte ett absolut, begrepp. Den kommuni-
kativa kompetensen lars in genom sociala erfarenheter och den &r dyna-
misk, dvs standigt i forvandling (Light, 1985).

Kommunikationens tillracklighet handlar om att anpassa spraket till den
man samtalar med. Det behovs olika niva pa spraket nar man talar med
barn och vuxna. Det handlar inte om att beharska ett sprak, utan att kunna
anvanda det pa en lamplig niva som forstas av mottagaren (Stem, 1985).

Tillracklig kunskap, bedémningsformaga och fardigheter handlar om att
ha en kompetens inom fyra olika delomraden: lingvistisk, operationell,



social och strategisk. "The former two competencies (linguistic and
operational) reflect knowledge and skills in tool use, while the latter two
competencies (social and strategic) reflect functional knowledge and
judgement in interaction.” (Light, 1985, sid 139).

Nar det géller den lingvistiska delen ar det fraga om att "knacka” koden
for kommunikation. | detta sammanhang handlar det inte bara om ett
verbalt sprak, utan det finns med stor sannolikhet dven en kod for det
icke-verbala spraket, som barnet tillagnar sig genom att lara av omgiv-
ningen t ex mamman/vardaren. Att knacka koden kan for ett gravt utveck-
lingsstort barn vara att man l&r sig hur man drar uppmarksamheten till sig
och hur man kan paverka omgivningen.

Aven om man beharskar den lingvistiska koden, maste man ha en teknik
for att 6verfoéra information. Ofta visar det sig att den som &r gravt handi-
kappad har betydligt svarare an andra att gora sig hord och fa utrymme i
ett samtal. Aven den hastighet som man har nar man talar paverkar detta.
Kraat (1984) menar att en fungerande teknik i sig inte garanterar en
effektiv kommunikation, medan bland andra Buzolich och Higginbotham
(1985) menar att en individs operationella kompetens béast utvarderas i
termer av ldmplighet och hastighet vid 6verforande av budskap. Detta
resonemang beror bade verbal och icke-verbal kommunikation, men ar
inte 6verforbart till gravt utvecklingsstorda. Tiden &r for dessa manniskor
det enda som de nastan aldrig far tillracklig tillgang till i kommuni-
kationen och detta &r formodligen ett av de allra storsta hindren for att de
skall kunna visa nagon kommunikativ kompetens.

De sociala reglerna for kommunikation ar ngdvandiga att lara in om man
skall fa en kommunikativ kompetens. Man maste ha lart sig hur man for
fram ett budskap, hur man initierar kommunikation, hur man tar sin tur,
hur man ber om saker, hur man protesterar osv. Samtliga dessa aspekter
ar beroende av kontexten och samtalspartners forhallningssatt har stor
betydelse. Light (1985) stodjer sig pa Savignons (1983) uttalande that
communicative confidence leads to communicative competence”. Med
detta menar hon att kompetensen véaxer fram och utvecklas hos den som
har ett sjalvfortroende, som har en sjalvkansla. Tréaning ger fardighet i
andra sammanhang och det &r formodligen detta, som det handlar om hér
ocksad. Ju mer man klarar av, desto storre sprang vagar man ta och
forsoka igen.

Eftersom den som har en funktionsnedséttning ofta har begrénsningar i
samtliga ovanstaende aspekter maste strategin att kommunicera utvecklas.
Strategin maste anpassas till varje individ och kan t ex besta i att man
hjalper barnet genom att stilla ledande fragor. For barn forandras strate-
gin kontinuerligt vartefter barnet utvecklas. Sammanfattningsvis kan man
konstatera att &ven om dessa aspekter kan léras in isolerat, & kommunika-



tiv kompetens beroende av integration av lingvistisk, operationell, social
och strategisk kompetens. Det handlar om delar i en helhet.

Kommunikationshjalpmedel

Formagan att kommunicera ar saledes nodvandig for att en person skall
utvecklas och bli sjalvstandig. Manga utvecklingsstorda barn och vuxna
saknar den formagan och mojligheten, eftersom det naturligaste kommuni-
kationsséattet, talet, for manga har sma eller inga mojligheter att utvecklas.
Idag forsoker man, som ett led i habiliteringen, ofta kompensera en ned-
satt funktion med ett tekniskt hjalpmedel. N&r det galler kommunikations-
hjalpmedel kan man konstatera att utvecklingsstorda generellt ar sdmre
forsorjda med hjalpmedel &n andra handikappgrupper med kommunika-
tionshandikapp (Larsson & Brodin, 1988; Brodin & Larsson, 1989). Ett
synsatt, som under langa perioder praglat installningen till hjalpmedel for
utvecklingsstorda, ar att de inte har gladje av eller kan anvdnda dessa,
vilket dock inte har ndgon forankring i verkligheten. Valet av hjalpmedel
grundas pa kommunikationsférmaga, vilja, motivation, tillaggshandikapp
samt pa formagan att koordinera, indikera, identifiera och klassificera.
Dessutom har utvecklingsnivan och miljons utformning stor betydelse
(Bloom & Lahey, 1978; Granlund & Olsson, 1987; Kraat, 1984; Larsson
& Brodin, 1988). Kraat (1984) menar att dalig anpassning av hjalpmedlet
till individens behov i praktiken medfor att hjalpmedlet inte anvénds.

De senaste arens utveckling pa teknologins omrade har for manga
manniskor med funktionshinder dppnat nya végar och mdjligheter, men
vilka forandringarna kan vara for gravt utvecklingsstorda flerhandikap-
pade ar svart att se, med undantag av de hjalpmedel, som kan aktiveras
med enkla berdringskontakter.

Infallsvinklar pa begreppet kommunikation for barn med funk-
tionsnedsattningar.

Kommunikation kan definieras pa olika satt, vilket dven framgar av
tidigare namnda studie av nagra svenska forskares definition av begreppet
kommunikation (Brodin & Bjorck-Akesson, 1990). Manga véljer en "vid”
eller rik” definition som inbegriper alla verbala och icke-verbala beteen-
den i ndrvaro av andra maniskor. Jag omfattar denna definition. Det tycks
som om forskare inom handikappomradet mer eller mindre tvingas
anvanda sig av en vid definition beroende pa att det &r manga aspekter att
ta hansyn till, inte minst art och grad av handikapp samt tillaggshandikapp.
Speciellt géller detta de svarast handikappade, dar flera olika kanaler for
kommunikation ofta anvénds. Kontexten i relation till mgjligheter och satt
att uttrycka sig blir ofta avgérande for forskarens tolkning och forstaelse
av kommunikation. Svarigheterna att definiera beror dels pa den kommu-



nikativa kompetensen som inbegriper alla tdnkbara aspekter i en sam-
spelssituation, dels pa alla 6vriga definitioner som maste goras for att
icke-verbal kommunikation skall kunna tolkas och forstas.

Lek och kommunikation har manga likheter. | féregdende kapitel angav
jag de infallsvinklar som framkommit pa lek utifran litteraturstudierna
och nar jag nu narmare betraktar dessa finns manga aspekter som Gverens-
stammer. Bland annat vill jag med det empiriska materialet narmare
belysa

* kommunikation som process

* kommunikation som medel for inl&rning

* mammans/vardarens roll i barnens kommunikation
* sambandet mellan lek och kommunikation.

Jag ser dessa punkter som intressanta for de gravt utvecklingsstorda fler-
handikappade barnens kommunikation. Om leken, som det verkar, kan
anvandas som medel for att stimulera barnets kommunikation &r den ett
redskap for mamman/vardaren nar det géller att stodja barnets utveckling.



Kapitel 7

LEK, KOMMUNIKATION OCH UTVECKLING

| kapitel 4, 5 och 6 har jag redovisat och diskuterat olika aspekter av lek,
kommunikation och utveckling. Som inledning till den empiriska studien
vill jag aktualisera och sammanfatta nagra av de viktigaste tankegangarna
samt den empiriska studiens fragestallning.

Undersokningar om gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barns lek
och kommunikation har visat pa svarigheter att sysselsatta barnen. De
tappar fort intresset for en aktivitet, ar passiva och tar fa eller inga egna
initiativ (Brodin, 1986, 1987; Calculator & Dollaghan, 1982; Calculator &
Luchko, 1983). Manga pedagoger och psykologer har betonat lekens bety-
delse for barn och menar att leken under uppvaxtaren for bam i allméanhet
ar den dominerande aktiviteten och att den &r central i barns utveckling
(Knutsdotter Olofsson, 1987; Piaget, 1962; Winnicott, 1981; Vygotsky,
1981) . Lekens betydelse for bam med funktionsnedsattningar har i lika
hog grad betonats av forskare och praktiker inom handikappomradet
(Lear, 1986; McConkey, 1986; Stensland Junker, 1975; Vandenberg,
1982) . Leken anses allmént ha stor betydelse fér barnets mojligheter till
samspel med sin omgivning och leda till att bamet utvecklar sin kommu-
nikativa formaga (Brodin, 1989; Johansson, 1988; Kuczaj, 1986). Utifran
dettta perspektiv kan leken ses som ett medel fér kommunikation, men den
kan dven ses som ett mal i sig sjalv (McConkey, 1986; McLane, 1984;
Sinker, 1985).

Lek, kommunikation och utveckling ar tre begrepp som hénger néra
samman for normalutvecklade bam (Garvey, 1977; Knutsdotter Olofsson,
1987; Newson & Newson, 1982; Rasmussen, 1983) och den fraga som
man kan stalla sig ar da vilken betydelse leken har for bam med
funktionsnedsattningar. Ar leken lika viktig for dessa bam trots att de
kanske inte kan delta aktivt utan behdver vuxenstdd? Kan leken betraktas
som bade mal och medel dven for dessa bam? Att leken ar ett mal i sig
sjalv kan vara svart att forsta, eftersom gravt flerhandikappade bam oftast
inte leker spontant, dvs som det tycks for lekens egen skull. Barnen verkar
inte ha nagon naturlig drivkraft och har svarigheter att ta egna initiativ.
De blir da beroende av sin omgivning, ofta vuxna personer, for att kunna
leka och det kan vara svart att se leken som mal i sig sjalv for dessa bam.
Att se leken som ett medel ar betydligt lattare. Genom leken erhaller
bamet mojligheter till samspel med omgivningen och leken har da en
betydande roll i den sociala anpassningen (Bjorck-Akesson, 1987; E H
Erikson, 1986; Johansson, 1988; Nielsen, 1983; Stensland Junker, 1975).



Detta leder i en forldngning till att barnet utvecklas i flera avseenden. Det
ar ofta svart att skilja lek och kommunikation at, eftersom bada &r
beteenden som inte séllan férekommer i samma process. Leken &r kéllan
till utveckling (Vygotsky, 1981) och den skapar den potentiella utveck-
lingszonen i samspelet med vuxna.

Som redskap for lek kan leksaker/material ses och manga forskare betonar
vikten av att forse barn med funktionshinder med manga och olika
foremal och erfarenheter for att utvecklas optimalt (Goransson, 1986;
Hofsten, 1969; Kylén, 1981; Nielsen, 1983). Speciellt betonas lekma-
terialet, som en viktig komponent for att utveckla samspelet (Bijou, 1976;
Hawkins, 1976; Levenstein, 1975; Murphy, Callias & Carr, 1985;
Murphy, Carr & Callias, 1986). Leken har dven stor betydelse for inlar-
ning och det ar formodligen av denna anledning som den tidiga stimu-
leringen genom lek i beddmning och terapeutiska sammanhang fatt sa stor
betydelse.

Att entydigt definiera begreppet lek ar, som tidigare namnts, svart och
manga forskare har indelat leken i olika kategorier for att beskriva vad
lek ar. Min definition av lek ar en aktivitet som oftast ar lustbetonad,
forvantansfylld, spontan och frivillig och jag har valt att kategorisera lek
for gravt flerhandikappade bam som 6vningslek (Piaget, 1962). Férmagan
att leka vilar pd barnets psykiska, fysiska, kdnslomassiga och sociala
kapacitet tillsammans med de erfarenheter barnet gjort i samspelet med
omgivningen.

For ett bam, som befinner sig pa en tidig utvecklingsniva, och inte har
nagot talat sprak, kan leken vara ett satt att samspela. En annan situation
som kan uppmuntra till samspel ar de vardagliga rutinerna vid t ex vard.
De gravt utvecklingsstérda flerhandikappade bamen svarar ofta med svaga
signaler, som kan vara svara att fanga upp och tolka foér omgivningen. Om
man inte uppmarksammar barnets forsok till samspel, kan resultatet
emellertid bli att bamet finner det meningslost att forsoka igen och svarar
med passivitet (Calculator & Dollaghan, 1982; Light, 1985; Smebye,
1985). Detta kan ocksd innebara att det som tolkas som passivitet
egentligen &r en ofrivillighet att delta i en viss aktivitet. Barnets mojlighet
att visa sitt ointresse kanske tar sig uttryck just i ett bortvéandande eller
passivt forhallningssatt, eftersom nagot annat val att visa ointresse i
realiteten inte finns. Calculator och Dollaghan (ibid) menar att bamet inte
nodvéndigtvis &ar passivt i sig sjalvt, utan att det &r kontexten som gor
bamet passivt. Det kan &ven vara sa att bamet far fel typ av stimulus.

Forskning om lek for bam med utvecklingsstorning fokuserar pa leken
som social process, inlarning, medel for kommunikation, trédning av olika
funktioner, den vuxnes roll och/eller lekmaterialets betydelse (se sid 67).
Forskningen om kommunikation fér bam med utvecklingsstérning foku-
serar oftast pa kommunikation som social process, inlarning av bl a socialt



samspel och mammans/vardarens roll i interaktionen (se sid 90). Med
andra ord ar det manga aspekter som sammanfaller for begreppen lek och
kommunikation for bam med funktionshinder. Av figuren nedan framgar
hur jag valt att presentera ndgra av dessa.

KOMMUNI
KATION

social process'
inlarning
mal och medel

funktionstranini
den vuxnes roll

UTVECKLING

Figur 9. Aspekter av lek och kommunikation

Samma aspekter kan anvéndas for att belysa bade lek och kommunikation.
Litteraturstudier (kapitel 5 och 6) visar att bade lek och kommunikation &r
en social process, dar barnet foérutom samspel l&r sig andra saker.
Tréningsaspekten framtrader framfor allt nar det géller leken, men &ven i
kommunikationen. Den vuxne har en mycket vasentlig roll nar det galler
bam med svara funktionsnedsattningar. Samtliga dessa aspekter har stor
betydelse for barnets emotionella, psykiska, sociala, fysiska och intellek-
tuella utveckling. Det ar saledes en nara relation mellan lek, kom-
munikation och utveckling.

Jag vill med ovanstaende figur visa att det sannolikt finns aktiviteter som
kan beskrivas som enbart lek eller enbart kommunikation, men att det
aven finns aktiviteter dar lek och kommunikation faller samman och i
stort verkar innebdra detsamma. Jag anser att det &r rimligt att férmoda
att for bam med svara funktionshinder dominerar det "omrade” dar lek
och kommunikation sammanfaller och &r gemensamt. Detta hanger
samman med att bam med grava funktionshinder ofta har svarigheter att
ta initiativ och leka eller kommunicera utan vuxenstdd. De leker inte
sjalva utan &r beroende av en vuxen person, som erbjuder dem aktiviteter



och lekmaterial. Vid lek ges manga tillfallen till kommunikation och i lek-
situationen &r den kommunikativa interaktionen en naturlig del.

Det finns dven andra aspekter som ar gemensamma for att belysa lek och
kommunikation. Bade nar det galler lek och kommunikation kan man
anvanda termer som spontan, lustbetonad, frivillig, repetitiv och forvén-
tansfylld. Fran nedanstaende figur framgar hur man kan se pad dessa

begrepp.

LEK KOMMUNIKATION

spontan
lustbetonad
frivillig
repetitiv
forvéntansfylld

Figur 10. Begreppen lek och kommunikation

For bam i allmanhet kan man oftast beskriva bade lek och kommunikation
pa detta satt. Nar det galler bam med funktionsnedsattningar blir detta
mer komplicerat, eftersom man da maste diskutera den exakta inneborden
i begreppen. Frdgan om vad som avses med spontant och vad som avses
med frivilligt &r, t ex fragor som da maste diskuteras. Om samma termer
anvands for att beskriva lek och kommunikation uppstar ocksa svarig-
heter att gora en klar avgransning mellan de bada begreppen.

Jag betraktar bade lek och kommunikation som spontana, lustbetonade och
frivilliga aktiviteter. Spontaniteten hanger samman med barnets formaga
att ta initiativ och den férmagan kan tranas upp genom upprepning. Frivil-
ligheten kan t ex innebdra att barnet av egen vilja fortsdtter med en akti-
vitet som pagar. FOr bam som ar rorelsehindrade och utvecklingsstrda ar
det svart att avsluta en aktivitet, eftersom de inte sjalva kan ga ivag nar de
troéttnat. For dem &r oftast enda méjligheten att sluta égonen, avskérma sig
eller helt enkelt att somna. Inte séllan uppfattar omgivningen detta som
passivitet och oengagemang, istéllet for att kanske ifragasatta om det
hanger samman med barnets viljemassiga val.

Bade den tidiga leken, t ex dd mamman leker med bamet vid bl6jbyten
och andra rutiner, och den tidiga interaktionen, t ex ndr mamman pratar
och sjunger for det lilla bamet, handlar om en upprepning. Det & samma
rutiner som upprepas varje gang och bamet lar sig att kdnna igen dessa,



vilket innebar att de inforlivas i barnets tidigare struktur, dvs de
assimileras enligt Piaget (1962). Den allra tidigaste formen av interaktion
ar nar mamman forsatter barnet i spanning och redan det mycket lilla
barnet kan kanna forvantan. Ett bam, som ligger i sin sdng och ser hur
vinden blaser i en gardin, upplever en situation som bygger pa upprepning
och den inger barnet spadnning och forvantan. Barnet forvéantar sig att
snart kommer vinden tillbaka och gardinen fladdrar ater. P4 samma sétt
kan man bygga upp forvantan, nar man sjunger eller leker bamramsor
med det lilla bamet.

Jag drar slutsatsen att lek och kommunikation i allmanhet ar tva olika
fenomen, men att det i vissa situationer och for vissa bam sannolikt kan
innebdra detsamma. Detta innebdr med andra ord att man inte kan séga
rent generellt att lek & kommunikation eller att kommunikation &r lek.
Kommunikation kan vara lek, men detta galler for gravt flerhandikappade
bam endast i speciella fall. "Jollerlekar”, som bygger pd att harma ljud,
ar ett exempel pa nar kommunikation &r lek. Lek kan daremot sannolikt
vara detsamma som kommunikation. Nar den vuxne leker med bamet &r
kommunikation oftast en sjalvklarhet.

Som framgar av tidigare kapitel anser de flesta forskare (t ex Piaget,
1962; Vygotsky, 1981; Winnicott, 1981) att lek ar nddvandig for barns
utveckling. En del forskare betonar barnets egen aktivitet, andra
lekmaterialets betydelse. | vissa fall ses leken som medel for utveckling, i
andra som medel for inlarning.

Nér det géller gravt utvecklingsstérda flerhandikappade bam ser jag leken
som medel for barnets utveckling. Ibland kan leken vara enda vagen att nd
bamet (t ex Nielsen, 1983) och &ven om man betonar inldmingsaspekten
av lek, innebér inlarning pa sikt utveckling for bamet. Enligt Vygotsky
(1981) har den vuxne stor betydelse for barnets utveckling genom att den
vuxne genom inlarning “lyfter” bamet till en hogre utvecklingsniva. For
gravt flerhandikappade bam &r ofta foraldems/vardarens deltagande en
forutsattning for att bamet skall kunna leka och utvecklas. Inte minst &r
inlarningen viktig for barnets kommunikativa utveckling.

| den empiriska studien vill jag beskriva kommunikationen mellan mor
och bam samt vilken funktion leken har i interaktionen.



DEL 3 - METOD OCH EMIPIRISKT MATERIAL

Kapitel 8

EMPIRISK STUDIE

Syfte med den empiriska studien

Syftet med den empiriska studien &r, som tidigare namnts, att beskriva
den kommunikativa interaktionen mellan gravt flerhandikappade barn pa
tidig utvecklingsniva och deras foraldrar/vardare samt att beskriva vilken
funktion leken har i interaktionen mellan mor och barn. Jag har, som
tidigare namnts, valt att anvénda “mor-barn” i beskrivning av interak-
tionen, men avser aven far, larare eller annan vardare. Det praktiska
syftet med denna avhandling och forvantat resultat ar att oka forstaelsen
for hur gravt utvecklingssstorda barn kommunicerar med sin omgivning,
att beskriva vilken typ av stimulans som befrdmjar barnets kommunikativa
utveckling och att dka kunskaperna om de villkor under vilka familjerna
lever. Nyckelbegreppen ar lek, kommunikation och utveckling.

Metod, tillvdgagangssatt, insamling och analys av data for den
empiriska studien

Forstudien

I samband med den undersdkning om gravt utvecklingsstérda barns lek-
situation sedd ur foraldraperspektiv (Brodin, 1985), som tidigare presen-
terats, gjordes tva videoinspelningar av 10-arige Fredriks lek och kommu-
nikation. Inspelningarna gjordes bade i traningsskolan och i hemmet och
agde rum vid tva olika tillfallen. Ingen planering av de situationer som
skulle filmas hade gjorts i forvag utan inspelningsmomenten bestamdes pa
plats. Avsikten var ursprungligen att ge en bild av hur en dag ser ut for ett
svart flerhandikappat bam. | syfte att i detalj studera kommunikationen,
dels mellan mamman/pappan och Fredrik, dels mellan skolpersonalen och
Fredrik har videofilmerna analyserats. Den hopklippta videofilm som
anvants som forstudie, ar tva timmar Iang efter det att den grovklippts. |
forsta hand har mycket suddiga sekvenser klippts bort samt flera av de
delar som handlar om hygien och skotsel. | skolan har det pedagogiska
arbetet och interaktionen beskrivits. | hemmet har familjens normala
rutiner foljts och filmats. Fran traningsskolan har morgonsamlingen och
maltiden beskrivits. Fran hemmet finns sex sekvenser beskrivna namligen
hemkomst fran skolan, mellanmal, lek, duschning och massage, middag



och nattning. Syftet med analysen var, forutom att beskriva samspelet
mellan en mor/vardare och ett gravt utvecklingsstort flerhandikappat
barn, att utarbeta en metod foér analys och tolkning av videoinspelat mate-
rial av icke-verbal kommunikation hos gravt handikappade barn.

For att analysera videofilmen har jag sett den vid upprepade tillfallen och
gjort noggranna protokollsanteckningar med beskrivningar av innehallet,
t ex miner, gester, vokalisering, kroppshallning hos mamman/vardaren
och barnet. Kommunikationen beskrivs i huvudsak i kvalitativ form. Som
hjalp vid analysen har jag relaterat till en kommunikationsmodell med
begreppen kommunikativ form, kommunikativt innehall och kommuni-
kativ anvandning (Bloom & Lahey, 1978). Nar min analys och tolkning
avslutats har en ”dubbelcheckning” (Brodin, 1989) gjorts, dvs tillsammans
med barnets foraldrar har jag sett filmen utan att fordldrarna tidigare tagit
del av mina anteckningar. Foraldrarna har da redogjort for vad som
hander pa filmen, vad barnet menar med olika gester, rorelser etc och
varit ”sprakror” for sitt barn. Jag har i protokollen foljt deras muntliga
redogdrelse och noterat de héndelser och uttryck som avviker fran mina
egna. Jag har upplevt det som positivt att lata foraldrarna delta i tolk-
ningsprocessen. Dels kénns det etiskt riktigt att foréldrarna tagit del av
och bidragit till arbetet sa att de kanner sig delaktiga, dels ar det rimligt
att anta att foraldrarna kanner Fredrik, eftersom de lever tillsammans med
honom. Foraldrar och forskare har olika perspektiv och detta kan bidra
till att 6ka kunskapen om bam med svara funktionshinder.

Forstudien har legat till grund for utprovandet av det arbetssatt, som
sedan anvants vid analys och tolkning av videoinspelat material av ytter-
ligare fem bam. Hur arbetet med analys, transkribering och tolkning av
videofilmerna i detalj skett, beskriver jag under respektive avsnitt i
huvudstudien.

Huvudstudien

| huvudstudien ingar saledes Fredrik 10 ar samt nytt insamlat material
fran ytterligare fem familjer med ett gravt utvecklingsstort flerhandi-
kappat bam. Studien bygger pa foraldraintervjuer, samtal, observationer i
hemmet och i forskolan/skolan/pa sjukhuset samt videoinspelningar. Mate-
rialet presenteras som personbeskrivningar. Datainsamlingen pabdrjades
hosten 1985, men intensifierades fran hosten 1988. Samtliga besdk och
intervjuer for datainsamlingen var avslutade i bérjan av 1990. Studien &r
deskriptiv och i huvudsak kvalitativ. En kvantitativ beddmning har gjorts i
frdga om turtagning och initiativ, men den delen har endast haft till syfte
att f3 en uppfattning om barnens formaga att paverka samspelet med
omgivningen. De aterkommande besoken hos familjerna har ej haft till
syfte att beskriva ett utvecklingsforlopp, utan jag har snarare forsokt
fanga ett "normalbeteende” hos varje bam och familj. Jag har saledes for-



sokt fa en sa realistisk beskrivning av barnet i sin vardagliga miljé som
mojligt. Med flera bestk har jag minskat risken for att barnet kanske inte
varit i form” vid mitt bes6k (se vidare under foréldraintervjuer, sid
101).

De kriterier som paverkat valet av familjer i detta projekt é&r, att de
har ett barn, som av foréldrar, larare och lékare beddmts vara gravt
utvecklingsstort och flerhandikappat, att familjerna stallt sig positiva till
att delta i projektet och att de bor i Storstockholmsomradet. Manga
forskare inom handikappomradet har rapporterat svarigheter att fa
representativa undersékningsgrupper, vilket resulterat i att fallstudier ofta
rekommenderas (van Balkom & Heim, 1990; Crystal, 1986; McReynolds
& Kearns, 1983; Yoder & Coleman, 1990). Dels &r populationen handi-
kappade manniskor generellt liten, dels tycks svarigheterna att fa ett
representativt urval dka ju gravare handikappet &r, som t ex i forskning
om gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn och deras familjer.

Av de sex familjer, som ingar i min undersokning, var tva tidigare kanda
for mig. En av dessa var Fredriks familj, som jag kant i narmare atta ar.
Hans foréldrar var mycket intresserade av att bidra till projektet. Ytter-
ligare en familj, som jag kant i manga ar, tillfragades om de vill delta i
projektet och dven de stéllde sig positiva. Dessa bada familjer har darefter
hjalpt mig att tillfraga 6vriga projektdeltagare. De sex bamen, som ingar i
studien ar Anna 1;3 ar, Bengt 2;6 ar, Cecilia 4 ar, David 6 ar, Erik 8 ar
och Fredrik 10 &r. Barnens alder hanfor sig till tiden for projektstarten.
Jag har inte medvetet stravat efter en spridning i alder hos bamen,
eftersom barnens biologiska alder oftast inte sager nagonting om deras
funktionella niva.

Allt fler forskare inom omradet AAC (alternativ kommunikation) menar,
att detaljerade personbeskrivningar av bade vanliga och ovanliga "fall” ar
nédvandiga att gora (Mirenda, 1990). Hon menar att det ofta ar omdjligt
att avgora vad som ar normalt eller inte vid projektstarten. Inte minst
viktigt ar det att kritiskt diskutera fel och misstag ifriga om forsk-
ningsmetoder (Blackstone, 1989; Mc Even & Karlan, 1990).

Min undersokning omfattar saledes en liten grupp mycket svart
flerhandikappade barn och deras foréaldrar och en viktig fraga ar min roll
som forskare. Tva begrepp som har betydelse &r narhet och distans. De
familjer, som deltagit i mitt forskningsprojekt har en stor arbetsborda och
lagger ner mycket tid och omsorg pa sina barn. Jag har under projektets
gang lart kanna foraldrarna relativt val. Det har varit nodvandigt att ha en
nara relation till familjerna, eftersom jag vill 6ka forstaelsen for familjer
med gravt utvecklingsstorda, flerhandikappade barn. Trots familjernas
svara situation har de “slappt in” mig i deras liv och jag kénner stor
empati for deras situation. Det har varit viktigt for mig att foréldrarna
ként fortroende for mitt sétt att arbeta. Jag férmodar emellertid att det &r



relativt medvetna féraldrar, som stéller upp i denna typ av projekt, i den
mening att de forstar att deras bidrag ar nédvandiga for att utveckla ny
kunskap. Dessa fordldrar &r stdndigt omgivna av en méngd “experter” som
vill hjalpa dem och det vore inte mérkligt om de inte orkade ta emot fler.
Dessutom lyfts ofta svara situationer upp till ytan och de tvingas ater ga
igenom sina upplevelser och erfarenheter, vilket medfor att deras innersta
tankar och kanslor blottlaggs for forskaren.

Valet av aktiviteter att studera (lek och maltid) grundar sig pa
resultatet fran forstudien samt andra studier, som visat att vissa situationer
ar mer fruktbara &n andra att beskriva ur kommunikativ synpunkt
(Brodin, 1985; Junefelt, 1987). Bada dessa situationer ar lampliga ur
studiesyfte, vilket aven annan forskning inom interaktionsomradet visat
(van Balkom, 1985 Brumark, 1989; Heim, 1989). Nar det géller leksitua-
tionen har jag vid mitt besék i hemmet bett foréldrarna (lararna i
skolan/forskolan) att leka nagonting - med eller utan leksaker - som de
brukar leka med barnet och som barnet och de sjélva tycker ar roligt. Det
finns saledes inget speciellt material eller nagon speciell plats som mor och
barn forvantas leka pd. Min intention har varit att, utan att paverka de
normala rutinerna i vardagen alltfér mycket, gdra videoinspelningar av
barnets lek och kommunikation. For det forsta ser jag det som helt
omojligt att bestdamma vad mor och barn skall leka med, eftersom gravt
flerhandikappade barn normalt & mycket ointresserade av leksaker
(Brodin, 1985). For det andra reagerar dessa barn mycket starkt pa
upplevelser och beteenden, som &r okéanda eller avviker fran det normala,
vilket da riskerar att ge en sned bild av hur bamet brukar leka. Nackdelen
med detta arbetssétt ar att jag tvingats gora relativt langa videoin-
spelningar for att ge en réttvisande bild och filmerna har darfor varit
tidskravande att analysera. Nar det géaller maltiden har jag i forvag fragat
foraldrarna, nér de brukar dta middag och sedan har jag anpassat mig
efter den tiden. Maltiden forvantas inte explicit handla om kommunikation
fran vare sig fordlderns eller barnets sida - utan om att fa i sig mat. Det
ar dd en naturlig och mindre kravfylld situation for bada parter, dar
framfor allt foraldern ar mer avslappad. Att maltiden inte forvéntas
handla om kommunikation innebar dock inte att den inte handlar om
kommunikation, utan snarare att den som matar bamet ofta ar sa engage-
rad i sjalva matningen att han/hon inte tanker pa maltiden som kommuni-
kation. Den interaktion, som forekommer vid maltiderna blir darfor
mycket ojamn, eftersom den av vardaren inte alltid upplevs och tolkas som
kommunikation. Med detta menar jag att mamman kanske inte alltid &r
uppmarksam pa barnets signaler, eftersom hennes intresse framst ar
inriktat pa att bamet behover fa i sig naring. Detta skall stéllas i relation
till att varje maltid kan ta mellan en och tva timmar for dessa bam.

Daremot praglas formodligen leksituationen mycket mer av foralderns
ambition och dnskan om att prestera nagonting kommunikativt, om inte
barnets lekintresse eller ointresse tar dverhand och styr fordldern. | de



flesta fall &r det mamman, som leder och styr kommunikationen bade vad
galler turtagning och initiativ. Fredrik har visat att den situation dar han
ar mest kommunikativt aktiv &r under den massage, som hans mamma ger
honom efter kvallsduschen och man kan Klart urskilja en turtagning
mellan honom och mamman. Av denna anledning har jag valt att i
Fredriks fall aven redovisa en del av samspelet vid massagen. Det framgar
tydligt av videofilmerna, att han tar egna initiativ for att t ex fa mamman
att fortsatta massagen - han vill ha mer. Né&r det géller det yngsta barnet,
Anna, har jag valt att &ven redovisa en videosekvens fran badet, eftersom
det &r den situation dar hon visar sig mest aktiv.

Personbeskrivningarna bygger pa foraldraintervjuer, samtal och
observationer (naturalistiska och videoinspelade) i hemmet och i barnets
dagliga verksamhet. | personbeskrivningarna finns dven en beskrivning av
familjesituation, barnens funktionsnedsattningar, daglig aktivitet, lek och
leksaker, kommunikation och utveckling. Jag har ej anvant journaler for
att redogora for hur barnen diagnosticerats, utan anvénder foraldrarna
och léararna, som informatdrer om barnens funktionsnedsattningar och
formagor. De faktauppgifter om barnens funktionsnedsattningar som
foraldrar och larare givit grundar sig dock pa joumalanteckningar. Skalet
till att jag valt att inte sjalv ta del av barnens journaler ar framst att jag
vill lyfta fram fordldrarnas och laramas upplevelser av barnens lek och
kommunikaton, men dven att joumalanteckningar ofta ger en missvisande
bild av barnens Foérmagor, vilket bl a forskning om rérelsehindrade bam
visat (Bjorck-Akesson & Filth, 1991). Vid den internationella ISAAC-
konferensen i Stockholm, 1990, dar cirka 100 forskare fran olika delar i
vérlden deltog, betonades att forskningen i stdrre utstrackning borde
inriktas pa foraldrars/vardares kunskaper, upplevelser och erfarenheter.
Speciellt betonades detta nar det galler de allra svarast handikappade
(Brodin & Bjorck-Akesson, 1991).

Vid mitt forsta besok i familjen lades grunden till fortsatt samarbete och
darfor var detta besok viktigt. Jag informerade familjen om projektet och
redogjorde for syftet med detta och vilka forvantningar jag hade pa dem.
Vid besoken fick dven familjen tillfalle att stalla frdgor om mitt arbetssitt,
hur materialet skulle anvdndas och de fick sjdlva ta stallning till i vilken
man de ville bidra. | forskarrollen ingar att medvetandegé6ra deltagarna
om vad deras medverkan i projektet innebar och hur deras information
kommer att behandlas. Att gdra intervjuer och samtala med familjer med
mycket svart handikappade bam innebér, att man forst maste bygga upp
ett fortroende och en narhet till barnet och foraldrarna. Foraldrarna maste
ké&nna att forskaren har ett arligt intresse av deras situation och behandlar
deras ofta mycket kansliga uppgifter med varsamhet. Detta far anses vara
grundforutsattningar for att foraldrarna skall vilja och vaga dela med sig
av sina tankar och erfarenheter. En annan forutsattning &r, att forskaren
ar flexibel ifrAga om dag och tidpunkt for intervjuer och videoin-
spelningar. Barnen &ar mycket infektionskédnsliga och relativt ofta sjuka



eller ”ur gdéngoma”, vilket medfor att den avtalade tiden kan behdva
skjutas fram. Planerna kan ocksa behdéva andras, beroende pa att familjen
av en eller annan anledning ké&nner att de inte orkar ta emot besok.
Inbokade besok och inspelningar kan saledes mycket snabbt behdva stéllas
in och skjutas pa framtiden och detta medfor att arbetet maste utforas med
stor flexibilitet vad betraffar tid och rum. En strikt tidsplanering &r
saledes omojlig att gora.

Foraldraintervjuerna gjordes vid forsta beséket hemma hos familjen.
De fragor som stalldes (Bilaga 2) var semistrukturerade, av Gvergripande
karaktar och ej alltfor patrangande for foraldrarna att besvara. Intervju-
fragorna bygger pa tidigare namnda probleminventering om 38 gravt
utvecklingsstorda flerhandikappade barns leksituation (Brodin, 1985).
Fragorna har dessutom stamts av med tva andra foraldrar till flerhandi-
kappade barn, som ej ingar i denna studie. Svaren pa intervjufrdgorna
antecknade jag pa plats, eftersom flera av foraldrarna framforde 6nskemal
om att jag ej skulle anvanda bandspelare vid intervjuerna. Nagra av
foraldrarna angav som skal att de hade daliga erfarenheter av tidigare
bandade intervjuer och jag accepterade deras onskemal. Anteckningarna
fran intervjuerna skrevs ut samma kvall som besoket gt rum. Jag gjorde
aven, som tidigare namnts, en muntlig genomgang av projektet och en
Overenskommelse med fordldrarna om hur det insamlade materialet skulle
anvandas. Foraldrarna har i enlighet med denna éverenskommelse haft
mojlighet att paverka om de ville utesluta nagra speciellt kansliga delar av
intervju och samtal ur den slutliga versionen.

Patton (1980) menar att det ar viktigt, att de som blivit intervjuade kanner
igen sig efterat och menar, att det finns tva satt att bedoma trovardigheten
i undersokningen. Det forsta handlar om forskarens syn pa trovardigheten
av insamlade data och det andra handlar om andra forskares mojligheter
att validera och verifiera resultaten. Jag har for att forsakra mig om att
foraldrarna kénner igen sig efter utskrift sant dver mina anteckningar till
familjen, som beretts tillfalle att stryka saker, som de inte dnskar ha med i
beskrivningen. Trots detta har foraldrarna endast vid nagot tillfalle 6nskat
att jag skulle ta bort ndgonting som de “sagt for snabbt”, dvs o6vertankt.
Det har i dessa fall rort sig om sadant som foraldrarna sagt, som kan
skada eller forsvara deras samarbete med olika personer, framst myndig-
hetspersoner. Denna 0Overenskommelse har medfért att foréldrarna
sannolikt k&nt sig friare att tala Oppet, utan att i forvag behdva “vaga”
varje ord. Foraldrarna har dven haft mojlighet att senare papeka och
tillrattaldagga eventuella missuppfattningar och fel néar det galler fakta-
uppgifter. Pattons andra kriterium innebdar att andra forskare skall kunna
erhalla samma resultat under samma forutsattningar. Den detaljerade
transkriberingen av videofilmerna och analysen goér att forsoket kan
upprepas. Resultaten fran studien i sin helhet har dven diskuterats och
jamforts med andra handikappforskare som arbetar med videoanalys av



mor-bam-interaktion (t ex Bjorck-Akesson, Heim och van Balkom) och
utifran dessa diskussioner bedémer jag att mina resultat som rimliga.

Aven Kvale (1989) menar, att kommunikation som fors mellan forskare
och subjekt avseende fragestallningar och resultat ar ett satt att validera
intervjuer, framst genom att den intervjuade kan bekréfta eller avfarda
forskarens tolkningar. De semistrukturerade intervjuerna har haft till
syfte att ge en allmén beskrivning av barnets och familjens livsvillkor. En
stor del av fragorna var darfor inriktade pa familjens situation, barnets
lek, kommunikation och funktionsnedséttningar. De svar, som foraldrarna
gav vid intervjuerna, har jag utifran de upprepade besoken bedémt som
riktiga utifrdn deras perspektiv. Vid de upprepade besoken har jag aven
haft méjlighet att aterkomma till ett &mne och kontrollera att jag uppfattat
deras svar korrekt.

Polkinghome (1989) anser att tidsfaktorn har stor betydelse for validiteten
i kvalitativ forskning. Om en studie stracker sig over tid med flera
mattillfallen kan man aterkomma till och fordjupa amnen man tidigare
diskuterat. Den relativt l1anga tid jag kant familjerna gor att jag lattare kan
beddma trovérdigheten i deras uttalanden, &n om jag bara hade traffat
familjen vid nagot enstaka tillfalle. En sak som sannolikt 6kat validiteten
ar att jag traffat bamen pa olika platser och i olika situationer. Forutom
att jag traffat bamen i hemmet har jag traffat dem i skolan/forskolan eller
pa sjukhuset. Jag har aven haft tillfalle att traffa bamen tillsammans med
flera olika personer t ex foéréldrar (mamman eller pappan), larare och
personlig assistent. | ndgra fall har jag dven observerat samspelet med
syskon och kamrater. Jag har ocksa anvant olika tekniker da jag samlat
information om bamen och familjerna, dvs intervjuer, samtal, obser-
vationer och videoinspelningar, vilket sammantaget ger en mer hel-
tackande bild av dem.

Intervjufragorna kompletterades darefter med information fran de
ostrukturerade samtal jag forde med foréldrarna om deras upplevelser
av barnets fodelse och funktionsnedséttningar. Foréldrasamtalen avser den
naturliga konversation, som fordes utanfor den regelratta intervjun. Till
samtal har &ven rdknats den biinformation, som kommit fram som ”prat
vid sidan om” vid videoinspelningarna. Vid dessa samtal gjordes inga
anteckningar eller bandupptagningar, utan med hjalp av bandspelare
memorerade jag spontant de delar av samtalen jag kom ihdg omedelbart
efter bestket hos familjen. Dessa band skrevs ut samma kvall och har till
uppgift att ge min personliga bild av métet med familjen samt att 6ka min
egen forstaelse for varje familj. Detta tillvagagangssatt kan medfora att
saker glomts bort eller tolkats pd annat satt an foraldrarna ursprungligen
avsett. FOr att undvika missuppfattningar har foraldrarna tagit del av detta
material och i vissa fall gjort korrigeringar. Det kan t ex gélla uppgifter
kring barnets fodelse, som i vissa fall blivit mycket kansloladdade for
foraldrarna och svara for mig att fanga utan bandspelare. Annan infor-



mation om bamet och familjen har framkommit som biprodukt vid
videoinspelningarna. Jag har har valt att ta med sadan information som gj
framkommit pa annat satt och som ger en tydligare bild av bamet och
familjen. Bogdan & Taylor (1975) séger att "One person may describe an
experience in one way and another person may describe that same
experience in quite another way. Yet both may be ’telling the truth’
according to their own perspectives: their own interpretations, rationaliza-
tions, fabrications, prejudices and exaggerations” (ibid, sid 9). Det handlar
saledes om vilket perspektiv forskaren har och hur forskningsfragan
formulerats.

Videoinspelningar har gjorts vid samtliga besgk. Inspelningarna ar
gjorda i ordindrt ljussken och utan extra forstdrkande lampor, som kan
distrahera bamet. Kameran stalls in och “gar” automatiskt utan att nagon
star bakom och skoter den. Videoinspelningarna pa varje bam har i
allménhet &gt rum mellan 15-40 minuter vid 5 olika besokstillfallen, delvis
beroende pa hur bamet matt. Vid ett tillfalle fick inspelningen avbrytas
efter endast cirka 5-10 minuter, eftersom bamet fick andningsbesvar och
vid ett annat darfor att bamet somnade.

Manga forskare har, som tidigare namnts, visat att lek och maltid ar latta
att hantera ur inspelningssynpunkt (t ex Brumark, 1989; Heim, 1989). Vid
maltiden sitter en eller ibland bada foraldrarna tillsammans med bamet.
Vid lekinspelningen har jag valt att be foraldrarna leka pa det satt de
brukar gora med bamet. Jag staller inga krav pa att leken skall ske med
vissa foremal eller ga till pa ett visst satt. Snarare uppmuntrar jag
foraldrarna att gora vad de normalt gor néar de leker med sitt bam,
nagonting som bamet och de sjalva tycker ar roligt. Jag gar saledes in
forutsattningslost och later i hog grad vardagens rutiner styra. Detta
angreppssatt bedomer jag som ett viktigt forhallningssatt i denna typ av
forskning. Dels & bam med grava funktionsnedséttningar i allménhet
mycket kansliga for forandringar och avvikelser fran det vanliga, dels blir
kraven pa foraldrarna genom detta forhallningssatt mindre styrda och
prestationsladdade. Det som hander i hemmet sker saledes pa familjens
villkor. Av denna anledning ser dessa avsnitt olika ut for de sex barnen.
Mitt syfte ar att beskriva kommunikationen och i bada dessa aktiviteter,
lek och maltid, finns stora mojligheter till kommunikation. Jag bad
foraldrarna att tanka efter om det finns ndgon annan situation, dar bamet
kommunicerar mycket och ar tydligt i sitt sétt att uttrycka sig. Av denna
anledning redovisas en badsekvens for det yngsta bamet och duschning
och massage for det &ldsta bamet.

Den kamera som anvants vid videoinspelningarna ar en relativt liten
kamera (Sony Handicom V8). Filmerna har tidskodats i minuter, sekun-
der och tiondels sekunder for att det skall vara lattare att transkribera
materialet och hitta tillbaka till en bestdmd sekvens. Jag har inte anvant
mig av analys pa tiondels sekundniva utan transkriberingen &r gjord pa



sekundniva. Tidsintervallen pa de sekvenser som redovisas anges i be-
skrivningen av varje barn.

| huvudsak kan datainsamlingen i hemmet och i skolan/forskolan/pa
sjukhuset beskrivas enligt féljande:

Tabell 6. Oversikt 6ver datainsamling av empiriskt material

Besok ! Besok 2-5
Foréldraintervju

Samtal Samtal
Observation Observation
Videoinspelning Videoinspelning

Uppgifterna fran foraldraintervjuer, samtal och naturalistiska obser-
vationer har forts samman i ett dokument for att ge en helhetsbild av
barnet och familjen. Jag har saledes valt att inte redovisa de olika delarna
separat utan som en helhet. Forst har resultaten fran intervjuerna med
foraldrarna med utgangspunkt fran frageformularen skrivits ut sa
noggrant som mojligt. Jag har vid detta arbete foljt det utarbetade frage-
formularet. Darefter har mer allménna synpunkter, som kommit fram i
samtalen med foréldrarna, i efterhand forts in i de fardiga utskrifterna av
intervjuerna. De har saledes sammanfogats till en redan fardig utskrift for
att ge en fylligare beskrivning av barnet och familjen. Det ror sig ofta om
kommentarer, som foraldrarna givit pa mer informell grund. Jag har
gjort ett urval av vilka delar, som skall féras in och framfor allt var i
texten de skall foras in med syftet att 6ka forstaelsen for barnet och
familjen.

Bilden av barnet och familjen har kompletterats successivt efter mina
aterkommande besok hos familjen. Kompletteringarna grundar sig pa
samtal med foraldrarna samt pa mina egna observationer. Totalt har jag
gjort fem besok hos varje barn. Tva eller tre vidoinspelningar har &gt rum
i hemmet, tva eller tre i skolan/forskolan/pa sjukhuset. Syftet har, som
tidigare ndmnts, inte varit att félja och beskriva ett utvecklingsférlopp hos
barnen och att gora jamforelser mellan de olika besokstillfallena, utan
anledningen till att flera inspelningar gjorts av varje barn ar att barnens
fysiska och psykiska tillstand starkt varierar och att jag stravat efter att
beskriva ett "normalbeteende”. Som exempel vill jag ndmna det forsta
besoket hemma hos den lilla flickan pa 1;3 ar. Hon hade precis kommit
hem pa permission fran sjukhuset och var mycket trott. Den videoin-
spelning, som gjordes vid detta besok blev mycket kort, eftersom hon
somnade gang pa gang. Den bild, som jag fick av flickan vid vart forsta
mote, ger inte en réttvisade bild och av den anledningen var flera besok
och videoinspelningar nédvandiga. Med flera videoinspelningar, med
mellanliggande tid, &r det lattare att avgora vad som verkar vara normalt



beteende hos ett visst barn. Besoken planerades ursprungligen dga rum
cirka en gang per manad men jag har, av skal som tidigare namnts,
tvingats stalla in och flytta fram bestk och inspelningar vid flera tillfallen.

Transkriberingen av innehallet i filmen har gjorts i flera steg, fran en
mer 6vergripande till en mer detaljerad transkribering. For samtliga barn
har jag transkriberat material fran 6-8 olika tillfallen, som i tid omfattar
mellan 20:27 minuter och 53:16 for varje bam. | avhandlingen redovisas
for varje barn material fran 4-7 olika inspelningar. Den kortaste
sekvensen som redovisas dr pa 1:10 minuter och den langsta pa 18:10
minuter. Variationen i l&ngd hanger samman med den aktivitet som spelats
in och redovisas, vilket innebar att vissa sekvenser behdver mer
tidsmassigt utrymme.

Detta innebér att mellan 20 och 53 minuter per barn har transkriberats.
Vid transkriberingen har varje sekund nedtecknats enligt det schema for
kategorisering som utarbetats (Bilaga 3). Liknande kategorier har anvants
av Cirrin & Rowland (1985) i en studie av 15 gravt utvecklingsstérda
ungdomar. Utgdngspunkten for mitt arbete med transkribering av det
videoinspelade materialet har varit Cirrin & Rowland (ibid), Heim (1989),
Light (1985) och Ochs (1979). Det fardiga protokollet redovisar bade
barnets och mammans beteende och verbala och icke-verbala kommuni-
kation (se vidare i Bilaga 4). Det har varit svart att valja ut sekvenser ur
filmerna, som illustrerar lek och kommunikation, eftersom de ofta inne-
haller inslag av bada. Jag har emellertid valt tekniskt bra sekvenser, som
dels tydligt visar barnets lek och kommunikation, dels upprepats vid flera
tillfallen, dvs utgdr ndgon sorts monster for varje enskilt barn.

Nagon tidssampling har jag saledes inte gjort, eftersom jag inte funnit
det fruktbart pa dessa barn, som ger mycket oregelbundna och svaga
reaktioner. Stod for detta forfaringssatt har jag fatt i forstudien, men jag
har dven gjort en tidssampling pa nagra av barnen (Anna och David), utan
att resultatet tillférde nagot ytterligare. Istéillet har jag valt att fora upp
vad bamet gor (huvudstallning, kroppshallning, rorelser, andning, 6gon-
riktning/blickkontakt, gester, miner och vokaliseringar/ljud) parallellt
med vad mamman gor.

De forsok till tidssampling jag gjorde visade pa stora svarigheter,
eftersom manga sekvenser var mycket handelsefattiga. Av beskrivningarna
om barnens lek och kommunikation framkommer de langa pauseringar,
som gor att jag kallar sekvensen for héndelsefattig. Jag beslutade mig
darfor for att beskriva vad som hande pa filmen i sin helhet och att vilja
ut sekvenser som ar "bra” kommunikation for analys, dvs som &r tydliga
och aterkommande. Den metod jag valt ar att skriva ned vad som hander
pa filmen och noggrant notera de aktiviteter som inryms. Jag beskriver
saledes kontexten samt de kommunikativa processer som &ger rum under



aktiviteten. Jag har vid maltiden i allméanhet startat kameran och lamnat
rummet, sa att min narvaro inte skall paverka barnet och mamman/
vardaren mer &n nodvandigt. Jag har emellertid befunnit mig i bakgrun-
den och gjort observationer for att underlétta analys- och tolkningsarbetet
i ett senare skede. Tolkningen har genomforts i tva steg, min egen och
foréldrarnas, dvs vad som i forstudien benamnts “dubbelcheckning” och
som beskrivs nedan. Den efterféljande tolkningen i samarbete med foréld-
rarna gor att de resultat som erhalls férmodligen kan betraktas som mer
tillforlitliga. Metoden &r omfattande och mycket tidskravande, men ger en
relativt god bild av hur kommunikationen fungerar hos ett gravt flerhan-
dikappat barn.

Vid analysen och tolkningen har jag vid upprepade tillfallen sett varje
film rakt igenom i sin helhet for att fa en Gvergripande uppfattning om
filmens innehall. Varje ytterligare tillfalle jag sett filmen har sedan okat
mojligheten att forstd mer av verkligheten. Arbetet med videoanalysema
har koncentrerats pa ett barn i taget for att undvika sammanblandning.
Slutligen har jag sett samtliga filmer av varje enskilt barn samma dag for
att fa en helhetsbild. Darefter har det egentliga analysarbetet paborjats
med att jag nedtecknat huvuddragen i filmen och gjort allt mer detaljerade
beskrivningar av handelseforloppet.

Mycket tid har kravts for analys av varje film, eftersom filmerna
analyseras i sin helhet. Detta innebar att jag mer eller mindre ”levt” med
varje barn under en langre period. Jag far alltsa en narhet till barnen och
foraldrarna, vilket gor att jag tycker att jag kanner dem och star dem
narmare an jag i sjalva verket gor. Kanslan av nérhet har forstarkts
genom videofilmerna. Jag kédnner igen foraldrarnas rorelser och deras
mimik, eftersom jag studerat dem sa ingaende. Det kan ibland upplevas
som besvéarande, eftersom foraldrarna inte &r medvetna om den kénsla av
narhet jag kanner. Nar jag efterat traffat familjerna och gatt igenom
filmerna har detta blivit tydligt for mig. Nérheten till foraldrar och barn
ar dock nodvandig.

Videoinspelningar anvands idag ofta inom forskningen och jag ser det som
ett utmérkt redskap for att i detalj analysera olika fenomen. Eftersom
videofilmer visar betydligt mer dn de har for avsikt att gora, vilket de
inblandade oftast inte & medvetna om, &r det viktigt att forskaren gor
etiska Overvaganden om hur materialet skall anvandas da projektet
avslutats.

En del forskare t ex Smebye (1986) har pekat pa de svarigheter som sjalva
tolkningsarbetet innebér, eftersom mddrar ofta ”Overtolkar” sina barn.
Med 6vertolkning menar Smebye att mddrar ofta tillskriver en handling
en storre betydelse an den i sjalva verkat kan ha. Smebye menar dock att
denna overtolkning kan struktureras sa att barnen lar sig kommunicera
med hjalp av denna teknik. Att tillsammans med féraldrarna ga igenom



och tolka filmerna har jag i forstudien valt att kalla "dubbelcheckning
De noteringar, som gors vid detta tillfalle visar pa kongruens och avvi-
kelser mellan min och forédldrarnas tolkning. Avvikande resultat har jag
sedan analyserat pa mikroniva, dvs varje bild har matats fram ruta for
ruta for att olika nyanser skall komma fram. Syftet med foéraldrarnas
medverkan i tolkningen har dels varit att gora dem delaktiga, dels att
stdmma av mina egna tolkningar med deras, eftersom de har person-
ké&nnedom. Foréldrarna har inte haft tolkningsforetrade, men det ar rim-
ligt att tillvarata deras erfarenheter av att i vardagen tolka sina barns
signaler.

Den arbetsmetod jag anvant i projektet har byggt pad fordldrarnas aktiva
medverkan och jag har valt att utga frdn hemmet och foraldrarna. Jag ser
flera fordelar med detta arbetssatt. Det ar i allmanhet svart att tolka ett
barn med grav utvecklingsstorning och flerhandikapp och inte ens féréld-
rarna vet alltid med sékerhet att de forstar vad bamet menar. For den som
ar utomstaende ar det ofta svart att gora en tolkning, eftersom man inte
k&nner bamet tillrackligt bra. Detta hindrar emellertid inte att den som &r
utomstaende, t ex forskaren, kan se andra saker an foraldrarna. Den upp-
fattning som féréaldrarna har om sitt bam dverensstammer inte alltid med
forskarens, vilket beror pa att man har olika perspektiv och intresserar sig
for olika saker.



Kapitel 9

BESKRIVNINGAR AV BARNEN OCH
FAMILIJERNA

Oversiktlig presentation

Det empiriska materialet bygger saledes pa foraldraintervjuer, samtal,
observationer och videoinspelningar kring sex bam: Anna 1;3 ar, Bengt
2:6 ar, Cecilia 4 &r, David 6 &r, Erik 8 ar och Fredrik 10 ar. Barnens
namn &r fingerade. | tabellerna &r barnens namn forkortade med boksté-
verna A - F. | texten anvands bl a vissa medicinska termer, som finns
forklarade i Bilaga 6, Ordforklaringar. Forst kommer en sammanstélining
av de sex barnens funktionsnedsattningar, funktionella niva och kommuni-
kativa niva och darefter presenteras varje bam och familj som person-
beskrivningar. Barnen redvisas fran det yngsta (1;3 ar) till det aldsta (10
ar).

De flesta bam med utvecklingsstdrning och andra funktionsnedsattningar
diagnosticeras av l&kare, som gor en neurologisk och medicinsk bedém-
ning. | denna ingar ofta hjamréntgen, kromosomodling, genetisk bedom-
ning, EEG samt fordldrasamtal som en viktig del. Denna bedémning
ligger sedan till grund fér medicinering, t ex mot kramper och andnings-
besvar, men den sager forhallandevis lite om barnens formagor. Den
motoriska delen beddéms av sjukgymnasten, som i forsta hand tittar pa
barnens motoriska utveckling, kvarstaende reflexer osv och relaterar detta
till normala bams utveckling. Manga test for bedémning av motorik
handlar om att gora saker pa tid och ar darfor ej anvandbara for gravt
utvecklingsstérda bam. Specialpedagogen bedémer ofta barnen med hjalp
av MPU-test (motorisk och perceptuell utveckling), Portage guide eller
Lilli Nielsens funktionsschema. Dessa bedémningar goérs for att leda till
atgardsprogram. Den bedémning som gors av psykologen grundar sig ofta
pa Griffith- och/eller Leiter-test, trots att inget av dessa anses anvandbart
pd sma, gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam. Leiter-testet
benamns ett “osprakligt test”. Dessa uppgifter bygger pa information fran
en representant fran Tvarsektionsgruppen inom bam- och ungdomshabi-
literingen. Denna expertgrupp bestar av en representant for varje yrkeska-
tegori inom habiliteringen i vart land. Jag har ingen praktisk erfarenhet av
att testa bam, utan min erfarenhet grundar sig pd de manga gravt
utvecklingsstorda bam och foréldrar jag under arens lopp lart kanna och
pa uppgifter fran olika personalgrupper som testar och bedémer bam. Jag
har tidigare sjalv tagit del av joumalanteckningar, men bedémt att de ofta
ger bristfallig information. Fér min undersokning, som handlar om lek
och kommunikation, beddmer jag att joumalanteckningar om barnens



funktionsnedsattningar har ett begransat vérde, eftersom jag fokuserar pa
samspelet mellan barn och foraldrar/larare. Jag har dven forstatt att det ar
komplicerat att géra bedomningar pa sma barn med svara hjarnskador.
For att undvika felaktiga bedémningar antar jag att de kvalitativa
bedémningsscheman som t ex Seibert och Hogan (1982) eller Uzgiris och
Hunt (1975) utarbetat ar att foredra, eftersom dessa bygger pa barnens
funktionella niva.

Nar det géller beddmning av syn- och horselférmagan gors denna i de
flesta fall av speciella syn- och horselkonsulenter, manga med otillracklig
kunskap om svart utvecklingsstorda barn. Idag finns i Sverige sex resurs-
center, som tar emot bam med funktionsnedsattningar for bedémning och
de utarbetar dven individuella behandlingsprogram. De tva aldsta barnen
(8 och 10 ar) star sedan flera ar i ko for att fa komma till Ekeskolans
resurscenter (statligt resurscenter for gravt synskadade bam med tillaggs-
handikapp) for bedémning.

Jag har valt att redovisa de sex barnens funktionsnedsattningar i tabell-
form for att ge en 6verblick. Graden av funktionshinder har ej angivits,
vilket innebdr att stora variationer kan finnas. Jag har, som tidigare
namnts, inte sjalv tagit del av joumalanteckningar om barnens funktions-
nedsattningar, utan har valt att redovisa fordldrarnas och personalens
uppgifter. Faktauppgifterna om barnens funktionsnedséattningar bygger
dock till stor del pa joumalanteckningar. | ett par fall har foraldrarna
angivit diagnosen Cp-skada eller spastisk tetraplegi. Dessa funktions-
nedsattningar finns redovisade i tabellen under 6vrigt.

Tabell 7. De sex barnens funktionsnedsattningar enligt foraldrarnas

uppgifter.
Bam A B c D E F
Alder 13 26 4 6 8 10
Funktionsnedsattning
Grav utvecklingsstorning x x x x x x
Rorelsehinder x x x x x x
Talskada/komm.stom. x x x x x x
Epilepsi X X X x
Synskada x x x x
Horselskada x x
Inkontinens x x x x x x
Ovrigt 1* 2* 3* 4* 5* 6*

Ovrigt innebér att funktionsnedséttningen fortydligats enligt foljande:

1* Microcefalus, spastisk tetraplegi, &mnesomsattningsfel, andningssvarigheter, Cp-skada
2* Cp-skada

3* Inga svaljreflexer, infektionskanslig, somnproblem, opererad for "hjartfel”

4* Dalig blodcirkulation, snedvuxna fotter

5* Cystisk fibros, infektionskénslig

6* Opererad for hjartfel



Samtliga bam har en svar hjarnskada. Bamen &r av ldkare och psykolog
inom omsorgsverksamheten samt foréldrar och larare beddmda som gravt
utvecklingsstorda. Tre av bamen har skadats vid forlossningen och foréld-
rarna har drivit frdgan om ansvar till rattslig prévning. Tva har vunnit
malen och beviljats skadestand. | det tredje fallet har lakaren enligt forald-
rarna prickats”, dvs fatt en erinran. Ett barn skadades i samband med en
hjartoperation, nar han var 10 dagar gammal.

Samtliga bam ar rorelsehindrade. Ingen kan ga eller std utan stod. Flera
har svart att anvanda sina hander funktionellt pa grund av kontrakturer.
Endast tva av bamen har balstabilitet. Ett av bamen har en hoftleds-
luxation, dvs ena hoften &r standigt ur led och har vuxit fast fel.

Samtliga sex bam befinner sig pa en icke-verbal kommunikationsniva och
anvander ljud, gester och kroppssprak. Inget av de sex bamen kan tugga
och &ter darfor passerad mat. Ett av bamen sondmatas. Samtliga bam ar
inkontinenta och anvénder bldjor.

Fyra av bamen har epilepsi och ater standigt medicin mot sina kramper.
Medicinen gor att de blir trotta och ofta har en lagre vakenhetsgrad &n
normalt.

Fyra av bamen ar synskadade. For de tva bam som inte &r bedémda som
synskadade &r ett av problemen, att de inte anvander sin syn funktionellt.
Enligt experter pa Ekeskolans resurscenter ar detta inte ovanligt for gravt
utvecklingsstorda bam. Tva bam har konstaterade horselskador. Nar det
galler syn- och horseltestning av gravt utvecklingsstérda flerhandikappade
bam finns idag sma mojligheter att gora en saker bedémning. Dels saknas
adekvata metoder, dels saknas resurser inom landstingen. Manga landsting
har under senare ar prioriterat syn- och horseltestning av utvecklings-
storda och man kan darfor formoda att atminstone de flesta bam idag &r
testade. Att bamen ar testade innebdr dock inte att man med séakerhet kan
uttala sig om deras formagor.

Under punkten ”Ovrigt” framkommer flera andra svara funktionsned-
sattningar, t ex cystisk fibrés. Samtliga bam ar mer eller mindre infek-
tionskénsliga och de foréldrar, som uppgivit detta som tillaggshandikapp,
har bam som &r exceptionellt lattinfekterade.

Att utgd fran barnens funktionshinder, som de finns beskrivna i journaler
och dylikt ger en bild av bamen, men man kan dven beskriva dem utifran
deras funktionella niva. Da blir bilden en annan. Jag har valt att presentera
aven dessa data i tabellform for att ge en Gverblick.



Tabell 8. De sex barnens funktionella niva enligt mina observationer

Bam A B [ D E F
Alder 1:3 2:6 4 6 8 10
Har huvudstabilitet - - X X X X
Har balstabilitet - X X
Kan sitta utan stod - - X -
Kan krypa/hasa - X X -
Kan stad med stod - X X -
Kan forflytta sig sjalv

med gastol/rollator - - X X - X
Kan fasta blicken kort stund ? X X X X X
Kan gripa foremal* * - X X X X

+Det ar enligt foraldrarna osakert om barnet viljemassigt kan gripa efter foremal, halla
kvar foremal, slappa foremal med avsikt, peka eller peta med ett finger eller peka med
6gonen. Barnens finmotorik ar med andra ord daligt utvecklad.

Tabell 9. De sex barnens kommunikativa niva enligt foraldraintervjuema

Bam A B C D E F
Alder 13 26 4 6 8 10
Reagerar pa kroppskontakt x x x x x x
Reagerar p& mammans rost x2 x x x x x
Reagerar pa sitt namn - x x - x x
Kan harma ljud - - x x - x
Forstar vissa enkla ord - x x " x x

Inget av barnen har ett talat sprak. De kommunicerar med naturliga
reaktioner och signaler (Kylén, 1983). Barnen reagerar pa kroppskontakt
och pd mammans rost. Nar det galler det yngsta barnet tror mamman att
dottern reagerar pa hennes rost, men hon ar inte saker. Tva av forald-
rarna sager med sakerhet att deras bam inte reagerar pa sitt namn, men
aven nagon av de andra foraldrarna kanner viss tveksamhet.

Den dverblick av barnens funktionsnedséttningar som jag presenterat ger
formodligen en negativ bild av barnen, men jag vill papeka att dessa svart
flerhandikappade bam &ven synes ha en kompetens, en férmaga, som
framtrader tillsammans med foréldrar, syskon och larare, som ké&nner
bamen val. Detta framkommer inte minst av de efterféljande beskriv-
ningarna av varje bam samt det videoinspelade material som analyserats
och tolkats. Vad bamen verkligen kan, framgar saledes av den empiriska
studien.



PRESENTATION AV ANNA OCH HENNES FAMILJ

Anna &r ett ar och tre manader. Hon bor tillsammans med sina foraldrar
och sin bror, som ar 3 1/2 ar i en fyrarumslagenhet i Stockholms inner-
stad. Familjen bodde tidigare i en mindre ldgenhet och har vid mitt forsta
besdk precis flyttat in i den nya ldgenheten, som har ett stort badrum. |
huset finns ocksa hiss, vilket ar en nddvandighet for familjen. Rummen ar
rymliga sa att Annas hjalpmedel far plats. Anna har tillbringat storre
delen av sitt forsta levnadsar pa sjukhus. Hon bor pa sjukhuset, dar hon
har en personlig vardare, som ar anstalld av_kommunen och landstinget.
Anna kommer numera hem pa permission till sina foraldrar 6ver helgerna
samt en dag i veckan.

Mitt forsta mote med Anna och hennes mamma sker i bostaden. Det &r
onsdag och Anna och hennes personliga vardare Nita kommer hem en kort
stund efter det att jag anlént till familjens bostad. Anna reagerar inte vare
sig n&r mamman talar till henne eller nér jag forsoker ta kontakt med
henne. Anna har sina 6gon halvt slutna och hon verkar trétt. Mamman béar
in henne i sovrummet, klar av henne ytterkladerna och lagger ner henne i
sangen. Hon beréttar att Anna pa grund av sin hjarnskada har problem att
reglera kroppstemperaturen och att hon darfor maste ha extremt mycket
klader pa sig och dessutom ligga pa en tempererad vattenmadrass.

Vid vart samtal berattar mamman att dottern foddes efter en helt normal
graviditet. En vecka efter beréknad tid for forlossning gick fostervattnet,
men vérkarbetet kom inte igang, trots att dropp sattes in. Foraldrarna blev
oroliga nar de markte att forlossningsarbetet inte forlopte val och bad att
lakaren skulle gora kejsarsnitt, men lakaren och barnmorskan bedémde att
forlossningen kunde ske pa naturligt sétt. Efter ett och ett halvt dygn kom
en aldre barnmorska in i forlossningsrummet och gjorde enligt foraldrar-
na ett kirurgiskt ingrepp, da hon beddémde situationen for mor och barn
som mycket Kkritisk. Anna kom till vérlden.

Pafrestningarna pa bamet hade varit stora och Anna foddes med hjart- och
andningsstillestand. Efter tio minuter fick ldkaren igang hjartat och efter
40 minuter andningen. Anna var grafargad i huden och sladdrig i krop-
pen. Hon forflyttades omgaende i respirator till Karolinska sjukhuset.
Foraldrarna var chockade, men upplevde inte att de fick nagot stod. Dagen
efter akte mamman till sjukhuset, dar hon stannade i fem dagar. Ingen
trodde att Anna skulle 6verleva, eftersom hon var sa svag. Hemma véntade
familjens 3-arige son och mamman akte darfér hem till honom. Forald-
rarna besdkte Anna dagligen. Efter tio dagar flyttades Anna tillbaka till
det forsta sjukhuset och togs ur respiratorn.

| fem manader lag Anna kvar pa sjukhuset. Lékarna ingav inte féraldrarna
nagot hopp infor framtiden, utan antydde att Anna nog bara skulle leva
ett par ar. Foraldrarna orkade inte ta hem henne. Anna sondmatades och



var i behov av standig tillsyn och vard och fordldrarna kande att de inte
klarade av att ge henne det. Trots att de var pa sjukhuset varje dag kande
de skuld och angest. De kénde sig anklagade av sjukhuspersonalen. Dess-
utom kande de omgivningens krav och kande sig daliga som foraldrar,
eftersom de inte klarade av sitt bam. De levde under stdndig press och
angest och situationen blev till slut ohallbar. Foréaldrarna ansag sig vara
helt utan kvalificerad hjélp. Efter en tid borjade de kdnna missndje med
Annas vard, speciellt som hon flyttades fran det ena rummet till det andra
for att, som de upplevde det, tillfredsstélla andra barns och foraldrars
behov och onskemal. Foraldrarna hade en kénsla av att Anna inte hade
nagot varde for personalen. Foréldrarna borjade ta hem Anna pa per-
missioner 6ver nagon dag, ibland 6ver en helg. Efter fem manader tog de
hem henne, som de trodde for gott. Anna var mycket infektionskénslig
och sjukhusets akutmottagning blev det stalle dit de standigt atervéande.
Efter en tid kénde foréldrarna att de inte orkade med den medicinska
varden och den angest som de bar inom sig. Anna gav endast svaga
signaler ifran sig och sov mest hela tiden. Ofta gick foraldrarna fram till
sangen och tittade pa henne for att konstatera att hon fortfarande andades.
Anna har aldrig gratit eller skrikit. Mamman beréattar att foraldrarna
kande standig oro for Anna och kénde det som ett nederlag att ”de inte ens
kunde ta hand om sitt eget bam”. De var inte ”bra nog” som foréaldrar. De
bar pa starka skuldkanslor. Den férsta tiden efter Annas fodelse isolerade
sig familjen, eftersom de inte orkade med att moéta alla outtalade krav och
nedvarderande kommentarer. Efter det att Anna varit hemma en manad
fick familjen kontakt med ett kristeam”, som konstaterade att familjen
var i behov av omedelbar avlastning och stdd. De fick forst nu hjalp att
bearbeta sina kanslor och att fa Anna 6verflyttad till ett annat sjukhus.

Vid vart forsta méte ar Anna ett ar och tre manader. Hon har cirka tva
manader tidigare slutat sondmatas och kan &ta passerad mat. Hon har fatt
en personlig vardare som hjalper henne, och darmed ocksa familjen, och
aven om hon fortfarande bor pa sjukhuset, ar hon hemma hos foréaldrarna
Over helgerna och en dag per vecka. For familjen k&nns det skont att veta
att Anna har fatt det battre och att de har ratt att paverka och vélja hur
hon skall ha det. Annas foréldrar &r dven en av initiativtagarna till en
relativt nystartad forening, ALF (Anpassade Ldsningar for Flerhandi-
kappade), som arbetar for de allra mest vardkravande barnen och deras
familjer. Manga av dessa bam har precis som Anna tvingats bo pa sjukhus
for att familjen skall orka och foéreningen arbetar nu fér en boendemodell,
dar dven de svarast handikappade barnen skall slippa vaxa upp pa sjukhus.
Annas foraldrar framhaller att det ar viktigt att tdnka pa hela familjen,
inte bara pa det handikappade barnet. "Alla foraldrar orkar helt enkelt
inte”, sdager mamman och fortsatter "och det maste man acceptera”.
Mamman sager ocksa att hon tycker det ar nagot fel, nar man i vart
samhalle inte langre som foralder vagar saga att man inte langre orkar och
att man inte klarar av sitt bam. Sa upplever foréldrarna att situationen &r
idag.



Annas funktionssnedséattningar

Anna fick vid forlossningen en svar hjarnskada. Hennes hjarna tvinar
successivt bort och haligheten i huvudet fylls med vatska. Hjarnskadan
medfor ocksa att hon inte kan reglera kroppstemperaturen. Till féljd av
den &r hon rorelsehindrad och hon kommer aldrig att kunna tala. Hon har
spastisk tetraplegi, microcefalus och epilepsi. Hon har ocksa problem med
sin andning och ater standigt medicin. Anna kan inte grata eller skrika och
inte suga. Daremot fungerar hennes svaljreflexer. Eftersom Anna ar sa
liten har ingen riktig syn- och horseltest gjorts, men féréldrarna tror att
hon har nedséttningar. Nar det géller synen har ldkaren konstaterat att det
inte ar nagot fel pa sjalva 6gonen, men daremot pa forbindelsen mellan
6ga och syncentra. | journalerna stdr att hon férmodligen &r dov och
blind. Ett annat problem &r att Anna har en extremt lag vakenhetsniva.
Hon sover sa mycket, att foraldrarna "standigt maste halla ett 6ga pa henne
for att kontrollera att hon verkligen andas och &r vid liv”’, berattar
mamman.

Daglig verksamhet/sysselsattning

Anna har pa grund av sina stora medicinska omvardnadsbehov fran fodel-
sen bott pa sjukhusets barnklinik och endast gjort kortare besok i hemmet.
Foraldrarna har inte vagat ta pa sig ansvaret att skota sin dotter. Situa-
tionen forandrades nar Anna fick en personlig vardare, Nita, som
ansvarar for henne. Nita ar hos Anna varje dag och gar med henne hem
till foraldrarna. Foraldrarna ar mycket néjda med denna 18sning och
tycker det fungerar bra for familjen, samtidigt som det ger Anna ett battre
liv.

Jag gjorde tva pa besok pa sjukhuset, dd jag sammantraffade med Anna
och Nita. De bada bestken redovisas nedan.

Forsta besoket pa sjukhuset

Mitt forsta besok hos Anna pa sjukhuset ager rum efter Gverenskommelse
med Nita. Hon beréttar att hon tidigare under manga ar arbetat pa en
intensivvardsavdelning for bam, men nu valt att arbeta med endast ett
bam. Anna delar rum med en jamnarig flicka. Aven rumskamraten bor pa
sjukhuset, eftersom hon har likartade problem som Anna.

Nar jag kommer in i rummet dar Anna bor &r mitt forsta intryck att det
ar trangt och “sjukhusaktigt”. | rummet finns tva barnsangar av stalror
med hoga galler och ett stort skotbord. Jag Forstar intellektuellt att det ar
nodvandigt att ha hoga galler pa barnséangarna, eftersom personalen pa
sjukhuset inte standigt kan vaka Over barnen, men reagerar ofrivilligt.



Anna och Nita &r ensamma i rummet. De sitter framme vid fonstret och
Anna dter. Jag observerar innan jag stiger in i rummet att Anna sitter i en
bamstol mittemot Nita. Hon ser ut som en liten docka. Hon har en fm rosa
klanning, vita strumpbyxor, sma farskinnstofflor och ett fint band i haret,
som &r uppsatt i en tofs. Jag gar fram och tar Anna i handen och armen
och stryker henne dver kinden. Jag pratar med henne, men hon tycks inte
reagera vare sig for min rost eller nar jag ror vid henne. Mamman har,
som tidigare namnts, beréattat att ldkaren sagt att att dottern pa grund av
sin svara hjarnskada inte kan ta emot signaler. Trots detta reagerar Anna
pa ljus och morker enligt bAde mamman och Nita.

N&r Anna &tit fardigt satter Nita henne i sitt knd och kelar med henne. Det
bade kanns och syns att hon tycker om Anna. Hon tar efter en stund fram
lekmaterial, som hon lanat fran lekterapin for att stimulera Anna. Hon har
olika material som hon later Annas hander komma i beréring med och
hon har ocksa saker som “skramlar”. Annas eventuella reaktioner &r
omdjliga att uppfatta med blotta 6gat och detta gor att det &r latt att dra
slutsatsen att hon inte reagerar eller uppfattar ndgonting. Nar Anna har
atit och lekt en stund &r det dags att sova middag och jag lamnar darfor
Anna och Nita.

Andra besoket pa sjukhuset

Det andra besoket fick uppskjutas tre veckor, eftersom Anna fatt en svar
virusinfektion och efterféljande lunginflammation. Nar jag besdker Anna
tidigt en morgon sitter hon i sin stol med slutna 6gon. Jag gar fram och
rér vid hennes arm, men hon tittar inte upp. Jag knépper med fingrarna,
men uppfattar ingen reaktion hos Anna. Nita bdjer sig fram och bérjar
tala med Anna, som forsiktigt lyfter pa ena dgonlocket, men blicken flac-
kar och tycks vara utan mal. Vid mitt besok ar ett bad planerat, eftersom
det ar ett av de fa tillfallen dar Anna enligt Nita verkligen visar vad hon
vill.

Anna sitter i sin stol. Nar Nita fyller vatten i badkaret spanner sig Anna.
Det kan vara en tillfallighet, men vi tror bada att hon uppfattar att vattnet
rinner. Nita klér av Anna och lyfter ner henne i badkaret. Anna Gppnar
ogonen. Vi tycker hon ser ut att ma gott nar Nita tar hennes hander och
plaskar i vattnet, som ar varmt och sként. Anna tycker férmodligen att det
ar behagligt. Nar hon har badat fardigt &r det dags att sldppa ut badvattnet.
Nér vattnet borjar rinna ur och det blir mindre och mindre kvar reagerar
Anna for forsta gangen. Hon drar ihop munnen och plutar med den,
rynkar ihop ansiktet och borjar ge sma ljud ifran sig.

Badet har gjort Anna mer vaken. Hon tittar med bada dgonen och borjar
aven jollra ndr Nita och jag talar med henne. Vi svarar med samma ljud.
Hon verkar stimuleras av vart samtal. Jag upplever att Anna reagerar.



Nita, Anna och jag sitter ned och “pratar” tillsammans en liten stund och
Anna verkar beldten efter badet. Nita sager att hon ibland tycker sig se
sma forandringar hos Anna, som kanske ar svara for foraldrarna att
mérka, eftersom de &r mer kanslomassigt bundna till sin dotter &n Nita.
Foréldrarna séger emellertid att de “sett att det hdnt mycket med Anna
sedan Nita kom in i bilden”.

Lek och leksaker

Att leka &r inte naturligt vare sig for Anna eller hennes foréldrar. Anna
sover ofta och ar svar att intressera for saker i omgivningen. Mamman
kan inte komma pa nagonting som Anna tycker &r roligt att leka eller leka
med. Mamman tycker inte sjélv att det &r roligt att leka och séger att hon
aldrig brukar leka med sin dotter. Det &r inte heller sjalvklart fér brodern
att leka med Anna. Det &r i huvudsak Nita som leker med henne. Hon later
Anna kanna pa olika sorters material, hon stimulerar henne med saker
som skramlar och "later” och hon sjunger och pratar med henne.

Videoinspelning avseende lek
Lek med Nita pa sjukhuset

Mitt forsta besok pa sjukhuset ar avsatt for videoinspelning av lek. Nedan
redovisat material omfattar 11:34 minuter. Anna sitter i Nitas knd. Hon
lutar sig mot Nitas vanstra arm och hon haller en skramla i handen.

"Kan du skramla sjalv Anna?”. Nita tar tag i Annas hogra arm. Skramlan
ar fastad i Annas handled och Nita rér hennes arm upp och ned. Det hoérs
ljud.

"Du e jatteduktig. S& har later den skramlan. Jaa. Far du lite hjalp sa. Ja
...sa later den  Ska du forsoka lite da....s& far vi se?! Ah va fint det
later!”. Anna reagerar inte. Nita gor ett kort uppehall och tar sedan fram
en vante med pinglor ur ladan.

"Assd har vi en vante som ocks& later”. Hon sétter pd Anna vanten och
Anna rynkar ihop ansiktet och plutar med munnen. "Ass& kan man vinka
med handen”. Nita rér handen upp och ner. Annas ansikte ar vént mot
Nita, men hon plutar fortfarande med munnen.

"Du kan jujattemycket  fast du eju sa trétt nu™. Nita invantar Anna i
33 sekunder vid detta tillfalle, men far inget svar, ingen reaktion.

Hon tittar pad Annas ansikte och fortsatter: "Har &r en annan skramla och
den ar hard”. Hon tar fram en hard skramla och satter den i Annas hand.



Annas andning blir haftigare, ndr hon kénner den i handen. Hon 6ppnar
6gonen och blundar darefter igen.

Anna haller pa att somna, men hon haller forfarande kvar foremal som
Nita satter i hennes hand. Hon halvligger i Nitas knd, alldeles stilla. Nita
berdr Annas olika kroppsdelar och bendmner dem med namn: ” éga, 0ra,
nasa, mun, huvudknoppen, benen, féttema”. Hon rér vid Anna som ligger
stilla och verkar sova. Anna vaknar till och Nita tar hennes hander i sina
och ror vid hennes fingrar "Tummetott, slickepott, langeman, gullebrand
och Ulla vickevire”,

Hon upprepar fingerramsan. Nita tar Annas finger, pekar pd hennes nasa
och spelar sedan pa lappen. Anna Gppnar 6gonen, grimaserar och ser
irriterad ut. Hon drar ihop ansiktet, plutar med munnen och ligger alldeles
stilla i narmare bestamt 43 sekunder. Anna stracker sig bakat och ger ljud
ifran sig. Darefter blir det ater tyst och stilla en lang stund. Nita tar av
Anna vanten och for samman hennes hander och klappar dem. Anna &r
motstravig och plutar med munnen.

Nita borjar kndppa Annas hander. Finger for finger fors samman och sétts
ihop tills de sma handerna ar helt knappta. Anna ar markbart irriterad och
protesterar med ett missbelatet ljud enligt nedan:

27.26 Ljud.

27.28 Ljud.

27.29 Stonar hogt och vrider huvudet at hoger sida mot Nitas axel.

27.30 Oppnar munnen.

27.31 Ljud. Nita svarar: "Ja det &rjattejobbigt. Nu har vi knappt
handerna”

Anna vokaliserar nagot senare misshelatet tva ganger med kort mellanrum
och lyckas fa loss sina hander. Hon &r vaken och tittar, stracker sig bakat
och somnar.

Kommentarer

Man marker mycket sma reaktioner hos Anna. Hon visar vad hon inte tycker om, t ex att
knappa hianderna. D& gor hon dels grimaser och plutar med munnen, dels ger hon ifran sig
ljud/vokaliserar. Under en tidsperiod pa cirka 1.30 minuter ger hon ljud ifran sig vid fem
tillfallen och stdnar vid ett. Anna tar inga initiativ. Jag har vid ett par tillfallen i texten
angivit den tid som pauseringen varar for att ge en tydligare bild av hur kommunikationen
ser ut. Anna ar dock mer aktiv vid lek an vid andra tillfallen, speciellt nar man ror vid
henne, men pauseringen ar lang. Den langsta pauseringen ar pa 3 minuter och 17
sekunder, men dven vid lek ar det saledes vanligt med en pausering pa 35-45 sekunder.
Ett problem &r att nivan pd Annas vakenhetsgrad ar mycket I&g och att hon “bara” somnar.
Det &r ocksa svart att uppfatta om hon sover eller ar vaken och bara blundar. Anna verkar
irriterad nar man haller p& med och tar i henne och verkar inte road av de saker som Nita
visar henne. Det later och det skramlar, det &r harda och mjuka saker och det &r saker med
olika farg och form. Mamman séger att "mycket har hant med Annas utveckling sedan
Nita kommit in i bilden”. | forsta hand hanvisar hon till att Anna &r mer vaken nu och att
det gar att aktivera henne om man &r envis.



Annas kommunikation

Anna reagerar enligt mamman inte pa sitt namn och hon forstar inte nar
man talar till henne. Hon kan inte pakalla uppmarksamhet, harma ljud
eller visa "ja” eller "nej”. Hon kan inte heller peka pa saker. Anna ar ett
bam som inte skriker eller grater nar hon &r ledsen och missnéjd. Hon
ater och sover. Mamman sager att hon anda sakert vet nar Anna ar glad,
ledsen, ndjd och stressad. Med stressad menar fordldrarna att vara miss-
nojd/arg/irriterad. Foraldrarna avlaser detta pa hennes ansiktsuttryck. Nar
Anna kanner sig stressad eller irriterad sparrar hon upp dgonen, plutar
med munnen, drar ihop ansiktet och blir spand i kroppen. Hon plutar
aven med munnen nar hon &r ledsen.

Videoinspelningar avseende kommunikation
Smaprat med Nita i hemmet

Anna ar vid mitt forsta besok hos familjen hemma pa permission med
Nita. Efter intervjun med mamman gor jag en videoinspelning med Anna
och Nita. Nedan redovisat material omfattar 3:47 minuter. Fran transkri-
beringsprotokollet framgar féljande:

Anna ligger pa soffan i sitt rum. Nita star bredvid och tittar pa henne. Hon
vénder sig till mig och séger:

"Det har ar typiska rorelser. Med ena handen uppat.... Hon vrider huvudet
at hoger och lyfter upp vénster arm latt ovanfor huvudet”. Jag noterar att
Anna samtidigt foljer med och ror hoger arm nagot upp mot magens mitt.
Ogonen &r slutna. Inga observerbara ansiktsuttryck. Kort darefter plutar
hon med munnen och kniper sedan ihop lapparna sa att munnen blir
mindre.

"Tycker du inte om att vanta. Det ar sa trist att ligga ensam i soffan. Ingen
ar hos mig. Fy vad livet ar trist. Ligga alldeles ensam”, och fortséatter
efter en stunds uppehall: "S& gumman, snart ska du fa lite mat”. Nita tittar
pa Anna.

"Anna har rosett i haret..... Var tror du mamma &r? Tror du hon har
forsvunnit?”, Det fragande tonfallet dandras och hon konstaterar: "Mam-
mor bara forsvinner”,

En liten stund senare ger Anna ifran sig ett litet svagt ljud, som om hon ar
missnojd. Dérefter foljer det typiska rorelsemonstret, som Nita tidigare
beskrivit, med 6kad aktivitet med vénster arm och plutning med munnen.
Nita sager vand mot Anna: "Tycker du det ar lang vantan? Jattetrist att
bara vanta och véanta...... Man blir sa less pa att bara vanta och vanta”.



Nita satter Anna upp i soffan och smapratar om vardagliga saker t ex “nar
man sitter kan man lyssna pa musik”....."ibland gar du pa en
flerhandikappgrupp”. Nita tittar pa Anna och upptacker plotsligt att hon
haller pa att somna och sager da:

"Du far inte sova nu nar du ska ata snart”. Anna lyfter véanster arm och
for darefter ner den mot kroppen och...... somnar.

Kommentarer

Anna ligger i stort sett stilla hela tiden och jag noterar fa skiftningar i hennes ansikte.
Hennes 6gon ar slutna och det verkar som om hon inte uppfattar att Nita pratar med
henne. Den enda férandringen i ansiktsuttryck som marks ar nar Anna plutar med munnen
och dérefter drar ihop ansiktet. Nita tolkar detta som om Anna &r ledsen och svarar henne
aven enligt denna tolkning 'Tycker du det blir 1ang véantan? Jattetrist att bara vanta och
vénta....” osv. Nitas tolkning av plutningen dverensstimmer med foraldrarnas. Vid flera
tillfallen lyfter Anna sin vanstra arm och och lagger den 6ver huvudet. Det som Nita
beskriver som det typiska rorelsemonstret ar en asymmetrisk tonisk halsreflex, som ofta
forekommer hos barn med svéra skador pa centrala nervsystemet. Tre markeringar pé
vokalisering/ljud frdn Anna finns under en period av 3 min 15 sekunder. Tva av dessa ar
stén och en gnall.

Maltid med mamman i hemmet

Den andra videoinspelningen i hemmet &ger rum ett par dagar senare vid
maltid. Nedan redovisat material omfattar 5:36 minuter. Mamman sitter i
koket och har Anna i en stol framfor sig. Hon haller sin vanstra hand mot
Annas hogra kind och stéttar upp hennes huvud. Anna éater sedan tva
manader passerad mat. Mamman lutar sig fram mot Anna och de har
ansiktena endast ett par decimeter fran varandra under hela maltiden.
Mammans blick &r riktad mot Anna, som avger ett kort stonande ljud.
Mamman, som precis haller pa och smakar av maten svarar "mmmm”.,
Hon blaser lite pa skeden och séager:

"Det ar lite varmt.....mmmm”. Anna lyfter vanster arm och ger ifran sig
ett stonande och ett svagt gurglande ljud. Hennes andning 6kar. Mamman
for ater skeden till munnen och sager:

"Saja.... De var val gott? Sdja............. mmm. Va de gott? Tycker du om
mat?”. Anna ror vanster arm. Mamman vénder sig mot mig och séger:

"Hemskt duktig pa att &ta.”, och fortsatter vand mot Anna...."Du ar
duktig!”. Anna 6ppnar 6gonen, men sluter dem igen. Nu kommer en ny
sked med lite efterratt och mamman séger:

"Va de inget gott?”. Anna Gppnar for forsta gangen dgonen och spottar
samtidigt ut maten. Hon rynkar ihop ansiktet. Blicken &r riktad mot mam-
man som sédger: “Vad du smaskar i dig.... Ja... spotta du om det ar for
mycket”. Anna blinkar och mamman fortsatter. "Jaa... da spottar du ut



Anna viftar med vénster arm och sitter darefter stilla - ororlig. Hon lyfter
sin vanstra arm och tar tag i mammans hogra hand. Slapper. Mamman
noterar detta och for fram sin hand och hjélper Anna att ta tag i den igen.
Hon slapper igen och kort darefter lyfter hon armen och avger ett ljud.
Mamman fortsétter mata och sager:

"Sa duktigt. Jaa, blir du trott?”. Anna viftar med armen och suckar latt.
Mamman svarar: "Blir du tr6tt?”. Hon fyller pa en ny sked med efterratt
och sager: "Inte somna nu!”. Anna drar ihop ansiktet i grimas och sitter
déarefter stilla nér mamman sédger: ”Va'de kallt? De va’' fruktpure.”

Anna blinkar hastigt och sitter sedan ater alldeles stilla med dgonen slutna.
Hon blinkar till och Oppnar darefter 6gonen och tittar pA mamman, som
ger mer mat. Mamman torkar hennes mun och nar Anna far mer mat
grimaserar hon igen. Mamman vander sig till mig och séger att det nog &r
for starkt och kallt, eftersom Anna ser ut sa dar.

Mamman fortsatter att mata Anna i cirka 10:10 minuter (ej redovisade
ovan), dd Anna ater och sover omvaxlande. Anna Oppnar 6gonen, tittar
med klar blick - blinkar - lyfter vanster arm och haller munnen halv-
oppen. Blinkar ater och.... somnar.

Kommentarer

Under denna period tar Anna initiativ ndr hon spottar ut maten. Hon blinkar n&r mamman
talar till henne och hon vokaliserar vid tre tillfallen. | ett fall 6kar hon sin andning (vid
sjélva dtandet). Detta sker efter det att vanster arm lyfts och hon vokaliserar svagt.
Mamman talar om saker hon tror Anna forstar. Hon sitter nara Anna och talar hela tiden
vand mot henne. De korta stunder som Anna &r vaken och haller 6gonen dppna tittar hon
mot mammans ansikte. Anna visar enligt mamman att hon tycker efterrétten ar for kall
eller for stark. Hon grimaserar ogillande. Jag noterar &ven att hon vid flera tillfallen lyfter
sin vanstra arm under matningen, men kan ej utifran videofilmerna avgéra om detta sker i
nagra speciella sammanhang.

Det kan tyckas som om kommunikationen I6per relativt friktionsfritt, nar man laser texten
rakt igenom, men det ar langa sekvenser dar ingenting hander, med lang pausering dar
mor och barn endast sitter ordrliga och tycks invanta varandra. Den langsta pausering
under denna maltid &r nar Anna far fruktpuré och mamman sager ”Va de kallt. De va
fruktpuré”. Det tar | min och 3 sekunder innan Anna reagerar (se ovan). Flera pauseringar
ar mellan 35-55 sekunder och nar det galler kommunikation &r detta lang tid.

Badning med Nita pa sjukhuset

Vid det andra bestket pa sjukhuset har vi bestamt att gora en videoin-
spelning nér Anna badar, for att illustrera hennes kommunikation. Nedan
redovisat material omfattar 8:13 minuter, vilket ar hela badet. Anna
tycker om att bada och Nita sager att det ar skont och avslappande for
hennes muskler. Som tidigare beskrivits verkar det som om Anna reagerar
nar vattnet spolas i badbaljan.



"S8, Anna, nu ska vi bada”. Nita lyfter ner henne i badbaljan och borjar
tvatta henne pa kroppen. Hon talar hela tiden med Anna och beréttar vad
hon gor "nu tvattar vi lilla benet, nu tvattar vi lilla magen”osv och Anna
verkar tycka om det, vilket Nita bekraftar. Hon sdger att Anna alltid
njuter nar hon badar.

Nita tvattar haret pa Anna, som avger ett jollrande ljud som pagar i sex
sekunder. Anledningen till att tiden anges &r att detta &r det langsta
ihallande joller som Anna har under samtliga inspelningar. Det ar ett
joller som de flesta skulle tolka som tecken pa vélbefinnande och Nita
svarar henne:

"Jaaa, det arjatteskont”. Det valmaende ljudet fortsatter och Nita séager:

"Ja, tycker du det ar skont”. Nita plaskar med Annas hénder och gungar
henne sa att vattnet stanker och krusar sig i badbaljan. Hon plaskar med
Annas hander och Anna ar for forsta gangen vaken under hela filmningen.
Anna gor ingenting sjalv. Hon ligger helt stilla nér Nita drar proppen ur
badbaljan. Vattnet rinner ur karet och Anna ligger tyst. Hon blinkar.
Karet &r tomt och vattnet ar borta. Anna marker det, gor en grimas och
plutar med munnen.

Fem ganger under 30 sekunder avger Anna ett missbelatet ljud. Vid det
sjatte tillfallet verkar hon markbart irriterad och det later som om Anna
nu ar sa missbelaten att hon snart skall borja grata. Men hon lyckas inte fa
fram "rétt” ljud. Anna plutar med munnen och ser ledsen ut. Hon strécker
sig bakat. Nita bekraftar att hon uppfattar vad Anna menar och sager att
hon ser och forstar att Anna ar ledsen med ett badkar utan vatten. Nita
sager att tararna nastan tranger fram i Annas 6gon och sager vand mot
henne:

”Visst e de hemskt?”

Anna far inte fram nagra riktiga tarar, men hon blir glansig pd 6gonen
och Nita tolkar detta som om Anna &r ledsen och vill grata. Nita forsoker
fa Anna att ge ljud ifran sig for att fa komma upp, men hon lyckas inte
meran ge ifran sig ett mycket svagt ljud. Nita later henne ligga kvar i
karet en liten stund for att fa henne att reagera och tala om att hon vill
upp. Efter en stund borjar Anna gnalla kraftigare. Det &r inte fraga om
grat eller skrik, men det ar dnda en missnojesreaktion. Nita uppmanar
Anna att sdga ifran hogt, men ljudet ar lika svagt som tidigare. Nita
svarar Anna ”som om” hon fatt en signal och forstar vad Anna menar.
Hon lyfter upp Anna, som tystnar. Nita berémmer henne och séger att hon
ar duktig, som sager ifran och talar om vad hon vill.

Kommentarer
Utgéngspunkten for samtliga videoinspelningar har varit lek och méltid. Eftersom Anna
ger mycket svaga reaktioner valde vi dven en situation som tydligare visar hennes



kommunikation, dvs badet. Anna kan inte skrika eller grata med tarar och det ar darfor
“omgivningens sak att tolka hennes sinnesstdmning och svaga signaler” séger Nita. Det
marks pd Anna att hon tycker om att bada i det varma vattnet. Hon plaskar inte sjalv i
vattnet, utan ar beroende av att Nita plaskar med hennes hander. Nar badkaret fylls med
vatten tycker bade Nita och jag att Anna lyssnar, men enligt lakaren dr Anna sannolikt
bade blind och dév. Det tycks som om Anna reagerar med lust och olust. N&r det &r varmt
i vattnet och hon njuter, mérker vi att hon dels ar mer vaken, dels jollrar valmaende. Den
langsta pauseringen under badet ar 35 sekunder. Den intréffar dels nar badvattnet rinner
ur, dels nér hon ligger kvar i det tomma badkaret.

Annas lek, kommunikation och utveckling

Annas lek innebér att ndgon person leker med henne, eftersom hon inte
kan gora nagonting sjalv. Anna ar sannolikt dév och blind, men trots detta
valjer Nita lekar som bygger pa auditiva, visuella och taktila stimuli. Hon
later Anna titta, lyssna och kanna pa olika féremal. Anna drar ofta undan
sina hander (Jfr synskadade barn) och gér en missbelaten min nar man
satter saker i handerna pa henne. Hon tycker inte om all sorts kroppslek,
hon plutar t ex med munnen och grimaserar nar Nita kndpper hennes
hénder. Leken uppfattas inte som odelat positiv av Anna. Det verkar inte
heller som om Anna ar mer positiv till kroppslek an till lek med foremal,
vilket man kanske skulle formoda. Leken har funktionen av att "ha nagot
att gora” for den som vardar Anna och inom ramen for leken Uppstar
amnen att kommunicera kring. Lekens framsta funktion &ar for Anna
sinnesstimulering, som enligt Piaget kan beskrivas som 6vningsfek. '

Leken fungerar saledes som medel for kommunikation, aven om Anna
inte svarar. Detta behdver inte innebdra att hon aldrig kommer att svara,
eftersom det tar lang tid att lara sig svara. ldag visar Anna mycket litet av
vad hon vill. Hon visar nér hon &r ledsen, missnojd/stressad/irriterad, trott
och glad. N&r hon &r ledsen eller missnéjd plutar hon med munnen, drar
ihop ansiktet och spérrar upp 6gonen. Ibland producerar hon ett litet ljud
som bestar av ston, ett svagt beklagande ljud eller vid enstaka tillfallen av
kort gnéll. Det ar ofta kontexten som avgor om man skall tolka det som
om hon &r ledsen eller arg/irriterad. Nar Anna utsétts for saker som hon
inte tycker om blir hon irriterad och hon blir t ex ledsen nédr man témmer
ut badvattnet ur karet. Da blir hennes 6gon ibland blanka. Nar Anna ar
trott visar hon det genom att gaspa, men “ofta vet man anda nar hon éar
trott”, sager mamman. Det ar ocksa kontexten som &r avgorande for hur
omgivningen tolkar henne i denna situation. Eftersom Anna inte skrattar
eller ler ar det svart att veta vad hon menar, men nar hon &r nojd/glad
sitter hon utan att somna eller att géra grimaser.

Det visar sig ocksa att Anna ar mer aktiv vid lek &n i andra situationer.
Det &r troligt att leken kan anvéndas for att trana upp kommunika-
tionsformagan, eftersom Annas vakenhetsniva da ar hog.



Formen for Annas kommunikation ar kroppsspraket, som utrycks i form
av naturliga reaktioner. Hon anvénder framst ljud och miner for att visa
vad hon vill. Av nedanstaende framgar Annas form for kommunikation.

Kroppssprak: andning, sparrar upp 6gonen, grimaserar/drar ihop ansiktet,
plutar med munnen, spanner kroppen, far glansiga 6gon.
Ljud : missbelatet ljud, ston, svagt joller.

Innehallet i kommunikationen &r konkret och bygger pa det som just han-
der och som mamman talar om. Mamman/vardaren valjer innehall utom
de gdnger Anna protesterar och visar att “jag vill inte”, t ex nar hon inte
vill halla i den harda skramlan, som féormodligen kanns obehaglig.

Anvandningen av kommunikationen styrs helt av lust och olust och Anna
kommunicerar i den konkreta situationen ”har och nu mar jag daligt och
ar ledsen”. Hon tar inga initiativ och hon tar inte sin tur i kommunika-
tionen. Hon svarar inte adekvat pd kommunikation. Hennes kommunika-
tiva kompetens kan sagas besta av att hon:

- reagerar pa ljus och morker

- reagerar ev. pd ljud av rinnande vatten

- reagerar ev. pa roster vid samtal

- visar kanslor, framst missnoje och obehag

Utifran ovanstaende kan jag konstatera att lek och kommunikation for
Anna hénger ndra samman och ofta innebdr samma sak. Nita ger Anna
kommunikationstraning, t ex nar Anna ligger i badkaret och Nita sager at
henne att saga till hogt om hon vill komma upp och darefter vantar pa en
reaktion. Anna visar genom att pluta med munnen och genom att 6gonen
blir glansiga att hon ar ledsen, men hon far inte fram “ratt” ljud. Den
langsta jollerperioden, 6 sekunder, har Anna vid hartvatten och det ar ett
uttryck for valbefinnande. | 6vrigt forekommer ldnga pauseringar. Den
langsta ar pa 3:17 minuter, men normalt ligger de mellan 35-45 sekunder.
Nar jag efter badet sitter och pratar med Nita jollrar Anna. Jag och Nita
tolkar detta som om hon stimuleras av vara roster, men om Anna ar dov,
ar detta inte mojligt. Vi kan naturligtvis ha misstagit oss och Overtolkat
Annas joller som i sjalva verket kanske endast &r ett spontant uttryck for
vélbefinnande. Men det kan dven vara sa att hon har horselrester och att
hon verkligen stimuleras av vart prat. Det svara i denna situation ar att
man aldrig kan vara saker, men genom att gora tolkningen sa positiv som
mojligt kan det pa sikt leda till att bamet lar sig kommunicera (Nielsen,
1983; Smebye, 1985).

De vuxna, dvs foraldrar och vardare, utgor forutsattningar for Annas lek
och kommunikation. Anna kan inte leka sjalv och hon kan inte kommuni-
cera utan traning. Anna ar ett barn med ovanligt stora medicinska
omvardnadsbehov och hennes mojligheter till utveckling ligger sannolikt i
samspelet med hennes nérmaste.



PRESENTATION AV BENGT OCH HANS FAMILJ

Forsta motet med Bengt och hans familj dger rum hemma hos familjen.
Bengt bor tillsammans med sina foraldrar i en trerumsléagenhet i Stock-
holm. Bostadsomradet dar lagenheten ligger ar nybyggt. Mamman berat-
tar att de star pa fortur for att fa en fyrarumslagenhet, eftersom familjen
véntar tillokning inom kort. Dessutom kravs mer utrymme for Bengts
hjalpmedel. Nar jag besoker familjen valkomnas jag av pappan, som har
sin son Bengt, 2;6 ar, pa armen. Mitt forsta intryck av Bengt ar att han
verkar vara en glad och n6jd liten pojke. Det syns inte genast att han har
sd svara funktionsnedsattningar. Bengt tittar pa sin pappa. Néar jag pratar
med Bengt tittar han forst pa mig och vander sedan snabbt bort blicken.
Vi gar in och satter oss vid koksbordet. Mamman, som &r hdggravid,
haller Bengt i knat, men efter en stund tar pappan over. Hon berattar att
hon skall laggas in pa sjukhuset for kejsarsnitt veckan efter mitt besok.
Familjen har sjalva begért att fa kejsarsnitt, eftersom Bengt har en forloss-
ningsskada.

Foraldrarna beréttar att Bengt foddes tre veckor efter berdaknad nedkomst
efter en normal graviditet. Varkarbetet sattes igang med dropp for att
paskynda forlossningen och barnet forlostes med sugklocka efter diverse
komplikationer. Det gick inte bra, men ldkaren bedémde att forloss-
ningsarbetet framskridit for langt for att man skulle kunna gora ett akut
kejsarsnitt. Vid forlossningen fick Bengt en hjarnblédning, sannolikt
fororsakad av sugklockan, samt svar syrebrist, som ledde till en hjarn-
skada. Han fick andningsstillestand i cirka 50 minuter, men hjartat
fortsatte att sla. Foraldrarna forstod genast att Bengt, som var néastan
grafargad i huden, inte madde bra. Han lades genast i kuvds och forald-
rarna pendlade mellan hopp och fortvivlan. Ena dagen verkade lékaren
positiv och forhoppningsfull, ndsta nedstdmd och missmodig. Gladje
blandades med sorg. Foréldrarna forstod att allt inte var normalt, men
deras enda tanke var att barnet de fatt maste dverleva. Det var det enda
som var riktigt viktigt. Under de fyra veckor, som Bengt lag kvar pa
sjukhuset, sov foraldrarna hemma, men vistades hos Bengt pa dagarna.
Redan fran forsta stund visade pappan, att det var han som bestamde om
sitt barn genom att lyfta honom ur kuvésen och halla honom i famnen.
”Det var ju mitt barn”, sdger han. Mamman var betydligt mera réddd och
orolig att ta ut Bengt ur kuvgsen. Eftersom Bengt inte kunde suga och
svalja sondmatades han den forsta tiden. Successivt borjade de mata honom
med flaska for att slutligen helt ta bort sonden.

Strax efter forlossningen blev fordldrarna kontaktade av Gverlakaren pa
sjukhuset, som ville veta om foraldrarna tankte anméla lakaren pa forloss-
ningsavdelningen. Den tanken hade inte tidigare slagit dem, men efterat
har de forstatt att detta anda var viktigt for deras eget sorgearbete. Dér-
for har de i efterhand anmalt handelsen till rattslig provning. Forédldrarna



ser inte skadan som en isolerad handelse, som bara galler dem sjalva och
deras barn, utan som en principiell fraga som kan vara viktig for andra
blivande foraldrar. Att fa ersattning for de skador som Bengt fatt ar inte
det viktigaste, men sager foraldrarna "kanske kan vi - om vi far nagra
pengar - anda fa forutsattningar att ge familjen och framfor allt Bengt
battre mojligheter i framtiden, om vi inte alltid behdver tanka pa pengar”.

Bengts funktionsnedsattningar

Bengt har en svar hjarnskada och han ar gravt utvecklingsstord. Han ar
Cp-skadad, rorelsehindrad och har epilepsi. Bengt fick tidigt epilepsi. Det
startade med sk BNS-kramper. Han fick cortisonsprutor ett par ganger per
dag under cirka tre manader. Bengt svullnade i kroppen och ansiktet,
vilket inte &r ovanligt vid cortisonbehandling. Kramperna overgick senare
till epilepsi. ldag &ter han tre olika mediciner for sina kramper.

Bengts mamma sager att det forst var nar sonen var cirka tva ar, som hon
forstod att han var gravt utvecklingsstord. Aven om lakaren hela tiden
talat om Bengt som gravt utvecklingsstord och det stod i journalerna hade
hon inte riktigt tagit det till sig och insett detta. Pappan séger att han varit
medveten om och forstatt detta betydligt tidigare &n mamman.

Bengt har ingen synskada, men han anvénder inte sin syn funktionellt.
”Det verkar som han ej kan tolka vad han ser”, sdger mamman. “Daremot
har han en fantastiskt god horsel och uppfattar minsta lilla ljud”, séger
hon. Nar det galler Bengts rorelsehinder ar det svart att ge en rattvisande
bild eftersom han fortfarande &ar sa liten. Det ar sjalvfallet svart att
bedéma hur svara funktionsnedsattningar Bengt har och vilka bestaende
handikapp han kan forvantas fa nar han blir aldre, eftersom han fort-
farande ar ett barn i utveckling. De forseningar, som han har pa andra
omraden, ar normala for barn med utvecklingsstorning och darfor kan
man inte ga in och beddma vad han klarar eller inte och tro att hans
begransningar ar definitiva och bestdende. Bengt har inget tal. Han ror
tungan och munnen nar han lyssnar till vart samtal och verkar delta med
sma ljud. Han sitter i pappans kna och véander sitt huvud mot pappans
ansikte och tittar upp mot honom och “pratar” med svaga ljud.

Daglig verksamhet/sysselséattning

Bengt har, da jag traffar honom, sedan en manad borjat pa ett daghem i
omradet dar han bor. Han gar i en grupp med elva trearingar fem timmar
varje dag. Daghemmet ar nybyggt och ett separat skotrum finns for
Bengts vard och hjalpmedel. Eventuellt kommer ytterligare ett barn med
handikapp att placeras i gruppen. En personlig assistent, Lisa, har an-
stallts av kommunen for att ansvara for Bengt. Fordldrarna &r néjda med



denna lésning och anser det speciellt viktigt nar familjen far tillokning.
Hosten har varit arbetsam for fordldrarna som bada forvarvsarbetar.
Olika nédldsningar har vidtagits under den tid kommunen sokt efter en
assistent och forst efter att ha annonserat fyra ganger fick de tag i en
lamplig assistent for Bengt. Temporart l6stes barntillsynen for familjen
genom att pappan anstalldes som anhorig vardare till sonen. Farmor och
farfar har varit till stor hjalp for familjen och tar gérna hand om Bengt.

Sammanlagt har tre besok gjorts pa Bengts daghem, som bara varit igang i
cirka tva ar. Forestandaren berattar att det ursprungligen var avsett for 27
barn och skulle ha tva avdelningar; en syskongrupp och en smabams-
grupp. Bristen pa bam for att bilda syskongrupper har gjort att det idag
endast gar elva tredringar i en smabamsgrupp. Trots att personalen fran
borjan kande stor oro for att fa ett bam med funktionshinder i gruppen
har det gatt bra. Aven de andra barnens foraldrar kande oro vid Bengts
placering, men forestandaren har arbetat for att ge de andra foraldrarna
mycket information och det har lett till att Bengts invanjning och dag-
hemsvistelse fungerat bra. En bidragande orsak &r att Bengt har Lisa, som
ansvarar for honom. Om Lisa ar sjuk maste Bengt stanna hemma, efter-
som hon &ar den som har huvudansvar for honom.

Forsta besoket pa daghemmet

Vid mitt forsta besok pd daghemmet ar nastan halften av de 11 bamen
sjuka. Samtliga foraldrar hade tillfragats om de tillat, att jag videofilmade
deras bam pa daghemmet. Forestdndaren hade aven givit foraldrarna en
kort information tre veckor fore mitt besok. Ingen av de andra barnens
foraldrar hade nagonting att invanda.

Néar jag kommer till daghemmet haller flera av fordldrarna pa att lamna
sina bam for dagen. Bengt sitter inne i ett stort mm. Han sitter i knat pa
Lisa och pappan star bredvid. De vantar pd mig. Jag bojer mig ner och
pratar med Bengt, som ger mig en kort blick. Han tittar darefter bort,
men later blicken atervanda till mig igen. Pappan och de andra forald-
rarna ldmnar oss. Det &r dags for samling. De andra bamen ar mycket
intresserade av mig och min videoutrustning. De gar runt omkring mig
och tittar med nyfikna blickar. De fragar vad jag skall gora och varfor.
En liten flicka gar spontant fram och kramar och pussar Bengt. Lisa
berattar att denna flicka tycker om Bengt och hon gar ofta fram och
pratar med honom.

Det ar samling och bamen sitter i en ring pa golvet. Bengt sitter framfor
Lisa mellan hennes ben. Han lutar sitt huvud, som han inte kan halla upp
sjalv, mot Lisas kropp. Froknarna smapratar om vilka bam som &r narva-
rande och vilka som &r sjuka eller bortresta. Den manlige forskollararen
spelar gitarr till barnens sang. Den forsta visan handlar om vilka bam som



ar dar. Varje barn som ar dar benamns med namn och detta ingar i de
dagliga rutinerna. Néar de sjunger om att Bengt ar dar tar Lisa honom pa
magen for att betona att “du ar Bengt”. Barnen och forskoll&rarna sjunger
manga valkanda visor. De sjunger en sang, dar varje vers slutar med ”Se
pad N (namnet pa varje barn) sa stor han &r”. Nar detta sjungs stracker
barnet upp sina hander i luften och blir extra langt. Inget av barnen fick
nagon kommentar med undantag for Bengt, da nagon av personalen sa ”’Se
pa Bengt, se sa stor han har”. Bengt deltar mycket litet. Han har sma epi-
lepsianfall och forlorar medvetandet for korta stunder. Vid flera tillfal-
len faller hans huvud framat och Lisa far lyfta upp det mot sin kropp igen.

Né&r de sjunger ”B&, ba, vita lamm” skrattar Bengt igenkédnnande. Den
sangen tycker han om. Han gor munrorelser och han smackar. Hans huvud
faller bakat och han soker Lisas blick. Hon ler mot honom. Lite senare
sjunger de en snabb, taktfast sang. Bengt ser glad ut och skrattar. Nu syns
det att han trivs. Lisa tar hans fotter i sina h&dnder och stampar med dem i
golvet. Bengt skrattar och gér munrorelser. Lisa séger: "Ja, det har gillar
du”.

Andra besoket pa daghemmet

Mitt andra besok pa daghemmet &r planerat till en fredag, som ar musik-
dag. Da har barnen en langre samling och spelar olika instrument och
sjunger. Bengt sitter framfor Lisa och lutar sig mot hennes kropp. Det
marks pa barnen att de tycker musikstunden ar rolig. De ar glada och for-
vantansfulla nar de gar in i musikrummet. Barnen pratar, hoppar och
skrattar. De ar hogljudda, formodligen av spanning. De sjunger nagra
valkanda barnvisor och de har maraccas, trianglar och pinglor. Bengt
reagerar for ljudet och spanner sig.

Bengts beteende skiljer sig fran samlingen vid mitt forsta besok. Dels &r
Bengt mer aktiv denna gang, dels vokaliserar han betydligt mer vid detta
tillfalle. Lisa séager att hon vet att "han verkligen trivs” nar de har musik.
Vid flera tillfallen vrider han huvudet at sidan och tittar upp mot Lisas
ansikte och ler mot henne. Hon tittar vid de flesta tillfallen tillbaka och
nickar eller blinkar at honom. Han far dven nu flera kramper och forlorar
medvetandet. Vid ett tillfalle vrider han huvudet at sidan och tittar pa en
kamrat, som sitter bredvid honom. Han ler mot henne och skrattar. Hon
tittar tillbaka pa honom, skrattar och bojer sig fram mot honom.

Tredje besoket pa daghemmet
Mitt tredje besok dger ocksa rum pa formiddagen, eftersom personalen i

forvag framfort onskemal om det. Dagen inleds enligt rutinerna med
morgonsamling. Bengt ser glad ut - hans mungipor pekar uppat. Han tittar



pa de andra barnen, ror sin tunga och 6ppnar munnen. En flicka, som
sitter bredvid honom tar tag i hans hand och kramar den. Bengt vander
sitt huvud mot henne och tittar utan att forandra ansiktsuttryck. Vid flera
tillfallen vander han sitt ansikte mot Lisa, ror pa tungan och soker blick-
kontakt. Han ser nojd och glad ut. Efter samlingen gar barnen ut och leker
pa garden. Det ar manga bam pa lekplatsen och det hors att leken ar i full
gang. Detta medfor ocksa att det ar svart att urskilja olika ljud. Trots detta
gor vi en videoinspelning i sandladan. Lisa och Bengt leker i sandladan
och en liten flicka, Eva, & med och leker. De bygger sandtom och Lisa
later Bengt kdnna med sina hander pa den solvarma sanden. Hon sma-
pratar med honom.

Lek och leksaker

Jag fragar foraldrarna om de ofta brukar leka med Bengt. De svarar att
det val inte blir s mycket lek, eftersom det mesta ar rent vardarbete och
trdning”. Traningen tar mycket tid och foraldrarna séger att "mycket mer
racker inte tiden till”. Mamman &r den som leker mest med Bengt, men
det &r pappan som star for de "harliga och spannande” buslekama. Bengt
tycker bast om leksaker som later och skramlar, men han trottnar fort.
Intresset ar kortvarigt och det ar svart att hitta leksaker som roar honom.
Forskolan Fick tidigare lana lekmaterial fran lekoteket, men fran arsskiftet
89/90 foérsvann denna mojlighet. Bengts favoritsysselséttningar ar kropps-
lekar och bad i bassang. En dag i veckan gar de till en 6ppen forskola for
handikappade bam och leker.

Bengt tycker om att vara tillsammans med andra bam och han har flera
lekkamrater. Bengt och hans mamma brukar traffa en annan foralder med
ett bam som &r i samma alder som Bengt. De brukar ga ut och promenera
tillsammans, leka i sandladan och aka rutschkana med barnen. Ibland nar
mamman sitter i sandladan med Bengt och andra bam kommer fram till
dem och fragar olika saker om hans handikapp, ropar deras mammor ge-
nerat tillbaka dem. De vuxna undviker Bengt, vilket gor fordldrarna leds-
na. De vet emellertid att det beror pa att fraimmande manniskor ofta har
svart att se Bengt som den lilla person han ar. Bengt har en kusin, som ar
fyra ar, som garna leker med honom. Aven om Bengt 4nnu inte har nagot
syskon, Finns det bam i hans ndrhet som han &r tillsammans med.

Videoinspelningar avseende lek
Lek i hemmet med pappan
Bengt star i stdstddet inne pa sitt mm. Framfor honom sitter pappan. De

har ett bord emellan sig. Nedan redovisat material omfattar 6:38 minuter,
vilket &r hela videoinspelningen. Pappan tar fram en batteridriven bil som



aktiveras med en berdringskontakt. Den ror sig fram och tillbaka och har
en blinkande rod lampa pa taket.

"Héar Bengt! Ska du kdra med den har? Ja, ska du kéra med den har?”.
Pappan tittar pA honom och Bengt tittar pa pappan.

"Ja sa kor vi da\ Ta fram handen! ”. Ingenting hander. "Kom med handen
da!”. Bengt vokaliserar nar pappan lagger hans hand pad den stora
berdringskontakten. Bengt vokaliserar och lyfter huvudet uppat-bakat med
Oppen mun. Han smackar med tungan och véander déarefter huvudet mot
pappan. Bengt spanner kroppen. Pappan trycker pa kontakten och bilen
ror sig fram och tillbaka och tjuter.

"Tjuut, tjuut” (ett ilsket tjut hors). Bengt éppnar munnen och spanner
kroppen igen. Han tittar pa bilen och pappan sager 'jaaa”. Bengt fortsatter
att titta och nar pappan slapper hans huvud faller det at sidan. Bengt
grinar illa med en grimas. Han gnyr missngjt. N&r mamman hor det
kommer hon in i rummet och séger:

"Kan du kéra med bilen?”. Bengt tittar ner pa bilen utan reaktion. De
sittter tysta och stilla och bara véantar. Det ar en lang véantan (49 sekunder)
innan nagonting hander. Bengt vokaliserar da tva ganger med ett kort
mellanrum. Bengt lyckas inte sjalv lyfta handen for att trycka pa
berdringskontakten. Han later pappan hjélpa till.

Darefter blaser de sapbubblor, leker med strutdockan och leker med
klattergubben. Pappan fragar: "Ska vi blasa sapbubblor istallet?” men
ingen synlig reaktion kommer fran Bengt. Pappan borjar blasa. Bengt
verkar inte intresserad, utan tittar i spegeln i rummet istéllet och vokali-
serar. Pappan ser det och sdger:

"Tittar du i spegeln va?””. Bengt vokaliserar. Pappan blaser och far fram
en stor fin bubbla. "Sag du va Tint?””, sager han till Bengt som lagger ner
huvudet pa bordet. Han &r helt ointresserad och pappan bestammer sig for
att byta sysselsattning. Pappan berattar att Bengt normalt tycker det &r
roligt att blasa sapbubblor "men tydligen inte idag”, konstaterar han.

Han tar fram en strutdocka. Genom att tiycka in pinnen i struten kommer
en docka fram. Han haller struten framfor Bengt och sager:

"Titta p& din docka!”. Bengt haller huvudet latt pd sned och tittar pa sin
pappa.

"Ska vi ta din docka istallet?”....."Titta har arjag!”. Pappan later dockan
titta upp ur struten. Samtidigt far Bengt en kramp och blir avskarmad.
Den var storre an de smakramper, som han normalt har. Krampen pagar i



15 sekunder. Efter en liten stund 6ppnar han sina égon och det syns att
han &r pa vag att aterfa medvetandet igen.

"Horré kompis! Ja, titta har. Hej Hej! Hej, Hej!”. Pappan ar man om att
Bengt skall komma till medvetande sa snabbt som mgjligt. Bengt tittar pa
dockan med 6ppen mun och pappan sager: ”Var ar dockan? Tittal”.... "Hej
Hej! Vet du var dockan &r?”.

"Tittut! Har arjag!”. Bengt tittar, utan att visa ndgon annan reaktion.

"Nu sprang hon och gdmde sig”. Pappan drar ner dockan i struten.

"Nu kom hon fram igen. Jaa!”. Bengt vokaliserar. "Tittut”....."Ja. Puss
puss puss” . Pappan lagger dockan mot Bengts kind och latsas hon ger
honom en puss. Bengt tittar pa dockan, ler och ser nojd ut.

"Nu kommer dockan igen!”. Bengt blinkar till och pappan séager: 'jaa”.
Han drar ner dockan i struten igen och véntar. Bengt spanner kroppen och
vantar. Badas blickar ar riktade mot struten nar dockan kommer upp igen.

"Har! Titta! Hej, hej Bengt. Goddag, goddag”. Bengt vander bort blicken
och vrider huvudet mot hoger sida.

"Ska du titta mera?”. Pappan &r tydligen osaker pa om Bengt har tréttnat,
men tar Bengts huvud i sina hénder, lyfter upp det och vénder ansiktet
mot struten. Bengt stracker huvudet bakat och gnaller till. Han tittar in i
spegeln. Pappan fortsétter vanda Bengts huvudet framat. Bengt tittar pa
pappans ansikte och gnéller igen.

Bengt tittar pa sin pappa, gnéller till lite missnojt och vrider darefter
huvudet mot spegeln. Han tittar i spegeln en lang stund. Pappan vander
tillbaka hans huvud. Bengt vokaliserar gnalligt och vrider pa huvudet.
Pappan tar ater hans huvud och vrider det tillbaka.

Mamman har hort att Bengt later missndjd och kommer in i rummet. Hon
tar burken med sapbubblor och bérjar blasa. En kort stund ar Bengt
intresserad, men barjar sedan gnalla. "Dockan da......... nu kommer hon!”.
Bengt ger den inte en blick, utan fortsatter att gnélla och vander bort sitt
huvud. Samma resultat blev det med klattergubben. Inget intresse alls.

Kommentarer

Av de aktiviteter pappan och Bengt leker &r det endast leken med strutdockan som ér rolig.
Det ar det enda tillfalle da Bengt ler. Han tittar pd struten och dockan som kommer upp.
Pappan séger att de ofta leker med struten. Det ar en lek dér de ar néra varandra och som
bygger pa forvantan. Att leka med bilen, klattergubben och spbubbloma ar inte roligt
denna gdng. Nar mamman hér honom gnélla missnojt (signal) kommer hon in i rummet
och fragar ”Kan du kéra med bilen?”. Bengt vander bort sitt huvud och tittar i spegeln i
rummet vid flera tillfallen, men han far ingen respons fran pappan. Vid flera tillfallen tar
han emot stimuli, ler eller skrattar och vander sig sedan bort fran pappan, t ex nar pappan
visar dockan, blinkar Bengt och spénner kroppen. Han vander sedan bort huvudet. Jag
tolkar detta som en bearbetning, men pappan uppfattar inte detta, utan fortsatter att fraga
honom ”Ska du titta mera?” och tar sedan tag i Bengts huvud och vander det uppét och



framat igen. DA gnaller Bengt till. Vid flera tillfallen tar pappan tag i Bengts huvud och
vander det framat, vilket jag tolkar som ett avbrytande av en bearbetningsfas. Vid ett
tillfalle sitter Bengt och tittar in i spegeln. Nér pappan ser att han inte &r med i leken vander
han Bengts huvud mot leksakerna. Bengt gnaller d& (signal) och stracker med stor
a_nstrélingning huvudet bakat for att visa att han inte vill, men pappan tolkar inte Bengts
signal.

Lek med klossar med mamman

Mamman sitter pa golvet med Bengt framfor sig. Nedan redovisat mate-
rial omfattar 1:10 minuter, av totalt 7:29 minuters videoinspelning. Bengt
lutar sig mot mammans brost. Framfor sig har de ett litet bord med en
burk med klossar i. De sitter framfor en spegel och inspelningen gors pa
grund av utrymmesbrist medelst spegeln, dvs genom spegelbilden.

"Ska vi bygga ett tom? Vanta ska du fa se”. Hon stodjer hans huvud med
sina hander. Hon slapper hoger hand och tar upp en kloss och lagger pa
bordet.

"IVu ska vi se vadjag har hér. Titta! Tittal”. Bengt tittar in i kameran och
smackar med munnen. "Dar &ar klossarnal!”

"Ser du klossarna? Titta vad jag har!”. Hon plockar upp flera klossar
samtidigt som hon stodjer hans panna sa att huvudet ej skall falla ner.

"Var ar klossarna nanstans?”. Han tittar in i kameran. "Hur gor man nar
man river tornet?” sager mamman vand mot Bengt. Han tittar pa klos-
sarna och darefter pa kameran.

"Kan du rasa?”. Hon tar hans hander i sina och lagger dem pa bordet inom
rackhdll for klossarna. Han vander bort huvudet, men mamman vander
tillbaka det och sdger: "Kan du rasa?”. Bengt géspar stort. Efter en stund
vokaliserar han svagt och vander bort huvudet. Mamman tar ater hans
hander och for fram dem mot klossarna, men han rasar inte tornet. Han
tittar bort. Till slut tar hon hans hand i sin och hjalper honom att rasa
klosstornet. "Qjjj’\ sager hon. Bengt tittar inte pa klossarna utan at ett
annat hall.

Mamman fortsatter leka med klossarna, men Bengt tittar inte pa dem. Hon
Oppnar hans hander och stoppar klossar i dem: "dar ar klossarna”, sager
hon. Hela tiden forsoker han vanda bort huvudet. Hon forsdker locka
honom och sdger: Vaaa hande, rasade tomet ner. Hjalp!”, men Bengt
tittar inte. Vid ett par tillfallen lyckas han rasa tomet sjédlv och mamman
sager da: "duktig kille”. Mamman har tidigare beréattat att Bengt bmkar
klara av att rasa tomet ibland. Bengt vokaliserar litet och leken fortséatter.

"Jag vet att du kan. Jag vet att du kan..... rasa nu da!”, och efter en lang
stund av uppmuntran lyckas han.



Kommentarer

Det ar svart att avgoéra om det ar en medveten handling att rasa tornet eller ej, men
formodligen &r det en medveten handling. Mamman séger att han brukar kunna rasa tornet
sjalv. I dvrigt &r han mycket ointresserad av klossarna. Han vander hela tiden bort sitt
huvud. D4 ar mamman snabbt dar och vander det framét igen. Jag tolkar detta upprepade
bortvédndande som en bearbetning, men det kan &ven tolkas som ointresse. Nar de sitter
och leker med klossarna sitter mamman bakom Bengts rygg med ansiktet vant mot spegeln
och hon uppmarksammar inte att han inte tittar pa klossarna utan pa helt andra saker. Hade
hon markt detta hade hon sékerligen slutat leken betydligt tidigare. Vid detta lektillfalle vill
mamman garna visa att Bengt verkligen kan gora saker sjalv och hon har i och med det
krav pd sig att Bengt skall prestera négonting.

Lasa bok med mamman

Darefter slar sig mamman ner med en bok. Det ar en hemmagjord bok
med bilder av olika husdjur. Bengt lutar sig mot hennes kropp.

"Titta vem ar det? Vem ar det dar?..... Det &r en tupp”. Bengt tittar i
boken och mamman fortsatter: “Vad sager tuppen da?”. Mamman harmar
en tupp.

Hon gar igenom hela boken och harmar alla djur som finns dar. Bengt
sitter helt stilla, tittar ner i boken och lyssnar pA mammans ljud. Bengt
foljer med och ror sin mun. Mamman bojer ner huvudet och tittar pa
honom med jdmna mellanrum. De sitter ndra varandra. Bengt tittar i
boken, rér munnen och vokaliserar ibland. Han verkar ngjd.

Kommentarer

Det tar ungefar 5 minuter att titta igenom boken. Framfor allt har jag med denna sekvens
velat visa ndgonting som Bengt verkar intresserad av. Nar mamman laser boken for Bengt
sitter han stilla, tittar ner i boken och lyssnar nar hon harmar alla djur. Foréldrarna tror att
han forstdr och kan uppfatta bilderna i boken, men aven om han inte férstar vad mamman
laser sitter han stillai hennes kna och ser ut att mé gott. Det kan vara sé att Bengt forstar
eller atminstone tycker om att titta pa bilderna och hora mamman beratta, men det kan aven
vara sa att han inte forstar ett enda ord, men tycker om att sitta nara mamman och ha nara
kroppskontakt.

Lek med fageln

De har precis avslutat boken och mamman slar sig ner pa golvet. Bengt
sitter i sin stol med ett bord framfor sig. Nedan redovisat material
omfattar 2:02 minuter.

"Nu ska vi titta pa ndgot som du inte har sett pd lange trorjag” séager
mamman. Bengt lutar kroppen framat med armarna utstrackta over bordet
och huvudet vilande pa bordet.

"Titta vad jag har”, sdger mamman och bdrjar skruva upp en liten
mekanisk fagel. Bengt ligger fortfarande med kroppen 6ver bordet.



"Nu ska vi se om den fungerar fortfarande”. Hon stéaller fageln pa bordet
framfor Bengt. Den boérjar hoppa och mamman lyfter upp Bengts huvud.
Han tittar pd den hoppande fageln och sitter alldeles stilla. Han Gppnar
munnen:

"Var ar fageln? Ja titta, var det pippifdgeln som kom! Ska vi skruva upp
den en gang till?” Bengt lagger sig ater ner dver bordet med armarna
utstrackta. Mamman skruvar upp fageln. Bengt vokaliserar.

Under en halv minut &r Bengts blick riktad mot andra saker i rummet.
Han tittar bort och mamman fortsétter att leka. Hon marker inte att han
inte 1&ngre tittar eller deltar i leken. Bengt gaspar. Han &r trott.

Kommentarer

Nar det galler leken med fageln berattar mamman, att Bengt inte sett den pa lange och hon
tror darfbr att han skall tycka det ar roligt att terse den. Det verkar som om han &r passiv
och mycket ointresserad av den. Han tittar bara pa den vid forsta tillfallet dd mamman drar
upp den. Darefter ger han den inte en blick. Hon sitter bakom honom och mérker inte att
hans blick ar riktad at annat hal. Att Bengt tittar bort emellanét behéver inte innebéra att
han ar ointresserad. Det kan dven tyda pa att han behover avskarma sig for att bearbeta
information. Férmodligen var Bengt redan innan denna lek startade trétt. Han hade
tidigare bade lekt med klossarna och lést en bok. Intresset for att leka med fageln blev
ingen succé, vilket kan bero pé att han var alltfor trott. Dessutom hade han precis innan
denna lek gatt ner i varv” nar de last boken, dvs han hade en lagre aktivitetsniva an
normalt.

Lek i sandladan pa daghemmet

Lisa sitter med Bengt i knat vid ett bord i sandladan. Nedan redovisat
material omfattar 2:58 minuter. Bengts hénder &r i hinken och Lisa séger
véand mot honom: “Sanden &r varm idag. Kanner du? Det ar sand har.
Kanner du?”. Hon later hans hander réra i sanden och de tittar bada ner i
hinken.

Vi tar upp lite sand far vi se”. Bengt gapar stort, vrider huvudet och
tittar pa Lisa. Deras blickar méts. Kamraten Eva stdr nara. Hon lutar sig
fram mot Bengt och héller ut lite sand pd bordet och i Bengts hand
"Tittal””, séger hon vand mot Bengt.

"Du kan lagga lite sand dar!”, sager Lisa. Eva lagger da mer sand i Bengts
hand. "Det ar skont i sanden”, séger Lisa. Bengt vander huvudet och tittar
ner i hinken dér Eva hallt lite sand.

det skont i sanden?”. Bengt vander upp huvudet mot hennes ansikte. Han
gor munrorelser.



Kommentarer

Vid inspelningen ar det mycket starkt solljus och Bengt har svart att se. Vid flera tillfallen
har han smakramper och vid nagra tillfallen lite storre anfall. Nar han med hjélp av Lisa
rasar kakorna de byggt tillsammans fragar Lisa honom “Ar det skont”, men han besvaras
av det starka solljuset. Kamraten kommer spontant fram till Bengt och pa ett naturligt satt
arhon med i leken. Hon har med andra ord valt Bengt.

Efter en stund sager Lisa: Vi maste ta mera sand”, samtidigt som hon
reser sig upp med Bengt pd armen. Han har fullt med sand pa sina klader
och hon borstar av honom. Vi ska hdmta mer sand nu”. Hon lyfter ner
honom pa marken och de satter sig med hinken framfor sig. Det som da
intraffar vill jag aterge noggrant. Under 19 sekunder hander foljande:

2.39 Bengt gnaller hogt. Lisa dser under tiden sand i hinken.
2.41 Bengt vokaliserar missbelatet. Lisa fortsatter dsa sand.
2.42 Bengt vokaliserar.

2.43 Bengt vokaliserar.

2.46 Bengt vokaliserar.

2.48 Bengt vokaliserar.

2.51 Bengt vokaliserar.

2.58 Lisa 6ser sand och Eva hjélper till.

Varje gang Lisa haller sand i hinken blir Bengt tyst, men dessemellan
vokaliserar han med ett missbelatet gnall. De flyttar tillbaka till bordet.
Eva star kvar en stund, men gar darefter ivag och leker for sig sjélv.

Kommentarer

Vid den fortsatta leken i sandladan visar det sig att Bengt &r missnéjd. Han gnaller ihardigt
under 12 sekunder med 7 vokaliseringar som visar pa missnéje. Varfor han gor detta ar
svart att avgora, men nagonting ar fel. Férmodligen gar det for ldngsamt. Denna episod
visar ocksa hur svart det ar att géra en avgransning i de redovisade avsnitten mellan lek
och kommunikation. Detta avsnitt skulle lika garna kunna ha placerats in under
kommunikation. Jag har dock valt att placera det under lek, eftersom det ar under leken i
sandladan som kommunikationen ager rum.

Bengts kommunikation

Bengt reagerar vanligtvis pa sitt namn och tittar upp nar man ropar pa
honom. Né&r han ar missbelaten kan han pékalla foraldrarnas uppmark-
samhet med ett misshelatet gnall. Bengt kan inte sdga ja eller nej, men han
visar vad han tycker om och inte genom att vara glad/néjd eller ledsen/
missbelaten. Han harmar inte ljud eller handlingar och han kan inte peka.
Bengt sitter i pappans kna. Jag noterar hur han under vart samtal tittar
upp pa pappans ansikte emellanat och ror pa sin tunga och mun. Han ler
och skrattar ibland mot pappan. Mamman s&ger att det &r en “pappas
pojke”.

Foraldrarna sager att Bengt ofta forstar vad de séger - atminstone vissa
ord. Nar han ar trott marks det framst pa hans gnall och gaspningar.



Bengt har haft tillgang till en logoped, som tidigare besokte honom var
fjortonde dag. Enligt foraldrarna har logopeden sagt att Bengt ej vill/kan
samarbeta. ”Kanske blir det battre nar Bengt blir stdrre”, séger forald-
rarna. De oroar sig inte speciellt for detta, eftersom en foérskolekonsulent
nu skall komma hem till honom istéllet for logopeden. Bengt har bdrjat
trdna kommunikation enligt ett forenklat program av Irene Johanssons
modell for tidig sprakstimulering och foraldrarna har dven bérjat anvanda
teckenkommunikation. Jag far uppfattningen att kommunikationstraning
med tecken inte sker kontinuerligt, utan mera nar “andan” faller pa, vilket
aven bekréaftas av foraldrarna. Den forskolekonsulent, som skall komma
till Bengt, skall trana teckenkommunikation och aven lara personalen pa
daghemmet att teckna. Det ar framst enstaka, enkla ord som skall forstéar-
kas med tecken. Detta kommer med hénsyn till rérelsehindret férmodligen
inte att valla Bengt nagra besvar, eftersom han har full rorlighet i sina
hander. Om han intellektuellt kommer att klara det vet man inte idag.

Videoinspelningar avseende kommunikation
Maltid med pappan

Totalt omfattar videoinspelningen fran maltiden i hemmet 28:52 minuter.
Nedan redovisat material omfattar 18:10 minuter. Bengt sitter i kdket i en
hog bamstol, som har ett bord framfor sig. Pa bordsskivan star en tallrik
med mat. Mittemot honom, dvs pa andra sidan bordet, sitter pappan. Han
haller sin vanstra arm mot Bengts kind och har lagt ett stod bakom halsen
for att huvudet ej skall falla helt bakat. Jag satter pa videokameran och
borjar ga ut ur koket nar Bengt skall ta.

"Har Bengt far du smaka”. Pappan for in en sked mat i munnen.
"Qj..da'l”. Bengt gor en grimas. Pappan fortsétter vdnd mot mig: "Han
brukar alltid géra sana har grimaser innan han kéant vad det &ar for nat.”.
Han vander sig mot Bengt och sager: "S3ja....Jaaa..... Sa darja”.

Bengt fortsatter att dta och hostar under maltiden och rycker da och da till
av smakramper. Han ater och de “samtalar” inte mycket under maltiden.
Pauseringen ar lang och ligger i manga sekvenser mellan 25-40 sekunder.
Under maltiden kommenterar pappan pa féljande satt. Jag anger detta for
att ge en bild av vad de samtalar om, dvs innehallet.

"Ska du ha mer?” (efter det att Bengt fatt den forsta tuggan), "Jaa, var det
gott?”.......... "Usch, vilken kramp, horré” (néar han far en kramp och
spritter till), Bengt! Hej....Tjdna mors...Hej...” (for att dra uppmark-
samheten till maten), och nar Bengt vander huvudet till hdger sida sager
han: "Ser du pa lampan? Ja.......Har da"”



Kommentarer

Denna maltid &r ett bra exempel pa en handelsefattig sekvens. Bengt gapar och sviljer.
Pappan tittar p& honom och de sitter nastan helt tysta. All koncentration gar at till
intagandet av fbdan. Vid de cirka 18 forsta minuterna nar Bengt sitter i bamstolen och &ter
far han 26 kramper. Helt plotsligt rycker han till utan férvarning. Det ar korta sma
kramper. Han hostar vid 11 tillfallen och han vokaliserar mycket svagt vid 2 tillfallen.
Dessutom férekommer svaga, lite rosslande ljud i samband med hostningar och kramper
vid ett flertal tillfallen. Jag tolkar inte dessa som vokaliseringar. Efter 18 minuter tycker
pappan att matningen gar for daligt och bestammer sig for att flytta over Bengt till sitt kn
istallet.

Pappan tar Bengt i kndt och bdrjar forbereda sig for att mata honom.
Nedan redovisat material omfattar de forsta 5:42 minuterna av totalt
10:42. Pappan satter Bengt tillratta och lutar honom latt bakat. Bengts
ansikte ar nara pappans.

"Nu ska vi se om det gar lattare, sa har. Nu ska vi se.... om det gar
battre... S& har da....Vaa.Jaa...”. Pappan fyller p& mat pa skeden och
matar Bengt. Under tiden kommer mamman in i koket. Hon tittar pa
Bengt och hans pappa och sdger sedan: "Gick det inget bra?”.

"Neej.... jag..... Du maste spanna dom dar nedre remmarna. Dom aker
upp runt halsen. Det later som han haller pa att kvavas. Som han haller pa
att kvavas”, sager han vand mot mamman. Han talar om remmarna pa
bamstolen, som inte sitter bra pd Bengt. Pappan vander sig mot Bengt och
sdger: "Jaaa” och fortsétter sedan att mata Bengt. Efter en stund sager han:

"Jaaa.... Hej.....! Nu gick de lite battre i alla fall”. Efter 11 sekunders
pausering fortsatter han : "Men nu gick det lite battre”. Efter 19 sekunders
pausering sager han "mmm” och smackar, formodligen for att fa Bengt
intresserad av maten.

Bengt far syn pa sin mamma och vander sig mot henne. Pappan kom-
menterar: "Fick du syn pa att mamma ar darborta ocksa?”

Mamman séger: “Var det gott med mat Bengt?”. Hon fortsétter: "Det var
en jatteportion, sa du kanske borjar bli matt? Vaa?”. Pappan lagger
huvudet pa sned och fortsatter att mata Bengt, som &ter och ater. Han
stracker sig bakat. Pappan svarar: "Jaaa?”, men Bengt reagerar inte pa
pappans svar.

"Jaaa”. Han fortsatter mata Bengt som gapar, tar emot skeden och
svéljer. Att han gapar stammer inte riktigt. Han haller i sjalva verket
munnen 6ppen hela tiden utom nar han far den passerade maten i munnen.
Han stanger da munnen och later maten glida ner.

Pappan torkar av Bengt om munnen. Han vérjer sig inte utan avger ett
svagt jollerljud. Pappan svarar da: "Jaaaa?” och Bengt vokaliserar ytter-
ligare tva ganger. Han verkar métt och beldten och det ar den tolkning



som pappan gor, men eftersom han inte ar helt séaker sager han: "Saja” och
kommer med en ny sked. Bengt vérjer sig genom att spanna kroppen
bakat, samtidigt som han lyfter upp handerna nagot. Det tycks som om
Bengt inte vill ha mer mat och pappan marker att Bengt reagerar och
sager da: "Sista skeden nu da". Bengt tar emot skeden och rér pad munnen.

Nu &r han formodligen matt och néjd. Darefter foljer en liten konver-
sation med nagot kortare pausering, vilket foljande sekvens visar.

22.41 Bengt vokaliserar hogt

22.42 "Jaa da, mmmm?, svarar pappan

22.43 "Saja, tack formaten........ den va god™, séger pappan darefter och
ger honom juice att dricka. Han ar torstig och dricker intensivt
och darefter fortsatter samtalet. Pappan ler och nickar mot Bengt.

22.53 Bengt vokaliserar.

22.56 Bengt vokaliserar och slutar bara under den stund han dricker.

23.04 Bengt vokaliserar.

23.05 Bengt vokaliserar. Han far mer att dricka

23.42 "Jaa. Tycker du de va gott?” ...."Jaaaa”.
Bengt vokaliserar darefter tre ganger med korta mellanrum.

Kommentarer

Under dessa 10 minuter far Bengt kramper 10 ganger och han vokaliserar tydligt 10
ganger. Detta innebar att det finns en viss skillnad mellan de tv4 tillfallena. Jag har
speciellt tittat p& hans hostningar, kramper och vokaliseringar. Hostningar och kramper
minskar, da han sitter i pappans kna och vokaliseringama 6kar. Det &r en markant skillnad
(se nedan).

| barnstolen | pappas kna
Hosta 1 2
Fa kramper 26 10
Vokalisera 2 10

En annan stor skillnad &r att pappan talar betydligt mer, nar han har Bengt i knat &n innan.
Detta kan bero pa att han kanner sig mer avslappad under filmningens gang, men det kan
ocksa bero pa att den fysiska narheten i sjalva verket stimulerar till 6kat samspel. Det ar i
allménhet lattare att lara barn tugga och svélja om de sitter rétt upp i en stol, men for Bengt
kraver det mer att halla upp huvudet osv. Daremot ar det lattare att mata honom nar han
sitter i knat med huvudet latt tillbakalutat. Pappan forsoker vid flera tillfallen avleda Bengt
och bryta pabdrjade kramper, men lyckas inte. Bengt visar nir han ar nojd och métt och
det uppfattar pappan. Pappan ger signalen att dtandet &r klart nar han torkar av munnen pa
Bengt och det ar troligt att Bengt uppfattar detta. Trots det ger pappan Bengt “en sista
sked” som sonen tar emot. Bengt visar stor gladje nar han far dricka och han jollrar hela
tiden dé han dricker. Férmodligen var han mycket torstig.

Lek med mamman

Vid den tredje videoinspelningen i hemmet leker mamman med Bengt.
Hon har tagit fram olika leksaker, men hans intresse verkar daligt. Mam-
man har ater tagit fram klossarna. Nedan redovisat material omfattar 2:02



minuter. Bengt borjar bli trétt och gaspar allt mer. Jag gar in i rummet
dar kameran star och Bengt markerar genast med blicken att han sett att
jag ar dar. Bengt vrider huvudet at mitt hall, dppnar 6gonen och ser ut att
le. Mamman vander tillbaka hans huvud och fortsatter att leka.

Bengt véander huvudet at andra hallet. Han har just noterat att pappan
ocksa kommit in i rammet. "Mmmm **, sdger mamman, som forstar att
Bengt sett sin pappa. Bengt ler.

"Mmmm, pappa ar darborta”, sdger hon. "Déar ar han”, sdger hon och
tittar mot pappan. Bengt sitter spand och véntar. "Tjena moss”, sager

pappan.

"Ska inte du gora nat mer da? Du kan val visa pappa att du kan”. Mam-
man forsoker fa Bengt intresserad av att leka, men han haller kvar blicken
pa pappan och ror sig inte. Han ser glad ut och vokaliserar. Pappan flyttar
sig till andra sidan om Bengt.

"Tjena moss”, sdger pappan...:”Vad gor du for nat?”. Bengt vander
huvudet at pappans hall och tittar pd honom.

"Kan du stoppa ner den (om klossen) dar da?”, fragar mamman.

"Ja, ar du sa duktig”. Bengt rér munnen nar pappan talar. Han slapper
eller tappar klossar i en skal och pappan sager: 'Titta! Bra, Bengt! Duktig
pojke!”. Bengt vokaliserar.

"Ska vi inte géra nanting mer?”, fragar mamman. Bengt vokaliserar.

"En till bara”, sdager mamman. Bengt vokaliserar tva ganger. "Visa pappa
da”, sadger mamman. Bengt vokaliserar och tittar samtidigt pa sin pappa.
Bengt vokaliserar darefter tva ganger efter varandra

Kommentarer

Det marks att Bengt ar fortjust i sin pappa. S snart pappan kommer in i rummet vill Bengt
inte géra nagonting annat dn att titta pd honom. Leksakerna forlorar helt sitt vérde nar
pappan finns i narheten. Detta kan givetvis bero pa att han endast kan koncentrera sig pa
en sak i sander, men det tycks anda som han viljer att titta pd pappan. Under en minut
vokaliserar Bengt inte mindre an 6 ganger. Att vanda huvudet efter pappan som Bengt gor
ar arbetsamt och en stor prestation. Han har ingen huvudstabilitet och huvudet faller bakéat
eller framat. Trots detta anstranger han sig for att folja pappan med blicken. S3 snart han
ser pappan ler han och goér munrorelser nar pappan talar till honom.

Bengts lek, kommunikation och utveckling

Bengt har manga leksaker, men fa som han ar road av. Dels krdvs att en
vuxen person ar med och leker, dels att leksakerna ar attraktiva. Forald-
rarna leker ofta med Bengt och de saker som han tycker bdst om &r de



som bygger pa auditiv och/eller visuell stimulering, t ex strutdockan. Han
tycker ocksa om kroppsnara lek och &r garna tillsammans med sin mamma
och pappa. Han tycker om sang och musik och han trivs att vara med de
andra barnen pa daghemmet. De tycks inte reflektera Over att han ar
annorlunda eller inte kan gora allt som de kan, vilket kan bero pa att
barnen i gruppen endast ar tre ar gamla och att det vid den aldem normalt
ar relativt stor skillnad i vad bam klarar av. Dessutom &r barns tdnkande
vid den aldem mycket konkret och handlar om det som hander har och
nu. Leken ger, vare sig det galler kroppslek eller lek med leksaker, manga
tillfallen till kommunikation och utifran den aspekten kan leken ses som
medel fér kommunikation.

Formen for Bengts kommunikation ar kroppssprak och ljud/vokalise-
ringar. Nar man tittar pa Bengts gester ar det svart att veta hur mycket
som ar medvetet och hur mycket som ar omedvetet. Framst beror detta pa
svarigheten att beddma bam med svara rorelsehinder. Foréaldrarna séger
att de pabdrjat en kommunikationstraning med tecken, men att de endast
anvander tecken "nar andan” faller pa. Detta innebéar att Bengt inte far
nagon konsekvent, strukturerad och kontinuerlig kommunikationstraning.
Foraldrarna sdger att de inte orkar och de k&nner inte heller att de har
tillrackligt stod. Ingen vet om Bengt har ndgon bildforstaelse, men dar-
emot vet man att han tycker om att sitta i knat och titta i bocker.

Innehallet i Bengts kommunikation ar den konkreta vardagliga situa-
tionen, dvs det handlar om mat, vader och dagis, men det handlar &ven om
honom sjélv och vad han vill och inte vill. Féraldrarna tror att han forstar
en del ord, men ar inte sékra, eftersom de inte lyckats testa detta.

Anvandningen av hans kommunikation &r ocksa att hanfora till konkreta
situationer i vardagen. Han kan t ex visa ndr han inte vill ha mer mat
genom att vanda bort huvudet eller att le och skratta, nar han ar néjd och
glad samt att gnalla och grata nar han ar missbelaten eller arg. Han visar
sina kanslor.

Bengts kommunikativa kompetens kan ségas vara att han:

- kénner igen sitt namn

- kdnner igen personer i sin omgivning
- kanner igen sanger och visor

- kan pékalla uppmarksamhet

- kan visa uppmarksamhet mot andra

- kan ta sin tur i kommunikationen

- kan visa behov

- kan visa kénslor

- forstar ev. vissa ord

Tolkningen av Bengts signaler forsvaras av hans svara rorelsehinder. Det
visar sig att han vid flera tillfallen talar om ndr han &r missngjd och dessa
signaler ar s tydliga att ingen kan misstolka dem. Han avger bade ljud och



visar med kroppen att han ar missnojd. Betydligt svarare &ar det att tolka
vad som avses med det upprepade bortvandandet. Ar det ointresse och
passivitet eller &r det ett tecken pa bearbetning. Vid flera tillfallen vander
han bort huvudet efter att ha utsatts for stimulering, men bade mamman
och pappan tar tag i hans huvud och vander tillbaka det, eftersom de
tolkar bortvandandet som ointresse. Man kan ocksa diskutera detta utifran
frivillighetsaspekten. Kanske &r detta ett frivilligt val, dvs att Bengt
viljemassigt vander bort huvudet for att visa att han inte vill delta i leken?
Det som emellertid talar for att det handlar om en bearbetning ar att detta
beteende dven upprepas i manga situationer dar Bengt ar intresserad.

Det ar svart att veta hur Bengts utvecklingskurva kommer att se ut i fram-
tiden. Varje litet steg som kan sattas i samband med utveckling noteras av
foraldrarna. Den sjukgymnast som kommer hem till Bengt var fjortonde
dag tranar hans motorik. Sjukgymnasten har tillsammans med arbetstera-
peuten bdrjat prova ut olika hjalpmedel till Bengt och detta kan vara ett
bidrag till hans utveckling. ”Ingenting sker av sig sjalvt”, konstaterar
foraldrarna och sager att de maste kampa for att fa allting de behover.
Naér det galler Bengts kommunikationstraning har foraldrarna begart att fa
hjélp, eftersom de inte orkar genomféra denna pa egen hand. Vistelsen pa
daghemmet har dven varit positiv fér Bengts utveckling. Hans aktivi-
tetsniva ar normalt relativt 1dg och det &r svart att ge honom tillracklig
stimulans. P& daghemmet ar det manga barn och vuxna omkring honom,
vilket hojer hans aktivitetsniva.

Bengt &r ett av de barn som &r intressant att félja under en l&ngre tid,
eftersom man kan forvanta sig att mycket kommer att hdnda vad betraffar
hans totala utveckling. Jag grundar detta pa att han endast ar 2;6 ar idag
och att det ofta kravs en lang tids traning och inlarning for gravt
utvecklingsstorda barn. Bengt visar idag att han k&nner igen bade
manniskor och féremal och han visar sina behov och kanslor. Jag bedémer
det som sannolikt att hans kommunikativa kompetens kan utvecklas genom
traning och inlarning. Andra saker som paverkar hans mojligheter till
utveckling ar att han &r pa daghem dar han dels far stimulans av samvaron
med andra bam, dels av de dagliga aktiviteterna. Aven habiliterings-
insatser som sjukgymnastik och tillgang till hjalpmedel kommer i
framtiden sannolikt att bidraga till en utveckling for Bengt.



PRESENTATION AV CECILIA OCH HENNES FAMILJ

Mitt forsta besok hos Cecilia och hennes familj ager rum i familjens
bostad nagra dagar fore jul. Vid besoket sammantréffar jag i forbifarten
med logopeden, som arbetat med Cecilia, och med Cecilias assistent.
Cecilia och hennes mamma ar ensamma hemma och denna presentation
bygger darfor p& mammans uppgifter. Hallen, som i realiteten ar relativt
stor, kanns liten och trdng, eftersom nagra av Cecilias hjalpmedel, bl a en
tippbrada, en anpassad kélke och en gastol, star dar.

Cecilia ar fyra ar och bor tillsammans med sina foraldrar i en lagenhet i
Stockholm. Hon &r enda barnet i familjen. Foraldrarna har forsokt fa flera
bam, men graviditetema har vid ett par tillfallen avbrutits i missfall.
Eftersom Cecilias skada ar genetisk ar risken for att familjen skall fa
ytterligare barn med samma typ av skada 25%, vilket emellertid inte
hindrar foraldrarna fran att forsoka skaffa flera barn. Langtan efter flera
barn samt hoppet att nasta barn skall vara friskt dvervéager och ar enligt
foraldrarna vart ett risktagande. Mamman séger att det vore bra bade for
dem sjalva och for Cecilia att ha ett bam till, speciellt som Cecilia har fa
bamkontakter. Att leva med ett bam som Cecilia innebar mycket vard-
arbete och mamman séger att de som vuxna individer i manga avseenden
lever ett onormalt liv och att hon “ibland kéanner sig som en vardare med
vardarbetet som huvuduppgift”. Tiden och orken for normala vuxenrela-
tioner ar mycket begransad. Bada foraldrarna arbetar utanfér hemmet,
men mamman arbetar deltid, eftersom “det ar sa manga olika saker som
maste skotas med Cecilia”.

Vid forlossningen konstaterades omgaende att nagonting var fel och
darfor tog lakaren kromosomprov. Lakarna antog att Cecilia hade nagon
typ av kromosomrubbning, men efter ytterligare undersokningar konsta-
terades att Cecilia hade en genetisk skada, ett mycket ovanligt syndrom. |
Sverige kanner man, enligt mamman, endast till ett par bam med detta
syndrom, som ar en kombination av manga olika missbildningar. Cecilia
hade andningsproblem, inga sugreflexer, missbildningar i skelettet, for-
minskad hjama samt "hjartfel”. Dessutom hade hon lagt sittande 6ron,
sammanvuxna tar, liten haka, litet huvud och "fyrfingerfara” i handen,
vilket enligt lakaren sammanlagt ofta tyder pa en utvecklingsstorning. Allt
detta sammantaget visade pa en genetisk skada. Hjartfelet opererades utan
komplikationer nar Cecilia var tre veckor och 10 dagar senare fick mor
och bam lamna sjukhuset. Under de tre forsta levnadsaren kraktes Cecilia
upp all mat hon fick. | borjan kriaktes hon 5-6 ganger per dygn, sedan
alltmer séllan. ”Nu krédks hon nastan bara nar hon &r sjuk”, sager
mamman.

Behovet av tillsyn ar mycket stort. Foraldrarna har for att fa vila upp sig
och hamta krafter latit dottern sova en helg i manaden hos den person som



ar Cecilias "nattvak”, men det fungerade inte bra. Cecilia reagerade
mycket kraftigt med feber och var allmént nedstdmd och hdngig. Mamman
beréttar att Cecilia &r mycket kénslig for fordndringar framst nar det
galler personrelationer och reagerar psykosomatiskt. Foraldrarna forsokte
lamna henne vid flera tillfallen, men resultatet blev alltid detsamma och
idag utsatter foraldrarna inte Cecilia for denna pafrestning langre. Mam-
man papekar att detta inte innebar att familjen inte behdver avlosning.
Cecilia kréaver tillsyn dygnet runt och de enda sléktingar som kan hjélpa
till att passa Cecilia & mormor och morfar, men de ar gamla och orkar
bara med Cecilia kortare stunder. For att fa sova och vila ut har familjen
idag hjalp fran kommunen med avlésning i hemmet. Fran det att Cecilia
var tva ar har en dagvardare under vissa perioder kommit hem och passat
henne tva natter i veckan. Hosten 1988, da man insag att hjalpbehovet inte
var av Overgaende karaktar, anstallde kommunen en person speciellt for
Cecilias nattillsyn. Hon kommer hem och tar hand om Cecilia s& att
foraldrarna far sova. Cecilia har som liten nastan aldrig sovit en hel natt,
men idag sover hon upp till tva hela natter per manad. Ibland vaknar hon
redan vid tvatiden och ar vaken resten av natten. "Hon verkar ha hur
mycket krafter som helst och inte ha sarskilt stort smnbehov”, sager
mamman.

Cecilias funktionsnedsattningar

Cecilias syndrom &r en genetisk skada. Hon &r gravt utvecklingsstord,
rorelsehindrad, talskadad, synskadad, inkontinent och har lindrigt nedsatt
horsel. Cecilias synskada, som innebar att hon &r narsynt, kompenseras
med glaségon. Ett stort problem &r att Cecilia inte kan svélja och darfor
maste sondmatas. Hon saknar svaljreflexer pa samma satt som hon saknar
reflexer i sina knan. Foraldrarna och bamvardama ger henne varje maltid
nagra skedar mat utéver sondmatningen. Foraldrarna hoppas fortfarande
att hon en dag skall kunna Kklara sig utan sond. Mamman menar att allting
tar lang tid och att man helt enkelt maste acceptera detta. ”"Det kommer
kanske nagon gang i framtiden, for sd har det varit med manga andra
saker”, sager hon.

Cecilia har god huvud- och balstabilitet, men hon kan inte sta pa sina ben
utan stod. Med hjalp av en gastol forflyttar hon sig emellertid snabbt. Hon
kor ofta emot vaggar och dorrar och gor sig illa. Ibland kommer en hand
i klam, eftersom Cecilia inte kan beddma avstand och goéra avvéagningar.
Om man haller Cecilia under armarna och staller ner hennes fotter pa
golvet gor hon garorelser och forflyttar sig framat. Hon kan fa upp réatt
hog fart pa detta sétt. Cecilia ar mycket spand framforallt i hander, fotter
och ben. Hon sover med handskenor for att rata ut fingrarna och
motverka sammandragningen. Varje dag “drar” foréldrarna och bam-
vadama i armar och ben for att motverka stelhet och "hopdragna” senor
och muskler. Cecilia kan anvénda sina hander.



Daglig verksamhet/sysselsattning

Cecilia ar mycket infektionskénslig och vistas av denna anledning mesta-
dels i hemmet. Foraldrarna anser inte heller att en placering pad daghem
skulle vara bra for Cecilia, eftersom de inte tror att hennes behov skulle
kunna tillfredsstéllas dar. Vad Cecilia, enligt foréldrarna, skulle behdva ér
en specialforskola, dar hennes behov av specialpedagogik, sjukgymnastik,
lugnt tempo och en liten personkrets, dvs fa personer, kunde tillgodoses.
Kommunal forskola har pa grund av detta aldrig varit aktuellt, utan
Cecilia vardas i hemmet av tva flickor, som delar pa tjansten som
bamvardare. Fran borjan anstdlldes en flicka, men eftersom Cecilia ger
mycket litet gensvar och flera bamvardare slutade for att de inte orkade
med ensamarbetet, anstalldes tva bamvardare, som idag arbetar parallellt.
Omsattningen pa personal har varit stor och Cecilia har haft 5 eller 6
bamvardare.

Sedan tva ar har foraldrarna kampat for en 16sning med en s k avdel-
ningsintegrering dar fyra till fem utvecklingsstorda bam gar pa ett vanligt
daghem, dock utan resultat. | valet mellan handikappforskola och hem-
bamvardare & ena sidan och individualintegrering pa ett daghem a den
andra, har foréaldrarna valt det forsta alternativet. Sedan tva ar tillbaka gar
Cecilia pa en oppen forskola for handikappade bam tva formiddagar i
veckan. Har ar 11-12 bam inskrivna, men oftast ar det farre som deltar
aktivt. En dag i veckan gar Cecilia, tillsammans med tre andra bam, i en
flerhandikappgrupp i ett annat habiliteringsdistrikt. Barnen plaskar i en
liten badbasséng pa distriktskontoret, sjunger och umgas. Cecilia tycker
mycket om vatten, men far pa grund av sonden inte bada i badhus

Foraldrarna anser att det ar mycket viktigt for Cecilia att ha kontakt med
andra bam, men detta far ibland séttas i andra hand. "Det &r inte vart att
ga bort och traffa andra manniskor ett par timmar och kanske fa en
forkylning som Cecilia sedan skall ha i tre veckor”, sager mamman. ”Da
ar det battre att avsta”.

Lek och leksaker

Pa min fraga om Cecilias leksituation svarar mamman att foraldrarna
leker med henne sa ofta de har tid och ork. Speciellt pappan &r bra pa att
leka lite mer ruschiga “brak- och buslekar”. Att bli hissad i luften eller att
fa gunga hangandes upp och ner i benen tycker Cecilia ar kul, berattar
mamman. Lekar som kraver kroppskontakt eller som innehaller span-
nande ljud och Overraskningsmoment roar mest. Vid mitt besék kom
Cecilia framkrypande till mig och mamman beréttade att Cecilia ville att
jag skulle halla henne under armarna. Det gjorde jag och tillsammans lekte
vi en “springlek” i rummet. Cecilia stodde pa sina ben och med min hjalp



kunde hon forflytta sig. Cecilia tyckte det var roligt och detta var, enligt
mamman, ett satt for henne att vdga narma sig mig. Cecilias favorit-
leksaker har alltid varit saker som later och skramlar, t ex speldosor. |
ovrigt tycker Cecilia om att blasa sapbubblor, att prassla med en radd-
ningsfilt i folie och att leka med vatten. Sma gummibollar, som studsar
ivdg nar man slapper ner dem pa golvet, ar ocksa roliga och att sitta i
badrummet och dra ner papper fran toalettrullen. Mjuka leksaksdjur har
aldrig intresserat Cecilia. Nar hon var mindre var det annu svarare att
sysselsatta henne an idag, eftersom hon gav sa litet respons. Hon visade
sallan intresse for nagonting. ldag ar det lattare att intressera henne for
olika saker d&ven om intresset &r kortvarigt. Mamman séger att bra
lekperioder”, dvs da hon sysselsatter sig sjalv en liten stund, ofta kénne-
tecknas av att hon mar fysiskt bra.

N&r hon var riktigt liten fick foraldrarna en lakarremiss till lekoteket, dér
de fick lana lekmaterial. Barn med utvecklingsstérning har i Stockholm
inte fatt lana leksaker pa lekotek, eftersom deras behov av lekmaterial
skulle tillgodoses via omsorgernas forskolekonsulent. Cecilia fick sluta pa
lekoteket nar familjen fick kontakt med en forskolekonsulent.

Videoinspelningar avseende lek
Lek med speldosan

Cecilia har atit mat och sitter pa golvet i koket. En speldosa hanger i en
ribbstol pa vaggen. Mamman drar i speldosans snére och den borjar spela.
Cecilia flyttar sig narmare speldosan, staller sig pa kna och lyfter upp sitt
huvud. Hon lyssnar pa ljudet. Hon star pa kna pa alla fyra och mamman
hjalper henne fram till speldosan. Cecilia tittar pa den, lyfter sina hander
och tar tag i den. En kort stund ar hon intresserad av den. Hon vénder pa
den, tittar pd baksidan och kanner pa den. Darefter avbryter hon leken
med speldosan och kryper in i badrummet. Dar finns en av hennes favorit-
sysselsattningar, namligen att dra ner toalettpapper fran rullen tills det blir
en stor hog pa golvet. Hon verkar mycket klar 6ver vad hon skall gora i
badrummet for hon kryper genast fram till toalettrullen och bdérjar dra i
papperet. Mamman later henne fortsatta. Denna sekvens omfattar 4:08
minuter av totalt 9:20 minuter.

Kommentarer

Jag kan forsta Cecilias mamma nar hon séager att det i langden ar tréttsamt nar Cecilia drar
ner papperet i stora hdgar, men mamman verkar inte bry sig om det vid mitt besok. Det
verkar snarare som hon &r nojd att Cecilia har kommit pa ndgonting som roar henne. Det
marks pa Cecilia att hon vet vad hon kan gora i badrummet. | och med att dorren star pa
glant och hon ser toalettrullen, kommer hon pa vad hon kan géra. Hon lamnar speldosan,
som endast var intressant en kort stund. Hon har svért att stanna upp och halla p4 med en
aktivitet under nagon langre stund. Det verkar vara tillfalligheten som avgor vad Cecilia
leker med. Toalettrullen upptacker hon av en slump i och med att den blir synlig for
henne. Saker hon inte ser fragar hon inte efter, vilket innebar att hon inte har nagon



objektpermanens. Det ar detta som Kylén (1981) avser ndr han talar om att dessa barn
behdver en konkret verklighet och att de lever "har och nu”.

Lek med bollpoolen.

Andra videoinspelningen &ger rum ungefar en manad senare. Nedan
redovisat material omfattar 5:28 minuter. Cecilia ligger pa rygg i en
plastpool med en mangd plastbollar i glada farger. Hon ligger stilla med
bollarna téckta 6ver kroppen. Det syns inte att hon ligger i poolen forrén
hon bdrjar rora pa sig.

"Horrd du....Ja”, sager mamman. Cecilia vander sig pa sidan och kravlar
runt till mage. "Jaaa? ", sager mamman i ett fragande tonfall och stracker
ut sin hand och tar tag i Cecilias hogra arm.

»Assé ska du upp”, sager hon. Cecilia halvligger p& vénster sida i poolen.
Hon lyfter upp huvudet och far syn pa ett ljus som star pa soffbordet i
rummet. Hon blaser: puh... puh”, och tittar sedan pa ljuset. Mamman
pekar med sitt finger och séger:

"Ja, dar ar ljuset. Ljuset ar dar”. Cecilia fortsétter att titta utan att rora
sig. "Ja dar ar ljuset. Puh.. puh”, sdger mamman och blaser med munnen.

"Ja nu ar ljuset tant”. Cecilia kravlar sig runt i poolen. Hon reser sig upp
pa kna och bojer ner kroppen och ansiktet mot bollarna. Hon ror runt med
armarna bland bollarna. Hon kravlar sig uppat och lyckas efter en stund
komma ur poolen.

Cecilia staller sig pa kna bredvid poolen och tittar pa bollarna. Som
framgar av nedanstdende direktcitat ur transkriberingsprotokollen &r
hennes pausering kort.

00.31 "Saa... ja", sager mamman och tittar pa Cecilia. Cecilia tittar rakt
fram och sedan ner pa bollarna. Hon ér alldeles stilla, men 1ler.

00.32

00.33

00.34

00.35 Cecilia slanger sig fram pa magen (dyker) rétt i poolen och kravlar
sedan runt och lagger sig pa rygg, alldeles stilla.

00.36

00.37

00.38

00.39

00.40 Hon ligger kvar pa rygg. Bollarna ror sig av tyngden pa hennes
kropp. Hon sprattlar med armar och ben och ser glad ut.
Mamman berdattar att Cecilia oftast tycker om att ligga i poolen
och leka. Cecilia ligger stilla.



00.45 Mamman tar tag i kanterna pa poolen, for dem mot varandra och
bérjar gunga poolen.

00.46 "Ahhnh...... gung......gung.... gung....gung.... Jaa”. Cecilia ligger
alldeles stilla och verkar trivas. Mamman slutar gunga, stannar
upp i sin rorelse och véantar pa ett svar fran Cecilia.

00.55 Efter en stund boéjer sig mamman fram och séger: "Tittut!” och tar
bort bollarna som ligger 6ver hennes ansikte.

00.57 Cecilia vokaliserar och vander sig ater pa sidan. Hon kravlar runt.

Denna gang &r det lite besvarligare och tar langre tid, men hon kampar pa
och kommer till slut runt. Efter 12 sekunder har Cecilia pa egen hand
lyckats komma ur poolen och star pa kna utanfor den. Hon “dyker” efter
en stund ner i den igen. Hon ser glad ut och tittar pa sin mamma innan hon
“dyker” .

Proceduren upprepas flera ganger. Hon dyker i poolen, kravlar sig runt
pa sidan och lagger sig darefter pa rygg. Mamman gungar henne i poolen
och bollarna kommer 6ver hennes ansikte och hela kropp. Mamman sager
att Cecilia vet att mamman efter en stund kommer att gunga henne, efter-
som det har ar en lek hon k&nner igen. Hon véntar. Hon signalerar till
mamman att hon vill gunga genom att lyfta upp Gverkroppen fran golvet
och lagga ner den igen. Upp och ner flera ganger. Nar mamman gungar
henne jollrar hon. Mamman svarar uppmuntrande med sma tillrop "Jaa,
Anhh” osv.

Kommentarer

Cecilia ser glad ut ndar hennes mamma leker med henne i bollpoolen. Cecilias lek i poolen
ser likadan ut vaije gang. Den &r repetitiv och hon har lart sig hur den fungerar. Det &r ett
invant monster som kan beskrivas som en typ av assimilation. Hon staller sig pa kna
bredvid poolen, “dyker” sedan ner bland bollarna, kravlar runt och lagger sig pa rygg. Dar
ligger hon stilla och véntar pa att mamman skall béija gunga henne. Cecilia vet hur leken
gar till och hon forvantar sig att mamman skall satta igdng. Om detta inte sker genast visar
Cecilia med kroppen att hon vill gunga, hon signalerar tydligt. Hon lyfter upp 6ver-
kroppen fran golvet, lagger ner den och lyfter upp den igen. Det ar signalen for aktivitet.
Nar mamman sedan borjar gunga vokaliserar Cecilia glatt. Cecilia kan aven ta egna
initiativ. N&r hon ligger pa mage far hon plétsligt syn pa ett ljus som stér pa bordet. Hon
gor da biasljud med munnen. Detta visar att Cecilia vet vad ett ljus ar for ndgonting och att
man kan blasa ut det. Mamman beréttar att Cecilia brukar fa hjalpa till att blasa ut ljusen.
Det ar har frdga om en ren inlarning. Hon har lart sig att man tander ljus och blaser ut
dem, vilket visar att hon i viss man kan generalisera fran ett ljus till ett annat.

Cecilia har snabba rorelser, hon vaxlar aktiviteter snabbt och hennes pausering ar kort.

Lek med hoppgungan

Efter en stund far Cecilia syn pa sin “hoppgunga” som hanger i taket i
vardagsrummet. Mamman fragar om hon vill gunga och hon vokaliserar
med ett gurglande ljud. Mamman tolkar detta som ett "ja”. Mamman
haller Cecilia i handerna och de borjar ga mot gungan samtidigt som



Cecilia volkaliserar utan avbrott. Cecilia gor sig plétsligt fri fran mam-
mans hander och lagger sig ner pa rygg pa golvet. Nedan redovisat
material omfattar 3:52 minuter.

"Vill du hoppa? Vill du det?”, frigar mamman. Cecilia vokaliserar och
ror kroppen fram och tillbaka da hon ligger pa golvet. Cecilia lyfter
overkroppen fran golvet - upp och ner - samtidigt som hon vokaliserar.

"Nu ska vi se. Ska vi stalla oss upp pa benen sa far vi se om du vill det”.
Mamman tar henne i handerna och de gar fram till hoppgungan. Cecilia
ror sina fotter fort framat. Hon ser glad ut d@ mamman lyfter upp henne i
gungan. Mamman fattar hennes fotter och ben och lyfter dem uppat och
nerat vilket gor att den fjadrande gungan far fart med hennes hjalp. Néar
gungan stannar vantar mamman. Hon sitter tyst och tittar pd Cecilia.
Cecilia ror sina fotter mot mamman, som tolkar detta som om Cecilia vill
hoppa mer. Hon lyckas fa ner fottema i golvet och far sjalv fart pa
gungan. Hon ler och ser glad ut. Hon vénder sig efter en stund mot mam-
man och lyfter upp sina fotter mot henne sa att hon kan fatta dem.
Mamman fragar:

"Ska vi gunga da?”. Hon stracker fram fottema narmare mamman, som
tar tag i dem och séatter igang hoppningen. Cecilia vokaliserar nar hon
hoppar.

Kommentarer

Dels visar Cecilia att hon vill till hoppgungan, dels visar hon att hon vill ha hjalp att
hoppa. Vid tre tillfallen tolkar mamman hennes beteende "som om” och detta resulterar i
jollersvar fran Cecilia Narhon &r vid poolen och tittar mot gungan, tolkar mamman detta
som en pekning och nar hon sedan ligger pa golvet signalerar hon med hela kroppen att
hon vill hoppa. Mamman vet vad detta betyder, eftersom det ar ett monster som
forekommer ofta. Néar hon sedan sitter i gungan och mamman fragar om hon vill gunga
stracker hon sina fotter mot mamman sé att hon skall kunna fatta dem och hjalpa till, trots
att hon kan ta fart och hoppa sjalv. Mamman sager att Cecilia hellre leker tillsammans med
henne, an ensam.

Cecilias kommunikation

Cecilia reagerar oftast pa sitt namn och vet att det &r hon som ar Cecilia.
Sedan kort pakallar hon uppmarksamhet, nar hon t ex kor fast med sin
gastol genom att gnalla hogt tills nagon kommer och hjalper henne loss.
Cecilia anvander ibland gester och ruskar pa huvudet for "nej” och nickar
for "ja”, men fordldrarna tror att det mera &r slumpen som avgér om det
blir ratt eller fel, eftersom hon inte riktigt forstar. Hon har aven borjat
harma vissa ljud och handlingar. Ett tecken som Cecilia anvander ar
tecknet for sjunga. Det tecknet har for Cecilia fatt en personlig innebdord
och anvands av henne i betydelsen “satt igang”. Svarigheten for foraldrar-
na &r att veta vad de skall satta igang, eftersom sammanhanget inte alltid
ar entydigt. "Allting tar 1ang tid for Cecilia och att trana in en handling



for imitation, t ex ett tecken, kan ta mellan ett halvt och ett ar - men det
kommer sa smaningom”, sager mamman. Cecilia forstar, enligt mamman,
10-15 ord som s&gs langsamt, upprepas manga ganger och forstarks med
teckensprak. Nagra av de ord hon forstdr ar: mat, sjunga, bubbla, skor,
6ga, har och hand. Det forsta ord hon visat att hon forstar ar sjunga.

Sedan tva ar tillbaka tranas Cecilia enligt Iréne Johanssons teckenspraks-
modell, som innebar stimulans till kommunikation via tecken. Féraldrarna
handleds av logoped. En begreppsapparat byggs successivt upp med enkla
évningar, som upprepas flera ganger per dag och langsamt okar i svarig-
hetsgrad. Detta projekt har for Cecilia inneburit en betydande utveckling
utifran sin niva och lett till att hon borjat kommunicera och visa vad hon
vill pa ett tydligare satt, anser mamman. Cecilia far ocksa sedan hon var
ett och ett halvt ar hjélp av en talpedagog. Det ar latt att se nar Cecilia ar
glad och ledsen. Né&r hon &r trétt gnéller hon oftast och det brukar vara
relativt latt att tolka. Daremot &r det svart att veta, nar hon ar hungrig,
vilket beror pa att hon sondmatas pa bestamda tider. Ytterst séllan kanner
hon férmodligen hunger.

Videoinspelning avseende kommunikation
Maltid och lek

Cecilia sitter i sin mammas kna vid matbordet. Hon har fatt sin vélling
genom sonden. Nar flaskan &r tom och hon sondmatats fardigt far hon ett
par skedar vélling. Cecilia har svart att svdlja maten, men mamman
berattar att hon anda ger sin dotter ett par skedar sa att hon far kanna
smaken pa vallingen. Hon séger: “Kanske kan hon en dag fa i sig lite mer
pa vanligt satt”. Hon séager att hoppet att Cecilia en gang skall kunna ta
emot mer mat fortfarande finns. Under maltiden smapratar mamman med
Cecilia, som lyssnar och tittar pa sin mamma. Ibland stracker hon ut
armarna Over bordet, men reser sig darefter upp igen.

Cecilia far syn pa kameran och tittar rakt in i den. Hon lutar sin kropp latt
framat och ror pa tungan. Mamman maérker detta och bojer ner sitt huvud
och tittar pa Cecilia. Pd bordet framfor dem star en flaska med
sapbubblor. Mamman berattar att Cecilia ibland kénner igen saker som
star framfor henne. Nedan redovisat material omfattar 6:53 minuter av
totalt 10:48 minuter. Mamman vénder sig till Cecilia och sager:

”Vad ska vi gora?”. Hon lutar sitt huvud fram mot Cecilias ansikte.
Cecilia lyfter upp sina hander framfor kroppen och gor ett tecken, som
ser ut som kattsim. Det &r tecknet for sjunga. Mamman vet att Cecilia
anvander det i betydelsen “sétt igang”. Cecilia tittar pa flaskan med
sapbubblor och upprepar tecknet flera ganger. Mamman vet vad tecknet
betyder denna gang.



"Puh”, séger Cecilia kort.

"Jaa....... Ska vi gora bubblor?”. Mamman blaser "puh...puh” med tva
korta andetag.

"Puh ..puh ..puh”. Mamman blaser med munnen. Cecilia tittar pa nar
mamman stracker fram sin hand for att ta flaskan.

Mamman doppar ner ringen, som man gor bubblor med i flaskan, och tar
upp den igen. Hon formar munnen som for att bldsa. Hon stannar upp och
tittar pa Cecilia, vantar och ser ater pa Cecilia, som formar munnen som
for att blasa. Mamman blaser och stora bubblor kommer fram. De tittar
pa bubblorna och sitter alldeles tysta.

Cecilia vokaliserar nar hon ser pd bubblorna och fortsatter att gora
bidsljud "puh! puh!”. Mamman vet att det betyder att de skall fortsatta att
bldsa. Allt detta sker mycket snabbt. Det ar endast ett par sekunders
pausering mellan de olika handelserna och ljuden. Under lang tid ar de
sysselsatta med att bldsa och de haller bada uppmarksamheten riktad mot
bubblorna. Med jamna mellanrum tittar de pa varandra. Nar mamman
trottnat och tycker att de lekt fardigt gmmer hon sapbubbloma och da de
ar borta fran bordet existerar de inte langre for Cecilia.

Kommentarer

Cecilias maltid &r annorlunda an de andra barnens, eftersom hon sondmatas. Mamman ger
henne dock lite valling med sked for att hon skall fa kdnna smaken. Aven om mycket av
vallingen rinner ut kdnner hon smaken och konsistensen, en upplevelse som hon annars
inte far erfara. Denna erfarenhet &r just en sadan upplevelse som béde Kylén (1981) och
Nielsen (1983) betonar som viktiga for gravt utvecklingsstérda barn, som inte sjélva kan
"ta for sig”.

Cecilia har ett tecken, som for henne betyder att ”sétta igdng”. Mamman séger att det ar
svart att tolka vad hon menar och att det nastan alltid blir gissningar. Ibland &r kontexten
klar och entydig, men vid andra tillfallen blir hon sékerligen feltolkad. Aven nér det géller
denna del sager mamman att hon hoppas pa en mera konsekvent anvandning av tecken i
framtiden, som kommer att underltta kommunikationen. Den struktur i anvandningen av
tecken som bl a Johansson (1988) betonar forsoker foraldrarna att folja. Foréldrarna har
markt att Cecilia lart sig saker som hon kan anvénda funktionellt och det sporrar dem att
fortsétta traningen.

Cecilias lek, kommunikation och utveckling

Cecilias kontakt med andra barn ar begransad och detta ar ett skal till att
foraldrarna gérna vill ha flera barn. Cecilia &r ofta hanvisad till att vara
tillsammans med vuxna och speciellt i leksituationen &r det oftast
foraldrarna som far vara lekkamrater. Cecilia kan endast leka sjalv en
kort stund och darefter behdver hon stéd. Hennes favoritlekar ar de som
kraver nara kroppskontakt t ex “brak-och buslekar”, men hon &ar ocksa



road av lekar som innehdller dverraskningsmoment. Att blasa sapbubblor,
sjunga och leka med vatten roar ocksd. Leken har for mamman en
medveten traningsaspekt bade for den motoriska och sprakliga utveck-
lingen. Den &r ett medel for kommunikation och &r en lustbetonad
sysselsattning. Leken fungerar saledes bade som mal och medel.

Cecilia har kommunikationstraning. Formen for hennes kommunikation
ar gester, ljud och teckenkommunikation. Hon forstar ungefar 10-15 ord
om de sdgs langsamt och upprepas. Foréaldrarna anvander “tecken till tal”
och sjalv har Cecilia ett fatal tecken som gar att tyda. Ett av dessa ar "satt
igang”. For foraldrarna ar det emellertid ibland svart att tolka vad Cecilia
menar och resultatet kan bli att de satter igang fel aktivitet. Om sa sker,
fortsétter Cecilia ibland att gora tecknet, men oftast ger hon upp och slutar
teckna.

Innehdllet i hennes kommunikation ror den konkreta vardagen. De flesta
ord ar substantiv, men nagra aktivitetsord finns ocksa i hennes vokabular
t ex bubbla och sjunga. Det gar inte att tala om saker som Cecilia inte ser,
hor eller kanner. Nar mamman vid lek med sapbubbloma flyttar flaskan
ur synhall glommer” Cecilia bort att den finns. Hon fragar inte efter den,
utan accepterar att den &ar borta. Det &r latt for fordldrarna att se néar
Cecilia ar glad, ledsen och trétt. Det gar ocksa att se om hon &r intresserad
av nagonting, eftersom hon da haller kvar blicken och stannar upp, t ex
nar hon ligger i poolen och far syn pa hoppgungan. Hon blir intresserad
av den och tittar oavbrutet pa den tills mamman svarar pa hennes signal.
Daremot ar det omojligt att avgéra om Cecilia ndgon gang &r hungrig,
eftersom hon sondmatas.

Cecilia anvander sin kommunikation for att pakalla uppmarksamhet. Nar
hon kor fast med gastolen och inte kommer loss brukar hon gnéalla hogt
tills mamman kommer och hjélper henne. Hon anvander ocksa sin
kommunikation for att rikta mammans uppméarksamhet pa olika saker, t ex
pa hoppgungan, och for att begara att fa olika saker, t ex att med fotterna
be mamman att satta igang hoppgungan.

Kommunikativ kompetens innebar for Cecilia att hon:

- reagerar pa sitt namn och vet att hon ar Cecilia

- k&nner igen personer i omgivningen

- kanner igen vissa foremal och vet vad de skall anvandas till
- kanner igen sanger och visor

- kdnner igen och kan sjalv anvénda vissa tecken

- kan pékalla och i viss man hélla kvar uppmarksamhet

- kan ta initiativ till olika aktiviteter

- kan ta sin tur i kommunikationen

- kan svara pd kommunikation

- kan hérma ljud

- kan hdrma handlingar i viss méan

- kan signalera sina behov och kanslor med kroppssprak och ljud
- forstar cirka 10-15 ord under vissa forutsattningar



Cecilia ger mycket tydliga signaler;, som hennes mamma kan tolka, t ex
nar hon vill gunga i poolen eller i hoppgungan och lyfter dverkroppen
upp och ner fran golvet. | de flesta fall kan foraldrarna utifran kontexten
tolka vad Cecilia menar, men vid vissa tillfallen ar det helt omdjligt och da
blir det gissningar. Ofta verkar svarigheten att tolka hanga samman med
de situationer, da hon anvander sitt tecken, medan kroppsspraket verkar
lattare att tolka. FOrutom att kontexten har stor betydelse verkar rutinerna
styra mycket av vad som gar att tolka. Vardagen &r strukturerad och upp-
byggd efter rutiner, som gor det lattare att tolka signalerna. En viktig del
i rutinerna tycks dven vara den forvantan som byggs upp. Rutiner och
vardagskunskap bildar till slut ramarna for ett urskiljbart ménster i inter-
aktionen.

Cecilias utveckling gar langsamt - men framat. Nar det géller hennes
motoriska utveckling kan man se framsteg. Hon har t ex lart sig att
forflytta sig sjalv i sin gastol. Det enda problemet med detta ar att hon inte
kan bedoma vare sig fart, avstadnd eller forstd olika faror. Mamman ser
dock att hon &ven gjort andra framsteg i sin utveckling. Hennes kommu-
nikationstraning har enligt mamman givit resultat och féréldrarna ser med
tillforsikt framat. Foraldrarna ar mycket engagerade och deltar aktivt i
Cecilias habilitering, men de behdver stéd for att de skall orka.

Cecilia ar ett av de bam, som enligt foréldrarna, har gjort stora framsteg i
sin utveckling utifran sin niva och det ar svart att bedéma var "taket” gar
for hur mycket hon kan lara sig.



PRESENTATION AV DAVID OCH HANS FAMILJ

David ar sex ar och bor tillsammans med sina foraldrar och sin trearige
bror i en lagenhet i Stockholm. Mitt forsta mote med David &ger rum
hemma hos familjen. Pappan och brodern ar ute i ett &rende och jag mots |
hallen av en till synes mycket glad pojke. Han star framfor sin mamma,
som haller honom i handerna for att ge honom stéd. Han skrattar och
verkar helt oradd for mig, som ar fraimmande for honom.Vi gar in och
slar oss ner i matrummet.

Davids mamma berattar att sonens skada férmodligen uppstatt under det
tidiga fosterstadiet, men att Idkarna egentligen inte vet. Ett par dagar efter
Davids fodelse rontgades hans huvud och lakarna konstaterade att han hade
kraniosynostos, dvs for tidig sammanvaxning av skallens ben. Lakarna
lugnade fordldrarna med beskedet att en kosmetisk operation skulle utfo-
ras nar David var cirka tre manader. Operationen genomfordes och
foréldrarna kénde sig lugna. Lakarna konstaterade dock under det forsta
levnadsaret att David hade ovanligt sma hander och fétter, extremt lagt
sittande Oron, en synnedsattning och daligt utvecklad motorik. Samman-
taget var detta indikationer pa att nagonting var fel, men forst nar David
var cirka ett ar gjordes kromosom- och virustest. Proverna visade inga
avvikelser. Foraldrarna hade bérjat fundera déver om allt verkligen var
normalt med David, for han motte inte med blicken, som barn normalt
brukar gora och han hade svart att tugga. Foraldrarna séager att de
"borjade fundera Gver om han &nda inte var lite utvecklingsforsenad”.

Familjen har inte haft nagon hjalp av sléktingar eller vanner, utan tvingats
klara av sin situation sjalv. Nar David var fem ar blev de erbjudna avlds-
ning fran kommunen och de har nu 20 timmar per manad, som de kan
agna sig at nagonting annat an att skéta barn. Nar David var 5;3 ar fick de
information om att de dven har rétt till avlosning i 3-4 dagar i strack pa
korttidshem. De vet emellertid att helgerna ar hart inbokade och att de
maste vara ute i god tid for att fa plats, ibland upp till tre manader i
forvag for att fa hjalp dver en helg. De har anlitat korttidshemmet vid tre
tillfallen, men till sommaren hoppas de fa plats en hel vecka for David.
Normalt reagerar David negativt pa frammande miljéer, men det har visat
sig fungera bra pa korttidshemmet.

Davids funktionsnedsattningar

David har en hjarnskada och ar gravt utvecklingsstord, rorelsehindrad,
synskadad och talskadad. Det har tagit fordldrarna lang tid att forsta att
han &r gravt utvecklingsstdord och mamman séger att "hon inte kommer
ihdg nar det verkligen stod Klart for henne”. Davids fotter vrids successivt
inat, vilket gor att han har svart att std pa dem. Han har dven dalig



blodcirkulation, vilket medfor att de standigt ar kalla. Nar han var liten
forsokte lakaren gipsa fotterna for att de skulle ratas ut, men det hjalpte
inte. Nu har fordldrarna kontakt med en ortoped, som eventuellt skall
operera Davids fotter. David kan sitta sjalv och han kan std och ga med
stod. Han har ocksa borjat krypa “ett par tag”. David kan inte tugga, utan
ater mosad mat. Han anvéander bl6ja, men lyckas ibland gora ifran sig pa
pottan eller toaletten.

Daglig verksamhet/sysselsattning

P& dagarna ar David tillsammans med sin lillebror pa ett daghem néra
familjens bostad. Daghemmet har en “resurs”, Frida, som har huvud-
ansvar for David. Mamman beréttar att David far komma till daghemmet,
aven nar Frida ar sjuk. David trivs bra pa daghemmet och tycker om att
vara tillsammans med andra barn. Han tittar pa nar de leker och skrattar,
speciellt om de hoppar, busar och latsas ramla omkull.

Vid vart samtal framkommer att daghemmet bygger pa foraldrasamver-
kan och detta har inneburit att de andra barnens foraldrar varit pa
daghemmet och &ven lart kdnna David. Av den anledningen har de inte
haft s& manga fragor om David och hans funktionsnedsattningar utan
accepterat honom som han &r. De k&nner honom, vet vem han &r och
noterar hans svarigheter och framsteg.

Forsta besoket pa daghemmet

Vid mitt forsta besok pd Davids daghem traffar jag Frida, som ar
assistent till David, som varit pa daghemmet sedan han var 1 1/2 ar. Frida
berattar att det gar 30 barn mellan 1-7 ar pa de bada avdelningarna. Pa
Davids avdelning gar 15 bam. Som pa de flesta daghem ar personalbristen
stor och det ar svart att fa sd mycket tid som behovs for ett bam med
flerhandikapp. Frida berattar att David tidigare varken kunde sitta eller
stodja pa sina ben. Han betraktades som synskadad och lite "sen i utveck-
lingen”, men ingen talade om att han var utvecklingsstérd. Enligt Frida
har mycket fordndrats ”dven om man inte kan séga att han aktivt deltar i
verksamheten”, séger hon.

Bamen i gruppen accepterar David och de gar ibland fram och kramar
om honom. De ger honom saker, men han &r inte intresserad, berattar
Frida. En flicka, som sjalv har ett litet handikapp, bryr sig mycket om
David och han verkar &ven tycka om henne. Han &r inte speciellt intres-
serad av de andra bamen, brodern Johan undantagen, som gar i samma
grupp. Néar Frida boérjade arbeta med David trdnade hon honom att sitta
och att stodja pa fottema och idag kan David till och med ga med hjélp av



rollator. Han har svart att krypa och detta forsoker Frida trana genom att
stimulera honom att stracka sig efter saker, som &r attraktiva fér honom.

Vid vart samtal framkommer att David &r intresserad av musik i olika
former och att han tycker om att spela” pa gitarr, dvs dra med handerna
Over strdngarna. Han tycker om kroppskontakt och speciellt om man Kkitt-
lar honom pa magen blir han glad och skrattar. Nar Frida fragar honom:
”Ska vi sjunga David?”, brukar han svara "mmmm?”. David kan ocksa
hdrma ljudet ”aaa” och om man sager mamma, pappa eller Johan, stannar
han upp och lyssnar. En rolig tilldragelse ar nar ndgon hostar och harklar
sig. Da skrattar David hogt och Frida berattar att det darfor roar de andra
bamen att locka David till skratt. Vid maltiderna &r det ibland for mycket
hostningar och skratt. Frida har testat hur David reagerar pa olika smaker
och séger att David visar ndr han inte tycker om en matratt genom att
vanda bort huvudet. Lagger man en banan pa bordet framfor honom tar
han den i sin hand, klammer s6nder den och stoppar den i munnen. Om
det ar for att det ar nagonting som gar att ata eller for att det ar en
vanesak att stoppa saker i munnen ar svart att bedoma, menar Frida. Nar
David och Frida slar sig ner for att leka kommer de andra bamen och vill
vara med. ”Det vore skont att fa vara ifred ibland och kanske det basta
vore om det fanns flera barn med handikapp i gruppen. Da skulle vi sjalva
kunna gora saker och bara gora en del saker tillsammans med de andra
bamen pa daghemmet” sager Frida.

Andra besoket pa daghemmet

Vid mitt andra besok pa daghemmet ar bamen ute p& garden och leker nar
jag kommer. Eftersom David inte klarar sig utomhus utan Frida, har han
deltagit i ett personalméte. Jag gar tillsammans med Frida och David in i
det mm dar samlingen skall &ga mm och packar upp min videoutmstning,
utan att starta kameran. David sitter ensam pa golvet med benen i Kkors.
Frida gar ut ur rummet for att ringa ett telefonsamtal och David och jag
ar ensamma kvar. Jag slar mig ner pa golvet framfér honom och pratar
med honom. Han tittar pa mig. Han har dubbelslipade glasdgon och det ar
svart att veta hur mycket nytta de gor. Jag tar av David glaségonen, som
ar kladdiga, och torkar av dem. Han verkar inte bry sig om det. Jag séatter
pa dem igen och tar sedan hans hander och klappar dem under det att jag
sjunger en barnsang for honom. Jag slutar att klappa och fortsatter att
sjunga. Jag kéanner pa hans handrorelser att han vill fortsétta att klappa
handerna. Jag fragar om han vill, men David svarar inte. Daremot kanner
jag att han sjalv fér samman sina hénder for att klappa. Han visar "mer”.
Jag fortsatter denna sanglek en stund, reser mig fran golvet och gar fram
och staller mig vid fonstret.

Efter en stund kommer en pojke in i rummet. Han tittar pa kameran och
fragar vad jag skall filma. Jag vander demonstrativt ryggen mot honom



och intar en avvisande attityd. Jag svarar Kkort att jag skall filma barnens
samling och fortsatter att verka ointresserad och latsas titta ut genom
fonstret. Jag vill se hur kamraten forhaller sig till David. Pojken tittar inte
pa David och talar inte till honom. David verkar inte heller reagera. De
andra barnen och lararna kommer in i rummet och sétter sig i en ring pa
golvet. David hamnar strax bakom ryggen pa ett av de andra barnen, men
ingen tycks bry sig om detta. Inget av de andra bamen talar med honom
eller tittar pd honom. David stracker ut sin hand mot en pojke, som sitter
strax framfor honom och kénner pa hans har och hals. Kamraten vander
sig inte om och tittar, utan skakar bara bort handen. Han vet sannolikt att
det ar David. Frida berattar att det ofta ar s har. Hon tror att David
skulle ma battre om han fick vara tillsammans med en liten grupp bam
med handikapp. Frida kdnner sig ofta otillracklig och missnéjd med
Davids situation och upplever svarigheter att finna nagonting som ar roligt
for honom. Det ar svart att stimulera David och hon tror darfor det blir
positivt for honom att fa borja traningsskolan och komma till personal,
som har battre mdjligheter att ge honom en meningsfull daglig aktivitet
tillsammans med bam som har likartade forutsattningar och begrénsningar
som han sjélv. Frida tror att det kommer att bli bra och utvecklande att
borja skolan, bade for honom sjélv och for hans yngre bror. Brodern tar
ett stort ansvar for David och passar honom hela dagarna. Han ser till att
de andra bamen &r snélla mot David och att ingen rér hans saker. Frida
menar att detta &r ett problem bade for David och brodern, som behéver
fa vara for sig sjalv, utan ansvar for David. Frida berattar att foraldrarna
forstar detta. Foraldrarna har inte tankt begara skoluppskov for David,
vilket annars &r relativt vanligt for dessa bam.

Lek och leksaker

Mamman berattar att David ofta ar trott nar han varit en hel dag pa
daghemmet. Detta medfor att fordldrarna sallan leker med honom pa
vardagarna. Pappan brukar leka med bada pojkarna éver helgerna och
"nar det géller David sa tycker han bast om nar man kittlar honom. Da
skrattar han hogt”, sager mamman. Det finns inga leksaker som David
tycker om att leka med och det ar svart att hitta pA nagonting som roar
honom. Mamman sager att det ofta ar fruktansvart trakiga saker som
intresserar honom, som t ex en fargloés bok eller ett glasdgonfordral.
Enligt foraldrarna har David ingen vilja att leka och inga preferenser. Han
kastar inte saker, men tappar latt saker som han haller i sina hander.
Ibland haller han saker mycket nara sina 6égon och tittar pa dem. Synkon-
sulenten har l&nat dem en del lekmaterial fran lekoteket, men det ar den
enda kontakten de haft med lekotek. Personalen pa daghemmet beréttar att
David ké&nner igen viss musik, men det har féraldrarna inte markt.



Videoinspelningar avseende lek
Lek med pappan

Denna sekvens kommer fran den andra inspelningen i hemmet och nedan
redovisat material omfattar 4:29 minuter. David ligger pa mage pa golvet
med en geografibok framfor sig. Mamman har tidigare beréttat att David
tycker om “trakiga” saker och en sadan ar den bok, som han nu har
framfor sig. Han haller sitt huvud upplyft.

"Hi i §.....i 1", sager David och stracker pa halsen. Han lagger ner
huvudet pa golvet och ligger alldeles stilla. Efter en stund kommer mam-
man in i rummet. David stéller sig pa alla fyra, i krypstéllning. Pappan
kommer ocksa in i rummet och stéller sig pa kna bredvid David. Han
kittlar med sina fingrar pa Davids rygg och ropar:

"David! David! David!...... David!”. David skrattar med ett svagt ljud
och lyfter upp sitt huvud och tittar pa pappan, som tar boken och séger:

"Titta!”, under det att han fortsétter att kittla David pa ryggen och i
sidorna.

David vokaliserar: e e e €”"....... "aaa” och lyfter upp huvudet samtidigt
som han slapper sin hogra hand fran golvet. Han smaler och ser glad ut.
Nu faller hans blick pa kameran, dar den stannar kvar. Han skrattar hogt
och siger "aaaa”. Hans vokalisering &ndras och han sager "e e e”. Han
béjer ner sitt huvud.

Pappan fortsatter att kittla David, som skrattar. Pappan bdjer sig ner
framfor Davids ansikte. David stéller sig pa kna och skrattar hogt. Pappan
kittlar och David skrattar. Darefter lagger David sig ner pd mage och
vander sig bort, &t sidan. Han ligger helt stilla.

"Nej du far inte géra sd”, sager pappan och tar tag i honom, lyfter upp
honom och staller honom pa fottema. Han haller sin son i sidorna. David
har hénderna fria.

"Ska du sta ett tag?”, sager pappan. David bojer sin kropp framéat och
satter handerna i golvet. Han reser sig darefter upp igen.

"Tittal”, ropar pappan och David skrattar. Han stodjer pa sina ben och
det ar vingligt. David sager: “aaa a”. Pappan tittar pa David och harmar:

"a a a a’ ... "Nu pratar vi med varandra’, séger pappan i ett
forklarande tonfall vand mot mig.



David svarar: "a aaa” Han slapper ut luft efter anstrdngningen och
blaser med munnen. Pappan svarar pa samma satt, dvs blaser ut luft, som
om det var en medveten handling fran David, som han besvarar. Han
sager sedan vand mot David:

"Va re kul? Sa faktar vi lite med armarna. Jaa. Nu ska pappa slappa dig
lite.”. Som for sig sjalv séger han sedan: "balansen &r nog inte vad den
borde vara".

David satter sig ner pa golvet igen och sitter stilla. Han vander sig om och
tittar in i kameran. Pappan tittar pa David och sdger: "e e e”’och David
svarar med samma ljud: "e e e". Bada skrattar hogt.

Kommentarer

Kénner David av de forvantningar som vi har pd honom? Kénner han kraven? Han
forvantas skratta och visa att han tycker det &r roligt? Ar det en forklaring till att han
reagerar sa lite? (ovanligt lite enligt foraldrarna). Det ar omajligt for mig att bedoma hur
David normalt reagerar i en liknande situation och jag far darfor lita till foraldrarnas ord.
Denna lekstund kénns sannolikt aven kravfylld for foraldrarna, som gérna vill visa upp
vad David kan.

Forst tittar David i en av dessa "trakiga” bocker, men nar pappan kommer in i rummet och
boérjar leka tappar David intresset for boken. Pappan leker vad jag betecknar som kropps-
lek med David. Han kittlar honom pa ryggen och i sidorna och busar och det syns att de
bada tva tycker det ar roligt. Det marks ocksa att de brukar leka pé det har sattet, att det ar
naturligt. David &r glad och skrattar hogt. Nér pappans fingrar nérmar sig blir David full
av forvantan. Han vet vad som skall komma och spénner sig.

David vokaliserar med "e e €”, med "i i i” och med ”a a a”. Pappan ropar 'Titta” och
David skrattar. Han stodjer pa sina ben och det ar vingligt. Han séger ”"a a a a”, och
pappan svarar "aaaa”. De leker en harmlek med véxelvis turtagning. Att tréna turtagning
ar viktigt for kommunikationsférmagan. Pappan vénder sig till mig forklarande och sager
"Nu pratar vi med varandra”. David svarar igen "a a a a”. Pappan kanner formodligen
krav och forvantningar vid videoinspelningen (min tolkning). Detta kan bero pd att han
kanner sig osaker om man kan uppfatta buslek, som “riktig” lek.

Lek med lillebror

Nagot senare, nar pappan tréttnat pa att leka, ropar han pa lillebror Johan.
David ligger pa golvet. Nedan redovisat material omfattar 10:03 minuter,
vilket ar hela leksituationen med brodern.

"Kan du komma och leka med David?", ropar pappan. Han avvaktar en
stund, men far inget svar pa sin fraga.

Det blir ingen reaktion vare sig fran David eller Johan. Pappan sager vand
mot David: "ii 1", och han svarar "iii”. Johan kommer in i rummet och
satter sig vid Davids huvudénda.

"Ska du leka lite med David da?”, fragar pappan vand mot Johan, som
klappar David pa huvudet. Pappan tittar pa. Mamman kommer in rummet.



”Va.....Va ere for grejer du brukar visa for honom?.....Kan du inte
hamta lite grejer och visa for honom?”, sager hon och vander sig till
Johan. Han gar da in i sitt rum och hamtar en hink med legobitar, som
han témmer ut framfoér David (oljud hérs), men David tycks inte reagera.

”Var e min cykel?”, frdgar Johan. Mamman svarar att hon faktiskt inte
vet. Men efter en stund sdger hon: "Men ... nu serjag var den ar”. David
sitter tyst och lyssnar i narmare 15 sekunder och stéller sig darefter pa
alla fyra. Han borjar gunga, fram och tillbaka, flera ganger.

"Men jag vet inte om jag tror David tycker din cykel ar speciellt rolig”,
sager mamman, men Johan lyssnar inte utan fortsatter: ”Vem har vi fatt
dom dér ifran?” Han talar om de saker han tidigare témde ut pa golvet.

"Jaa, dom har ni nog fatt......... Ni fick dom dér ijulklapp minns du val?”.
sager hon. Johan tittar pa sakerna som ligger pa golvet och sager efter en
stund: "De e'Johans™.

"Ja, men David far lana dom - det vet du ”, sager mamman vand mot
Johan som da raskt borjar plocka ihop sakerna i hinken och béara bort
dem.

"Johan, du kan vél sitta med David en liten stund?”, ber pappan. Johan slar
pa en tamburin och verkar inte uppfatta faderns vadjan. David reagerar
inte fOr ljudet. Han gungar fortfarande fram och tillbaka.

"Filma nu da. Den bara star dar”, sager Johan och pekar pa kameran. Han
ger mig en anklagande blick och séger att han bara leker om jag filmar.
David satter sig ner pa stjarten.

Mmm”, séager David och ruskar sitt huvud fran sida till sida. Han bojer
ner huvudet och sitter stilla.

En annan liten episod som beskriver leken &r da brodern pd mammans
forslag tagit fram en leksaksback. Backen star pd golvet och brodern ar
upptagen med att titta pa en leksakstelefon, da han upptacker att David tar
tag i ladan med bada handerna. Johan kommer rusande och rycker ladan
ifran David. Mamman ser detta och sager till Johan:

"Jag tycker du skall stdlla tillbaka den dar backen till David”. Johan
mumlar nagonting ohdrbart som jag tolkar som ett nej och mamman
fortsatter: "Jo, han skulle just visa vad som &ar i den”. David tittar, men
sager ingenting. Nedanstaende ordvéxling utspelar sig dd mellan mamman
och Johan:

M: "Hor du vadjag sager?”
J . "Nej sagerjag”.



M: "Latsas inte vara upptagen nu, utan satt tillbaka backen”.

J . "Nej sdgerjag!” (med trotsigt tonfall).

M: "David, da far du krypa fram och ta den igen. Hon séger detta under
det att hon tittar pd David.

I denna situation vander David bort sitt ansikte och vrider sig bort med
hela kroppen fran Johan. David sitter med benen korslagda. Han bdrjar
ruska pa huvudet, fram och tillbaka, fran sida till sida. Han sager: "ejjj”
och fortsatter "'mmm” under det att han stoppar in sin tumme i munnen
och lagger handen framfdr ansiktet. Han sitter alldeles stilla i néstan exakt
en minut, da han bdrjar gunga med kroppen, fram och tillbaka. Han
stoppar fingrarna i munnen och bdjer ner sitt huvud och sitter stilla. Efter
endast 10 sekunder lyfter David upp huvudet och skrattar forst utan ljud,
darefter med ljud. Han sédger "mmm ”och upprepar "mmm” samtidigt
som han bdrjar gunga med huvudet fram och tillbaka. Han sager "/ii”
............ "/ 1 1”. Han skrattar hogt, gungar och séager 11"

Kommentarer

Nar David skall leka med sin bror visar det sig att brodern inte vet vad han skall gbéra. En
episod som ar intressant ar nar brodern inte vill 1ana ut saker till David. Hinken med
legobitar samlar brodern ihop och bar ivég, trots att foraldrarna ber honom lata bli. Nar
sedan Johan inte later David lana sakerna i backen, utan drar ifrdn honom backen sager
mamman “David da far du krypa fram och ta den igen”. Mamman vet att David bara
intresserar sig helt kort for en sak och snart glommer bort den. Férmodligen var detta ett
satt att undvika konflikter med brodern infor mig (min tolkning). Min kansla blev anda att
David “drar det kortaste straet” i manga leksituationer med den tre ar yngre brodern. David
sysselsatter sig dd med att gunga i knastdende pa alla fyra, ruska pé huvudet eller suga pa
sina hander. Detta beteende kallar ménga for ett stereotypt beteende, men det finns dven de
som Kallar det for kommunikation eller helt enkelt for ett Gvergéangsfenomen (Winnicott,
1981). Jag foredrar att benamna det 6vergangsfenomen. David gér in i en situation, som
ger honom trygghet som ligger mellan honom och mamman. David tycks vélja detta
beteende nar verkligheten blir for kravfylld eller i brist pa battre sysselsattning.

Brodern kommunicerar inte alls med David. Brodern vander sig till mamman och pappan
och bekréftas av dem i sin lek med David. Det tycks som om han &r ovan att leka med
David. Frida har beréattat att Johan tar ett stort ansvar for David pa daghemmet, men
hemma tycks det vara andra mekanismer som styr. Kanske kanner han inte kraven lika
starkt har.

Hopplek med Frida pa daghemmet

Denna sekvens omfattar cirka 1:30 minut. Ett fonster ar Oppet och ljud
fran bilar och ett och annat flygplan hors utanfor. David observerar detta
och vander pa huvudet for att se sig om. Hans blick vandrar runt i rummet
och hans huvud ar latt bakatlutat. Frida tar honom i bada handerna och
sager: “ska vi hoppa lite?”. David gungar da upp och ner med kroppen
(bojer - stracker -bojer sina ben) och ruskar pa huvudet fran sida till sida.
Efter en stund tar Frida honom under armarna och stéller sig bakom
honom. De forbereder en hopplek. David bojer sina ben och hjalper till att
skjuta ifran. Han visar att han vill hoppa. Han hoppar och fortsétter tills



Frida far nog - inte David. Frida beréattar att hon har besvar med sin rygg
och vill inte anstranga sig mer &n nddvandigt. De slutar darfor att hoppa.

Kommentarer

David tycker det ar roligt att hoppa och tar sjalv sats och skjuter ifran vid hoppen. Han
signalerar med kroppen att han vill hoppa, vilket visar att han kan ta initiativ nér han
befinner sig i en situation dar det behdvs.

Lek med trumman pa daghemmet

Nedan redovisat material omfattar 6:01 minuter. Frida tar fram en liten
trumma som hon lagger i Davids kna. Han slar omvéxlande hart och latt
pa den. Frida sjunger och David vokaliserar och far berém. Frida fort-
satter att sjunga och David gor vad som forvdntas av honom. Han spelar
pa trumman, tar bort sina hander fran trumman och sitter alldeles stilla.

"Ar det fardigspelat pd trumman?”, fragar Frida. David lyfter upp
huvudet och tittar pa henne.

"Ska du spela mer pad trumman?””. Hon satter trumman mellan benen pa
honom och fragar: “Var ar trumman?”. David tittar pd hennes ansikte.
Han slar oengagerat pa trumman, men tittar inte pa den. Frida tar da bort
trumman och lagger den en bit ifran David. Han vander sig genast om,
staller sig i krypstallning pa alla fyra och kryper fram mot trumman pa
eget initiativ. Han vokaliserar och tar tag i trumman. Frida séger:

”Vill du spela mera?”.... "Vill du det?”.....”Vill du spela mer?” Davids
gungande har gjort att trumman flyttat sig en bit ifrdn honom. Frida
skjuter fram den till David och han vokaliserar. Han star pd kna och
borjar gunga. Han slar med handerna pa trumman en liten stund tills Frida
bestdmmer att de skall sluta.

Kommentarer

David slar pé sin trumma omvixlande hart och latt. Att spela pad trumman roar honom.
Han tar initiativ och stéller sig i krypstélining pé alla fyra och kryper sjalv fram till
trumman samtidigt som han vokaliserar. Aven hér &r det Frida som bryter leken. Vad jag
funderar 6ver ar om det gér att leka sa lange med en aktivitet att David tréttnar sjalv, att det
&r han som vill sluta. Vid alla de lektillfallen som jag gjort videoinspelningar har det varit
den vuxne som bestamt nér leken skall avslutas.

Davids kommunikation

Mamman tror inte att David kanner igen sitt namn, men daremot att han
kanner igen hennes rost. Han kan péakalla uppmarksamhet, t ex nar han
fastnar med sin gastol. "Han forstar inte hur han skall komma loss utan
skriker tills ndgon kommer”, sager hon. Han kan inte grata med tarar nar
han &r ledsen, utan gnyr bara litet. Nar han &ter visar han ibland att han &r



matt och inte vill ha mer mat genom att gnélla. "Det &r svart att veta om
det verkligen stammer for ibland ger han hals av gammal vana”, sager
mamman. David kan h&rma vissa ljud, men inte handlingar. ”Vissa ord
forstar han som signaler, men for dvrigt forstar han ingenting av det man
sager”, fortsatter hon. Han pekar inte pd saker han vill ha. David visar
nar han ar glad, ledsen, trott och tycker det ar trakigt. Nar det ar trakigt
lagger han sig pa mage pa golvet och ligger alldeles stilla - ibland somnar
han.

Videoinspelning avseende kommunikation
Maltid i hemmet

David sitter i koket vid kortdndan av bordet. P& hoger sida, bordets
langsida, sitter hans mamma och matar honom. Jag monterar upp video-
kameran och gar efter en kort stund ut ur koket. Under inspelningen
kommer jag endast in kortare stunder for att kontrollera att kameran
verkligen gar. Jag befinner mig i rummet intill och bade hor och ser
stundvis vad som hénder. Nedan redovisat material omfattar 5:49 minuter
av totalt inspelade 10:16 minuter. David tittar rakt in i kameran och
suckar.

"Tittar du pd henne nu?”, sager mamman och menar mig. Hon bojer
déarefter ner huvudet mot David, tar hans hégra hand i sin och fortsatter:
"mmm”. Hon vénder sig sedan bort och tittar ut genom fonstret, som ar
bakom hennes rygg. Efter en stund véander hon sig tillbaka mot bordet och
makar tallriken ndrmare sig. Hon séger:

"Nu ska vi se om du vill ha det har David!”. Hon bdérjar skdra maten i
mindre bitar och sager samtidigt:

"Kottfarssasen ar fran igar och sa ar det omelett”. David lagger huvudet
pa sned, satter handflatoma i bordet framfor sig och skjuter ifran. Inget
ljud. David hickar och lutar huvudet bakat. Mamman kommenterar med
nagot ohorbart och fortsatter.

"E du jattehungrig nu?”. David lutar sin kropp framat 6ver bordet och
tittar pa maten som ligger pa tallriken.

"Har du sett vilken god rora det &r?”. David stoppar fingrarna i munnen.
”Vaa. Nu ska vi se. Massor. Aahh.......... Ar det varmt da. Ska vi bldsa?”.
Hon tar tag i Davids hogra hand och skjuter fram tallriken framfér honom
for att han skall hjalpa till att bldsa. David tittar pa tallriken. Ingen
reaktion. "Mmm”, sédger mamman och fortsatter att mosa maten.....
"mmm”. Mamman bojer sig fram mot David och sager uppmanande:



"Halla dar, David!” Hon blaser pa skeden, stracker fram den mot David
och sager: 'Titta!”. Han reser upp kroppen och lutar sig ndgot bakat, reser
kroppen rakt upp, gapar och tar emot maten.

"Det var inte for varmt?......mmm?”. David tittar pa tallriken och for upp
vanster hand till munnnen. "Va de lite fér varmt?”. Hon blaser pa skeden
igen och fortsatter: "Va de gott? ”. David dter och mamma fyller hela tiden
pd med mera mat. Emellanat torkar hon honom om munnen. "Mmm”...
och fortsatter mata .... "'Tycker du det ar for mycket mat det har?”,

"Va det gott?...David! Vare bra? Vill du ha mer?”. David ser ut som om
han precis har upptackt kameran. Han sétter handen foér ansiktet med
spretande fingrar och fortsatter att titta mot kameran. Mamman bdjer sig
fram mot David och sOker 6gonkontakt samtidigt sager hon-"mmm....
David. Kan du saga nanting? Va de gott?”

"Va're bra?”. David tittar fortfarande pa tallriken utan att réra en min.
Han lutar sig framat och lagger ner sitt huvud pa bordet och tittar pa
mamman. Stilla och tyst.

"S4!” Hon torkar honom om munnen. "Ser du den dar svarta saken?”,
sdger hon nér hon upptécker att David tittar mot kameran. "Mmm”,

Kommentarer

Nar jag i efterhand gar igenom protokollet och laser texten ger den en relativt dalig bild av
hur situationen ser ut. Detta beror inte pd att texten ar bristfallig, utan snarare att det ar
svart att fa ett grepp om ordens innebdrd, utan att ha kontexten. Det framgar emellertid att
det &r langa perioder av tystnad. Den langsta pauseringen ar pa 43 sekunder. Den intraffar
nar David helt plétsligt har fatt syn pa kameran och sitter alldeles stilla med handerna i
ansiktet. Nar man ser filmen forstar man att det ar naturligt. Mamman talar sd mycket hon
nagonsin kan men det ar svart att finna andra samtalsamnen &n just om det ar gott (4 ggr),
om det ar varmt (3 ggr), om det ar bra (5ggr) eller om han vill ha/ha mer (6 ggr). Detta
sker sammanlagt under de 11 minuter som transkriberats av maltiden. Vid manga tillfallen
sager mamman "mmm?”, vilket jag tolkar som en aterkoppling till David.

De fragor som mamman stéller blir aldrig besvarade varken i ord eller handling. Méjligtvis
kan man tolka in ett "ja” i och med att David hela tiden gapar n&r maten kommer. Mamman
séger att han nastan aldrig séger nej genom att vanda bort huvudet, eftersom han &r mycket
fortjust i mat.

Smaprat med Frida pa daghemmet

Vid forsta besoket pa daghemmet kommer jag in i det rum dar de normalt
har morgonsamling. Frida star pa kna och haller David i handen. Han ar
vinglig pa benen och behover stod for att inte ramla omkull. De smapratar
med varandra och jag monterar upp videokameran. Nedan redovisat mate-
rial omfattar 9:38 minuter. Frida gor "pruttljud” med munnen och fragar
om David kan gora likadant. Han lagger huvudet pa sned, tittar pa kame-
ran och darefter pa Frida. Han ruskar pa huvudet och gor ett sprutljud.



"Ja, det kan du”, sager Frida. De sétter sig ner pa golvet. Frida tar fram
en gitarr och lagger en bit fran David. Han tittar pa den, stracker ut sina
ben och vénder sig mot gitarren med hela kroppen. Han gungar med
kroppen. Han &r tyst och stilla, borjar sedan vifta med armar och ben och
lagger darefter benen i kors. Frida ror vid en strdng. N&r ljudet hors
bérjar David vokalisera och vifta med armar och ben. Han stoppar vénster
hand i munnen och vokaliserar. Frida fortsatter att spela for att locka dit
David, som sitter alldeles stilla da han hor ljudet och hon séger:

"Kom far du spela! - Titta!”. Han tittar och borjar darefter vokalisera och
vifta med armar och ben. Han blir ater stilla. Frida fortsétter:

"Ja, kom da”. Frida forsoker locka David och slar pa gitarren och
fortsatter "Kom da™. Han sitter helt stilla, tittar, ser ut att lyssna efter
ljud. Han vokaliserar och hon séager:

"Skynda dig och kryp hit David”. Han sitter stilla och ser ut att samla sig.
Han vokaliserar, boérjar vifta med armarna, aktiviteten ékar och han blir
ater stilla. Frida séger att hon ser att David vill forflytta sig men tror att
han inte vet hur han skall gora och gar darfor fram och staller honom pa
alla fyra, dvs i krypstéllning samtidigt som hon séger: "Du , titta har!”.

Med fyra snabba kryptag tar han sig fram och ror vid strangarna pa
gitarren. Han drar med handerna pa olika strangar och far fram ett
nyanserat ljud. Forst spelar han en stund - déarefter sitter han helt stilla -
gungar med kroppen samtidigt som han vokaliserar. Frida sétter honom
upp pa stjarten och lagger gitarren i hans kna. David fortsatter spela.
Frida tar bort gitarren, men David protesterar inte, utan foljer den med
blicken. Frida satter sig mitt emot David pa golvet. Hon sitter gransle med
benen och David sitter med sina ben innanfér. Hon haller i hans bada
hander. Frida vander upp Davids ansikte med sina bada hander och soker
6gonkontakt.

"David kan du sdga mamma?"........... "Kan du sdga mamma?”. David
vander huvudet at vénster sida och tillbaka igen och slapper samtidigt
Fridas hander. Hon fortsatter:

"Mamma, David!”........ "Maammma”. David sitter stilla och ser ut att
lyssna. Blicken ar bortvand. David lyfter upp huvudet mot Fridas ansikte.
"Kan David sdga maaammma?”. Vand mot David, som ater lyfter upp
huvudet och tittar mot henne séger hon:

"Duktigpojke kan saga mamma”. David ruskar huvudet fran sida till sida.
Han vokaliserar och vrider darefter huvudet at sidan. Hans vokalisering
okar och han ruskar ater pa huvudet. Frida fortsatter:



"Jo, du kan det........ Maamma’........ "Maamma”. David sitter stilla och
lyssnar och hon upprepar: "Mamma”. David lyfter upp huvudet och tittar
pa Fridas ansikte.

"Kan David sdga mamma?” David stoppar hoger hands fingrar i munnen.
"Mamma, David! F& se........ Kan du sdga mamma?”. David ar stilla.
“Vaa........ mamma?”.

"MAMMA", sager David. Han lagger huvudet lite pa sned forst at vanster
sida, sedan tillbaka till hoger och tittar sedan pa Frida.

"Ah, vad du &r duktig. Jatteduktig kille som kan s&ga mamma”. Frida
boéjer sig fram och kramar om honom. Han ser varken glad eller ledsen ut,
snarare skulle man kunna séga att han inte reagerar alls. Han skulle néstan
kunna beskrivas som avskérmad, trots att han &r med.

David vokaliserar, Frida svarar: "Jaa” och David vokaliserar igen.

Kommentarer

Nar det géller att spela gitarr tar David inte lika tydligt initiativ som vid lek med trumman.
Frida forsoker locka David att forflytta sig till gitarren, men han rér sig inte. Forst nér hon
staller honom i krypstéllning forflyttar han sig framat. David visar initiativ nar han blir
frantagen trumman. For forsta gdngen staller han sig sjélv pa kna och kryper fram till den.
Det hor till saken att David endast kan (?) ta 4-5 kryptag. Han visar att han vill spela mer
pa trumman. Han visar dven nar de klappar handerna att han vill ha sina hander utanfor
Fridas och hjélper ocksa till vid klappandet.

Nar de sitter mittemot varandra och sjunger berattar Frida att David kan sdga Mamma.
Hon demonstrerar ”Ség mamma David”. Efter en stund kommer det "mamma” fran
Davids mun. Han sager det mycket klart och tydligt och det gér inte att ta miste pd att han
vet att han sager det. Vad man ddremot inte vet &r hur mycket han forstar, dvs om ordet
mamma har nagon betydelse for honom. Det kan mojligen vara svart for honom att forsta
ordet eftersom det i detta sammanhang inte har nagon funktionell betydelse. Det tar honom
1 minut och 40 sekunder att fa fram detta, men under hela samtalet kdnns tiden oerhort
l&ng. Frida svarar och bekraftar David kontinuerligt.

Davids lek, kommunikation och utveckling

Frida beréattar att de andra barnen kommer fram och vill vara med och
leka da hon och David gor nagonting tillsammans. Detta kan tolkas som
om placeringen fungerar bra och att David verkligen &r delaktig i
verksamheten, men det kan forhalla sig pa det séttet att barnen inte ar vana
vid att de vuxna deltar i barnens lekar och att de darfér dras till Frida och
David.

David tycker om lekar som ger kroppskontakt och speciellt roligt &r det
att bli kittlad pa ryggen eller magen, som pappan gor. Da skrattar han
hogt. Han tycker ocksd om musik och kan enligt Frida urskilja olika sor-
ters musik, men foraldrarna tror inte att David kan hora skillnad pa olika



sorters musik. Mammans uppfattning &r att sonen tycker bast om lite
"trakiga” saker, dvs saker som hon sjalv uppfattar som icke lekmaterial,
t ex ett glasogonfordral eller bocker med svart-vit text. Det visar sig att
David inte ar intresserad av de leksaker, som brodern témmer ut pa
golvet. Nar brodern skall leka med David fungerar det nog som for
syskon i allménhet. Johan blir ombedd att leka med David, men han &r inte
ett dugg intresserad. Han verkar inte heller leka med David i vanliga fall.
Han vill bestdmma sjélv och retas lite med David. P4 daghemmet intar han
en annan roll. Han passar sin storebror oavbrutet och detta ansvar paver-
kar honom, enligt Frida, sa mycket att han har svart att koppla av och leka
med kamraterna.

Yid mitt besok pa daghemmet leker David forst en hopplek, dvs en lek
som bygger pa rorelse, och darefter “spelar” han pa trumma och pa
gitarr. Han tycker om att spela, eftersom instrumenten producerar ljud.
Han visar bade i hoppleken, vid handklappningen och musikleken att han
vill ha "mer”, dvs en initiativformaga och vilja att fortsatta leka. Denna
"véxellek” ar grunden till turtagning. En gang stéller han sig pa alla fyra
och kryper fram till trumman. Né&r ingen leker med David roar han sig
sjalv genom att stalla sig pa alla fyra och gunga fram och tillbaka, gunga
pa huvudet eller suga pa sina hander, en typ av sjalvstimulering. Det ar
om man domer av de ljud som han avger behagligt. Om David inte hade
vuxna som lekte med honom skulle han ofta vara ensam, &ven om han har
ett visst utbyte av att se pa nar andra leker. Ju valdsammare lekar desto
roligare, tycks vara hans instélining om man démer av hans skratt. Det
utbyte han har av denna typ av lekar ligger pa "askadningsplanet”. Leken
som medel foér t ex kommunikation och inlérning av samspel &r mycket
tydlig. Han &r glad och skrattar nar ndgon sysselsatter sig med honom.
Inte vid ndgot av de fem tillfallen jag traffade David visade han tecken pa
att vara ledsen. Davids lekar bygger pa taktil, auditiv och visuell
stimulering.

Formen for Davids kommunikation ar kroppssprak, vokaliseringar och
enkla handlingar som t ex att krypa fram till trumman. Han anvéander
naturliga reaktioner och signaler. Han kan h&drma vissa ljud, men mamman
sager att hon inte tror att David kéanner igen sitt namn eller forstar vad
man séager at honom. Han kanner igen vissa ord som “signaler” sager hon.

Innehallet i kommunikationen star de vuxna mestadels for. De bestammer
vad de skall tala om. Det handlar ofta om behov och kénslor. N&r David
ar glad ler han och skrattar, nar han ar ledsen gnyr han missnéjt men utan
tarar, nar han ar trétt gnyr han blandat med gaspningar och 6gongnugg-
ningar och nar han ar uttrakad lagger han sig pa mage pa golvet, ligger
stilla och somnar ofta. Vid det tillfalle nar David ater framgéar av proto-
kollet att mamman hela tiden talar om det som ror sjalva maten och
matningen, t ex om det &r gott, om det ar varmt, om det &r bra eller om



han vill ha mer? Detta ser torftigt ut som konversation, men det &r ofta sa
man talar med sma barn.

David anvander sin kommunikation framst for att svara pa tilltal och for

att be om mer. Han harmar ljud och han vokaliserar. Det finns langa
pauseringar i transkriberingsprotokollen. Den langsta &r pa 43 sekunder,
men i allmdnhet ar det endast omkring 10 sekunders pausering. Vid ett
tillfalle lyckas Frida fa David att sdga "mamma”. Men det ar en ren
harmning, som kom till stind efter 1:40 minuter och han forstod sannolikt
inte inneborden. Dessutom maste det vara nastan omojligt for David att
forsta ordet mamma, nar hon inte ar inom synhall.

Kommunikativ kompetens innebar for David att han:

- reagerar enligt assistenten (men inte enligt féraldrarna) pa sitt namn

- kdnner igen en del personer i sin omgivning

- kdnner igen vissa foremal och vet vad de anvands till

- kanner enligt assistenten (men inte enligt féraldrarna) igen olika sanger och
musikstycken

- kan pakalla uppmarksamhet

- kan ta initiativ

- kan ta sin tur i kommunikationen

- kan h&rma ljud

- visar behov och kénslor

- anvander tydliga signaler

Det &r saledes en diskrepans mellan vad foraldrarna tror att David forstar
och vad assistenten tror att han forstar. Denna skillnad kan bero pa att
David helt enkelt visar olika saker hemma och pa daghemmet, men det kan
aven bero pd att assistenten, som har David ”som sitt arbete” ar mer upp-
marksam pa vad han klarar. En ytterligare forklaring &r att foraldrarna
kan vara radda att sdga att han klarar for mycket, eftersom de inte tror att
andra skulle tro dem. Det handlar mycket om hur man tolkar Davids
signaler. Vid flera tillfallen verkar David avskarma sig och sitter med
fingrarna i munnen och gungar. Om man studerar vad som hént precis
fore detta tillbakadragande finner man att han forst utsatts for ett stimulus,
dérefter blivit motoriskt aktiv, skrattat och tagit fingrarna i ansiktet och
munnen. Hans tillbakadragande kan darfor vara en bearbetning. Det éar ett
klart urskiljbart monster som upprepas vid flera tillfallen. Ett bra exempel
ar den forsta videoinspelningen pa daghemmet, dar han under denna
bearbetningsfas (min tolkning) standigt blir avbruten.

Jag kan dock konstatera att den vuxne har en betydande roll i Davids lek
och kommunikation. P3 ett lekfullt satt kan man fa honom att utfora olika
traningsmoment, t ex att halla balansen. Nar David pa eget initiativ leker
med trumman leker han for lekens egen skull och i det avseendet kan man
saga att leken &r ett mal i sig. Att anvanda leken som medel for att
utveckla kommunikation ar lattare att forsta, eftersom den &r en naturlig
bestandsdel i det sociala samspelet med foraldrarna och assistenten. Han



lar sig t ex att pakalla uppmarksamhet, nar nagonting inte ar bra, och
beroende pa vilka gensvar han far, kan han genom traning lara sig hur
man kommunicerar.

Ett stort problem &r att David har en grav synnedséttning. Hur mycket han
ser ar det ingen som kan sdga. Hans glasdgon ar mycket starka, men han
reagerar inte dd man tar dem av honom. Trots detta ser han “det han vill
se”, som Frida uttryckte det. Han ser klart ndr man flyttar saker en bit
ifrdn honom och var de ligger, och det & mojligt att han ser béattre i vissa
lagen &n i andra. Det kan bero pa ljusforhallanden, intresse eller kanske
kroppens och huvudets position. Det kan formodligen dven bero pa hans
allmantillstand.

David har visat att han har en kommunikativ kompetens, som sannolikt
kan utvecklas genom kontinuerlig och systematisk traning och inlarning.
Redan idag visar han vilja och motivation, vilket &r starka drivfjadrar for
utveckling. David visar ocksa att han har en formaga att ta initiativ och att
ta sin tur i kommunikationen, vilket tyder pa att man kan forvanta sig en
utveckling.



PRESENTATION AV ERIK OCH HANS FAMILJ

Erik &ar atta ar. Han bor tillsammans med sin fordldrar i ett nybyggt hus
utanfor Stockholm. | villan, som ar handikappanpassad, ar tva rum avsed-
da for Erik. Dels har han ett eget sovrum, dels ett rum for lek och sjuk-
gymnastik. Har finns alla hjdlpmedel Erik behéver for att trdna sina
nedsatta funktioner. Fran samtal med foraldrarna framkommer att de
hjalper till med Eriks traning for att han skall fa basta mojliga stod for sin
utveckling. Erik har en val fungerande skolsituation.

Mitt forsta mote med Erik dger rum hemma hos familjen. Erik verkar lite
blyg, men intresserad av mig. N&r jag bdjer mig ner mot Erik och talar
med honom, tittar han forst bort, men vander sedan tillbaka blicken och
tittar forsiktigt pa mig. Jag far uppfattningen att Erik ar nyfiken, men
reserverad. Nar jag talar och skojar med honom skrattar han. Vid mitt
samtal med foraldrarna sitter Erik i soffan bredvid sin mamma. Han sitter
spand och tyst med 6gonen 6ppna och tycks lyssna intensivt, nér jag
samtalar med foraldrarna. Han verkar fanga upp enstaka ord och nar hans
namn nadmns tittar han upp och ler. Fordldrarna talar mycket med Erik
och forsoker forstd och tolka vad han vill. Familjens liv verkar helt
inriktat pa Erik och pa att forbattra hans livssituation.

Foraldrarna berattar att Erik foddes efter en normal graviditet pa ett
sjukhus i Stockholm. Han var i dalig kondition och hade andningsbesvar.
Eftersom sjukhuset inte hade ndgon barnklinik overflyttades Erik till ett
barnsjukhus, dar han vistades 6ver natten. Framat morgonen forsamrades
hans tillstand, varfor han fordes till Karolinska sjukhuset och lades i respi-
rator. "Ett fel begicks vid forlossningen, men vad hjélper det oss att
lakaren ’prickats’ for tjanstefel. Ingenting forandras ju anda for Erik”,
sager pappan. Foraldrarna drev fragan om Eriks forlossningsskada till
rattslig prévning under tre anstrangande ar, i forsta hand for att liknande
misstag inte skulle behéva upprepas och drabba andra foréldrar.

Lakarna trodde den forsta tiden inte att Erik skulle dverleva, men efter
tvd veckor konstaterades att allt var normalt, men att fordldrarna skulle
vara instéallda pa att Erik skulle fa “en viss motorisk forsening”. Efter tre
veckor skickades mor och barn hem med lugnande besked. Nar Erik var
ett par manader borjade neurologen pa sjukhuset ana att allt inte stod ratt
till. Erik hade svart att sova och skrek ofta. Pa barnavardscentralen fick
foraldrarna lugnande besked och olika rad, som de tog emot och prévade.
Lakaren markte sd smaningom att Erik borjade bli stel och fa forand-
ringar i lederna och ordinerade da sjukgymnastik ett par ganger i veckan
pa bamhabiliteringen. For foraldrarna kom detta besked som en chock.

Erik har ett stort tillsynsbehov och familjen har behov av avldsning for att
hamta nya krafter. Familjen far avlésning genom kommunen, men den
kan inte utnyttjas pa nattema. Den avldsning i form av korttidshem, som



erbjuds genom landstinget, uppfyller inte fordldrarnas behov och krav och
personalen vagar t ex endast ta hand om Erik en natt i taget. Erik ar
kanslig for forandringar och den som har hand om Erik maste kanna
honom vél och veta hur han fungerar. Av denna anledning skoter forald-
rarna honom oftast sjalva. Forsta gangen nar Erik hade lunginflammation
akte foraldrarna oroliga in till sjukhuset, som de trodde Gver natten. Dar
blev mor och son kvar i narmare fyra manader, beroende pa standigt
tillstotande komplikationer.

Karolinska sjukhusets bamavdelning har tidigare varit till stor hjalp nar
familjen behovt avldsning vid resor, som annars vore helt omdgjliga att
gora. Sjukhuset har anlitats flera ganger per ar, men standiga forand-
ringar och omorganisationer inom landstinget har medfort att familjen
fortsattningsvis inte far utnyttja bamavdelningen som avlésning. Forald-
rarna har uppmanats att soka plats i elevhem for Erik, vilket de inte kan
acceptera. Att bo pa elevhem skulle innebéra att Erik som bara &r 8 ar,
flyttade hemifran, vilket fordldrarna ser som ytterst onormalt. Forald-
rarna kanner stark oro infor detta hot. Mamman séger: Vi &r inte intres-
serade av en elevhemsplats. Erik bor ju hemma. Det har &r hans hem och
vi vill inte lamna bort honom”. Foraldrarna menar att avlosningen pa
sjukhuset var bésta tdnkbara 16sning for Erik och hans familj. Personalen
ar engagerad, intresserad och framfor allt medicinskt kunnig. ”Nar Erik
ar pa Karolinska och vi ar borta sa vet vi att han far den basta vard han
kan f&”, sager mamman. Erik visar ocksa, genom att inte vara orolig och
ledsen, att han &r n6jd och kanner igen sig pa sjukhuset.

Eriks funktionsnedsattningar

Erik har bedémts vara gravt utvecklingsstord av en omsorgslédkare och
“alla séger att han &r det” sdger mamman. "Vi tycker inte alltid att han &r
det, men det beror pa hur man definierar begreppet utvecklingsstord”,
fortsatter hon.

Erik &r rorelsehindrad och till foljd av det rullstolsburen. Han har en
hoftledsluxation, vilket innebar att hans ena hoftled &r ur led. En opera-
tion skulle gjorts nér han var yngre, men eftersom han var mycket
kanslig, hade langvariga infektioner och var allméant medtagen bedémde
lakarna det som alltfér riskabelt med nedsévning. Foéraldrarna valde
darfor att avsta fran operation. Hjarnskadan i kombination med svara
kontrakturer i hdnderna gor att Erik inte kan anvanda sina hander funk-
tionellt. "Han har ju inte ens grovmotoriken utvecklad”, séger mamman.
Erik ar ocksa synskadad och behover stark belysning for att kunna urskilja
olika saker. Foraldrarna menar att Erik haller pa att 6va upp sin
synférmaga. "Han har tidigare litat helt pa sin horsel och ej haft 'anvand-
ning’ av synen”, sdger mamman. Utover detta har Erik epilepsi och ater
standigt medicin mot sina kramper. Medicineringen bérjade néar Erik var



mycket liten, eftersom han redan da hade grand-mal anfall. Ytterligare
matningar med EEG av hjarnans aktivitet har visat att ingen foréndring
skett och han maste darfor fortsatta att dta medicin mot sin epilepsi.
Medicineringen har successivt dragits ner och detta har medfort att Eriks
medvetandegrad 6kat och att han t ex inte langre kréks vid anfallen.
Lakarna konstaterade nar Erik var 7 ar, att han aven har cystisk fibros.
Misstankar om denna sjukdom fanns tidigare, eftersom Erik haft ett stort
antal lunginflammationer och stark slembildning.

Erik kan inte sitta utan stod eller stodja pa sina ben. Daremot har han
mycket god huvudstabilitet. Erik kan inte tugga, utan ater passerad mat.
Han ar inkontinent och anvéander blojor. Eriks sprak ar icke-verbalt, men
han lyckas trots detta formedla information till sina narmaste. Ett exempel
ar nar han behdver bajsa. Han ger fordldrarna signaler, som ar sa tydliga
att dven personalen i skolan och pa sjukhuset, efter foraldrarnas
uppmarksammande, kan tolka dem. Han sitter saledes pa toaletten och
utfor sina behov. Daremot ar det svart for Erik att halla urinen och kissa
pa toaletten.

Bilden néar det géller Eriks funktionsnedsattningar ar komplex. Han &r
gravt utvecklingsstord, rorelsehindrad, synskadad, talskadad, inkontinent,
har epilepsi och cystisk fibros. Det &r forst nar man radar upp hans
funktionsnedsattningar, som man forstar hur komplex bilden &r och kan
bilda sig en uppfattning om under vilka villkor Erik och hans familj lever.

Daglig verksamhet/sysselsattning

Erik gar i en traningsskoleklass, som &r inrymd i en lag- och mellansta-
dieskola. Han har haft ett ars skoluppskov, eftersom foraldrarna inte ansag
att skolsituationen var I6st pa ett for Erik och familjen tillfredsstallande
satt. | Eriks klass gar ytterligare tre elever, som har bedomts vara pa
ungefar samma utvecklingsniva, Kyléns A-niva, dvs ar gravt utvecklings-
storda. En larare och tva assistenter ansvarar for av- och pakladning, mat-
ning, blojbyten, medicinering samt den dagliga stimulansen. Ytterligare en
assistenttjanst finns, men den &r vakant. Personalen berdattar att arbetsbe-
lastningen ar stor och deras ambitioner ar att ge eleverna ett gott pedago-
giskt stod for sin utveckling.

Erik trivs i skolan och foraldrarna ar mycket positiva till larare och
assistenter. Kontakten mellan hem och skola sker genom en kontaktbok,
som varje dag foljer med Erik. Kontaktboken har flera funktioner. | den
antecknar bade lararen och foraldrarna om det hant nagot speciellt eller
helt enkelt vad de gjort. Utdver detta har Eriks mamma daglig kontakt
med lararen per telefon. Foréldrarna kénner val till vad Erik och hans
kamrater gor i skolan och vad som skall hédnda under den nédrmaste tiden.
Kontaktboken har dven stor personlig betydelse fér Erik, eftersom



foréldrarna laser hogt ur den och samtalar om det som Erik har upplevt
under dagen. Foréldrar, skolpersonal och Erik sjilv har gemensamma
referensramar, erfarenheter och upplevelser att kommunicera kring.

Forsta besoket i Eriks skola.

Vid mitt forsta besok i Eriks skola tréaffar jag hans larare och assistent.
Klassrummet &r stort och rymligt med material i glada farger. Nedan-
staende beskrivning av Erik, skolan och arbetet i skolan bygger pa samtal
med lararen och assistenten samt egna observationer.

Erik borjade i skolan hosten 1989. Han har varit borta mycket fran skolan,
da han haft flera besvarliga infektioner. Vid ett tillfalle har han varit
inlagd pa sjukhus och vid tre tillfallen har han behandlats med penicillin.
Det som enligt personalen ar svarast ar att Erik ofta grater och skriker.
Graten startar ofta helt plétsligt och fortsatter sedan intensivt. Ibland kan
Erik grata nastan hysteriskt i 5-6 timmar i ett strack, vilket ar mycket
pafrestande for personalen. Gratattackema, som &r mer eller mindre
intensiva, kommer varje dag och lararen tror (&r sa gott som séaker pa) att
det beror pa smarta. Vid enstaka tillfallen gar det att avbryta graten
genom att avleda Erik. Graten ar mycket angestskapande for personalen
som kanner vanmakt. De tror att Erik har ont, men vet inte hur de skall
hjélpa honom. Eftersom hans ena hoft ar ur led, &r detta troligtvis
anledningen till att han grater. Ibland nar de leker, kan Erik komma i en
stéllning, som utléser smérta. Erik skall prova ett avslappande och
smértstillande medel for att forsoka hoja sméartgransen. Lé&raren berattar
att en lakare har sagt att Eriks skrik &r “hjamskrik”, att han inte &r
“kontaktbar” och att det inte finns nagonting att gora. Enligt lararen
Overensstammer inte detta alls med personalens uppfattning. De upplever
att Erik har ett differentierat skrik, som ibland tyder pa smarta. Erik
forstar vissa enkla ord som “gunga”, "mat” och “toalett”. ”Det &r ord som
ligger honom néra och som han troligtvis tolkar som signaler”, s&ger
lararen. Daremot har inte Erik bildforstaelse. Han kan svara "ja” genom
att lyfta upp huvudet eller sin hogra arm. Det & menar lararen, relativt
sakra tecken pa att han forstar och kan visa vad han vill. Hon papekar att
de kanner Erik for lite for att kunna vara helt sdkra, eftersom han bara
varit en termin pa skolan, men hon vet att Erik i vissa sammanhang visar
vad han vill.

Erik har tidigare haft kontakt med en synkonsulent, men det har inte varit
mojligt att testa hans syn, eftersom han inte kan/vill samarbeta. Han ar
intresserad av olika monster, speciellt monster med prickar pa, men har
svart att fixera blicken. Han star pa vantelista for att fa& komma till
Ekeskolan, som &r resurscenter for synskadade, utvecklingsstorda barn.
Samspelet mellan eleverna i klassen &ar begrénsat. Eleverna har inte
mycket kontakt med varandra, eftersom varje elev behdver sitt speciella



stod, vilket medfor att lararen ofta maste jobba enskilt med varje elev.
Detta forsvarar det samspel som eleverna annars kanske skulle kunna ha
sinsemellan.

Andra besoket i Eriks skola

Vid mitt andra besok i skolan &ar Eriks larare sjuk och endast hans assistent
dar. Erik ligger, nar jag kommer till skolan, pa en madrass pa golvet. Han
har precis vilat middag, men inte sovit. Han ligger pa mage med sitt huvud
latt uppatbojt och smagnyr. Jag satter mig ner pa golvet bredvid honom
och talar med honom. Han spéanner kroppen, lyfter upp huvudet och haller
det alldeles stilla, som om han lysssnade. Han uppfattar att jag talar med
honom, men vander inte sitt huvud mot mig. Vid ett tillfalle vrider han pa
huvudet och vander ansiktet mot mig, men blicken &r inte riktad mot mig
utan vid sidan om. Assistenten berdttar att Erik inte mar bra och att hon
ar orolig foér honom. Hans hander, som alltid &r kalla, &r kokande heta och
lapparna vita. Erik skakar i benen och &r spénd och stel i kroppen. Nar
assistenten lyfter upp honom i sitt kna spanner han kroppen sa mycket att
det inte gar att fa& honom att sitta rakt upp. | vanliga fall uppskattar Erik
att fa sitta i knat med kroppen latt framatlutad, men inte denna dag. Han
haller munnen vidoppen och kippar efter andan. Oron bland personalen &r
stor och de kéanner att de inte vagar ta ansvar for Erik. De forsoker ge
honom saft att dricka, men han vénder bort huvudet och gnéller. Resul-
tatet blir att assistenten ringer efter Eriks mamma och ber henne komma
och hamta Erik.

Det framkommer att Erik provar en ny smartstillande medicin och har tre
olika typer av penicillin. Tidigare, berattar lararen, hade han fatt en
liknande reaktion och varit hemma nagra dagar utan medicin och da blivit
battre. Medicinen hade nu ater satts in och samma symtom uppstod. Eriks
mamma forsoker fa tag i lakaren pa sjukhuset utan att lyckas. Hon lamnar
snabbt sitt arbete och kommer till skolan. Mamman tar Erik i sitt knd och
pratar med honom. Han verkar trott och géspar hela tiden. Eriks tillstand
har visserligen forbattrats nar mamman kommer, men han ar fortfarande
dalig. Hon konstaterar att Erik ar torr i huden och personalen svarar att
han inte tagit emot nagonting att dricka pa hela dagen. Med tanke pa att
han behandlas med penicillin samt ater smartstillande medicin behdver han
mycket vétska. Eriks mamma forsoker ringa lakaren pa sjukhuset, men
han ar inte antraffoar. Efter att ha fatt kontakt med en skoterska pa
sjukhuset tar hon med sig Erik hem.

Den kénsla jag far nar Eriks mamma kommer ar svar att beskriva. Hennes
blick formedlar oro och uppgivenhet. Hon séger i forbifarten till mig
“man har ju ett arbete ocksa. Det &r svart att skota det”. Hon kéanner oro
over att inte klara av sitt arbete, eftersom det ar sa mycket som hander
runt hennes barn. Samtidigt kdnner hon stor oro for Erik. Denna héndelse



ar enligt mamman inte unik, utan liknande héandelser aterkommer med
jamna mellanrum.

Tredje besoket i Eriks skola

Vid mitt tredje besok i skolan méts jag av en glad och néjd liten pojke.
Erik ar tillbaka i skolan efter tio dagar pa sjukhus. Lakarna antar att Erik
fatt en allergisk reaktion mot den smartstillande medicinen, som darfor
tagits bort. Hans tillstdnd forbattras darefter successivt. Erik ar nojd da
han kommer tillbaka till skolan efter sjukhusvistelsen. Den avslappande
medicinen gor honom mjuk i musklerna, hans smarta verkar ha avtagit
och han grater inte pa en hel vecka. Efter en vecka i skolan drabbas han av
en ny infektion, som leder till att han far tillbringa ytterligare fyra dagar
pa sjukhus och far en ny penicillinkur.

Erik hor nar jag kommer in i klassrummet. Han sitter alldeles stilla, lyfter
upp huvudet, lyssnar och spénner kroppen, som han gor nér han &r
intresserad. Han verkar kanna igen min rdst och ger mig nagra snabba
O0gonkast. Han drojer inte kvar med blicken, utan tittar snabbt for att
dérefter vénda bort huvudet. Vid ett par tillfallen har jag foljt med hans
rorelser och stannat i hans blickfang. Han viker alltid bort blicken, for att
efter en stund aterkomma med ett nytt snabbt 6gonkast. Ibland ler han nar
han véander bort sitt huvud. Lararen beréttar att Erik alltid gor pa detta
satt, nar han ar intresserad av nagonting och att han aldrig tittar mer an
nagon sekund pa personer i omgivningen. Det ar roligt att traffa Erik, nar
han ar sa pigg som vid detta besok.

Sammanfattningsvis kan jag efter att ha gjort tre besok i Eriks skola
konstatera, att inte en dag ar den andra lik. Hans aterkommande infek-
tioner och smartor i hoften paverkar honom standigt. Nar Erik ar frisk
och inte har ont & han en mysig liten pojke, som personalen tycker det ar
roligt att arbeta med. Nar han mar daligt och har ont och bara gnaller och
grater kanner personalen angest och vanmakt.

Lek och leksaker

Erik &r bade enligt foraldrar och larare svar att sysselsatta, vilket beror pa
att han inte kan gdra nagonting sjalv. Han tappar fort intresset for en
aktivitet och ar ofta orolig och rastlés. Han gnaller och grater ofta. Perio-
der av grat aterkommer ungefar var 14:e dag och under dessa perioder
grater han varje dag, dygnet runt. Under sddana perioder har familjen
stort behov av avldsning, for forutom foraldrarnas stora oro &r deras
brist pa somn ett stort problem.



Foraldrarna leker ofta med Erik och &gnar honom mycket tid. Erik tycker
om att bada och att spela pa den “’synth”, som familjen just inkopt. Han &r
mycket road av musik och lyssnar garna pd Beatles. Han kan, enligt
foraldrarna, urskilja deras musikstycken ur floden av annan musik som
spelas pa radio. | 6vrigt lyssnar han garna pa klassisk musik, framst violin
och pianokonserter. Erik lyfter igenkannande pa huvudet och skrattar nar
han hor ett valbekant musikstycke, som han tycker om. Eriks pappa laser
ofta sagor for honom och beréttar att de fér narvarande laser "Jul i
Bullerbyn” och vare sig Erik forstar eller ej, ar det nagonting som tilltalar
honom i denna bok. Han lyssnar intresserat och ser ut som om han forstar.
Pappan leker ocksa ofta olika rollekar med Erik. Han beréttar att han med
Erik pa sitt kna leker att de kor bil i snabb fart. De latsas att de &r med
och tavlar och oftast vinner de tavlingen. Da skrattar Erik. Det &r en lek
med full fart dar pappa och Erik har roligt tillsammans.

| forsta hand ar Erik dock intresserad av leksaker, som bygger pa auditiva
stimuli. Nar han var liten hade han en snurra, som bade rorde sig och gav
ifran sig ett visslande ljud. En annan leksak, som Erik tycker om &r en
lastbil med flak. Flaket tippas med hjélp av en mandverkontakt, som ar
fastad i ett pannband pa hans huvud. Nar Erik lyfter upp huvudet aktiveras
bilens flak. Favoritleksaken &r annars Nalle, som sover hos Erik pa natten.
Det har emellertid alltid varit svart att hitta leksaker till Erik ute i
affarerna och familjen har aldrig haft mgjlighet att anlita lekotek vare sig
for 1an av lekmaterial eller for lekradgivning. Néar Erik var tva ar tog
foréldrarna kontakt med ett lekotek, men de blev, enligt foraldrarna,
avvisade eftersom “de bara var fordldrar”. Lekoteket, menade personalen,
var bara avsett for foérskolor och deras personal, inte for enskilda
foraldrar. Familjen har saledes aldrig fatt nagon pedagogisk hjalp, men
daremot har andra foraldrar varit till stor hjalp néar det galler att utbyta
erfarenheter om lek och leksaker. ”For visst har bade vi sjalva och
slaktingar kopt leksaker, som bara blivit stallda at sidan, eftersom Erik
inte kunnat leka med dem”, sdger mamman.

Videoinspelningar avseende lek
Lek med "Aktivitetstavlan”

Mamman sitter med Erik i sitt knd inne i lekrummet. Har inne finns hans
leksaker och tréningsredskap. Nedan redovisat material omfattar 1:57
minuter. Mamman tar fram en “aktivitetstavla” och lagger i Eriks kna. Pa
tavlan finns foremal i olika farger och former fastade. Nar man ror vid
sakerna hors olika ljud. Erik ror med vanster hand pa en av knapparna.
Den producerar ett skrapande ljud.

"Jaaa’”......"Kan du trycka mer? Skoldpaddan ocksa!”. Erik tittar pa
tavlan fran véanster till hoger. Han sitter stilla. Mamman fortsatter:



"Mmm.... Nu ska vi se. Hur ska vi komma at ndgonting?”. Eriks blick
vandrar fram och tillbaka pa tavlan, men han ror inte pa nagonting.

”Vad ska du géra da? ....mmm?”. Hon tittar pa Erik och fortsatter:

"Mmm. Nu ska vi se. Hur ska vi komma at nanting?”. Hon flyttar tavlan
narmare Erik och vinklar den latt upp mot honom. Han tittar pa tavlan.

"Va........ dar!” Hon tar Eriks hogra hand och for den till en liten sak pa
tavlan och det hors ett klapprande ljud vid beréringen, (klapp, klapp).

"Dar! Tank vad de kan lata”. Ett nytt kvackande ljud hors. Hon fortstter:

"Ah vilket ljud!”. Erik sitter tyst och stilla i mammans knd, utan att rora
vid tavlan. Bada tittar ner pa tavlan. "Mmm?”, sager mamman och Erik
lyfter upp huvudet och vrider det at hoger mot ddérren. Han ler och
noterar omedelbart att pappan kommer in i rummet. Erik verkar inte bry
sig om kameran. Han borjar skratta och lutar sitt huvud latt bakat.
Munnen &r viddppen.

"Ar det skojigt?”, frdgar mamman och Erik fortsatter att skratta. Han
vander tillbaka blicken och tittar pA mamman och lutar sig sedan mot
hennes axel och ansikte. "Jaa........ mmmm”. Hon tittar pa Erik och ler.
Erik lyfter ater pa huvudet och ler stort. Han kastar huvudet bakat och
skrattar. Darefter bojer han ater ner sitt huvud och tittar i knat.

Kommentarer

Mamman hjélper Erik att peka pé aktivitetstavlan for det verkar inte vara mojligt for Erik
att sjalv anvanda sina hander for att peka. Handlederna ar vridna inat och handerna gar ej
att rata ut. Mamman smapratar med honom, men han verkar inte intresserad. Nar mamman
marker det lagger hon bort tavlan och de sitter stilla utan att géra ndgonting.

Lek med Bobath-bollen

Nar mamman har lagt bort tavlan sitter de stilla utan att géra nagonting
under en lang stund. Hon sager hogt for sig sjalv: "Fa se vad vi ska hitta
pa nu da.....Nu vetjag............ Vi leker pa bollen”. De brukar gora det
varje dag for att Erik skall fa hjalp att skaka loss slemmet i brostet. Nedan
redovisat material omfattar 5:05 minuter.

"Vill du studsa?”. Mamman, som haller Erik i knét visar genom att guppa
upp och ner med kroppen under det att hon sitter pa stolen. Hon véntar pa
en reaktion i 10 sekunder och sager sedan......"mmm?”. Ingen reaktion
fran Erik.

"Ska vi prova?”. Erik vander sitt huvud at sidan, men visar inga synliga
tecken pa om han vill eller inte. Efter en stund sager mamman: "Du har
atminstone inte sagt nej”. Hon har tolkat att Erik inte sagt nej, men inte



heller ja. De sitter bada stilla i 8 sekunder och mamman vantar. Nar
reaktionen uteblir fortsatter hon:

"Vi provar lite sa far vi se. Vi provar att studsa mot spegeln. Det kanske
gar”. Foraldrarna hjélps at att lyfta opp Erik pa bollen och lagger honom
mitt pd den ca 1 m i diameter stora, réda bollen. (Eriks mamma har
tidigare beréttat att hon har besvar med sin rygg och att hon oroar sig for
den. Erik &r av normalldngd och har normalvikt).

"Bra! Nu ska vi se”, siger mamman och fortsétter: "Ah, vi tar fram
armarna lite grann”. Hon stracker ut och placerar hans armar framat
utefter bollen. De hanger rakt fram Gver hans huvud.

"Ahhh....... Hon borjar studsa med bada handerna pa bollen. Hon sjunger
en sang om att 'nu ska vi studsa’. Erik vokaliserar svagt. Han ligger stilla
och mamman sager att han vantar. Erik lyfter upp huvudet och tittar pa
sin pappa. Han vrider huvudet latt at vanster sida, lagger ner huvudet igen
och ligger stilla. Armarna hanger slappt framat. Mamman sjunger och
Erik slappnar av. Hela tiden studsar hon bollen. Hon slutar studsa och
bojer sig fram over Erik. Hon sdger: Vill du studsa mera?”. Ingen
reaktion. "Du far lyfta huvudet om du vill” (underforstatt studsa). Erik
lyssnar. Han lyfter huvudet och mamman kommenterar "Braa! OK”,

Hon borjar ater studsa. Erik vokaliserar med ett valmaende ljud. "Jaaa”.
Hon slutar studsa och véntar en stund. "Vill du studsa mera?”, séger hon
ater. Erik lyfter huvudet som svar.

"Da gor vi det”. Hon fortsatter studsa och Erik lyfter pa huvudet och
tittar at forst den ena sidan, sedan den andra. Han ser att pappan ar kvar
och lagger ater ner huvudet. Mamman slutar studsa och sager efter en
stund.

"Vill du studsa mera?”. Ingen reaktion. "Da far du lyfta huvudet ordentligt
..... om du vill studsa mera”. Erik lyfter huvudet hogt och tittar at
kameran. Han skrattar och ser glad ut. Han tittar pA mamman. Nar deras
blickar mots skrattar de bada. Detta upprepas flera ganger och varje gang
lyfter Erik upp huvudet som "ja”.

Kommentarer

Mamman funderar 6ver vad hon skall leka med Erik och till slut har hon kommit pa
nagonting som Erik tycker om - att studsa pd Bobath-bollen. De gor detta dagligen for att
slemmet i brostet skall lossa. Slembildningen beror pé att han har cystisk fibros. Erik visar
mycket tydligt att han vill fortsatta studsa pa bollen. Nar mamman frgar honom om han
vill fortsatta lyfter han upp huvudet pa det satt som mamman beskrivit att han visar "ja”.
Det &r ett mycket tydligt tecken.



Lek i traningsskolan

Jag tillbringar tre formiddagar med Erik i skolan. Fran besoken i skolan
redovisar jag nedan nagra avsnitt med speciell inriktning pa lek och
kommunikation. Ett lekavsnitt handlar om lek med Bobath-bollen och har
uteslutits i denna redovisning, eftersom det starkt paminner om samma lek
i hemmet, som beskrivits ovan.

Vid mitt forsta besok sitter Erik i sin froken Anns knd. Elan lutar ryggen
mot hennes brost och tittar pd gungan som hanger mitt i rummet. Nedan
redovisat material omfattar 9:35 minuter, vilket ar hela inspelningen. Ann
tar tag i Eriks hogra arm och pekar mot gungan och séger:

"Ska vi gunga........ gunga?”. Erik bojer ner huvudet och hon upprepar:
"Ska vi gunga?”. Erik vander bort ansiktet.

”Vill du gunga. Vill du de? Upp med huvet om du vill gunga Erik?”. Han
lyfter upp huvudet och tittar pa Ann. Hon svarar: "Jaaa.....jaaaa”.

"Du vill gunga”. Hon tar hans hénder i sina och gor tecknet for gunga.
Hon tar sedan hans hand och pekar pa gungan samtidigt som hon sager:

"Dar bortal!”. De sitter pa en stol med hjul och flyttar sig narmare gungan.
Erik noterar att nagon narmar sig fran sidan. Ann ror vid gungan och
sager: "Har Erik - ska du gunga?”. Han tittar pa Ann och ler. Hon lyfter
tillsammans med en assistent dver Erik i gungan. Ann sitter pa huk bred-
vid Erik.

"Erik.......... Erik!”. Han tittar pa henne. Blicken glider undan. "Kan du
titta pA Ann da7”. Hon soker dgonkontakt. Erik tittar pa henne och Ann
gor tecknet for gunga och séger: "Ska vi gunga?”....”Guungaa” (med
tecken). Erik lyfter huvudet och tittar upp i taket och Ann tolkar in ett
ja’. Hon tar hans hé&nder i sina och tecknar 'gunga’ samtidigt som hon
sager: "Gunga gunga”. Erik tittar pa henne. Hon borjar gunga honom i
hog fart. Det syns pa Erik att det kittlar i magen. Han drar upp benen och
for thop armarna i kors 6ver magen. Det verkar vara lite otdckt, men
fortjusningen syns. Erik ler och skrattar. Nedan foljer en liten sekvens
som visar pa den pausering, som finns i kommunikationen.

03.37 Ann stannar gungan och sager vand mot Erik: "Erik, vill du gunga
mer?”
03.42 Erik lyfter upp huvudet och Ann nickar bekraftande "Jaaa

03.50 Erik vokaliserar och tittar leende pa Ann (efter 8 sekunder)

03.57 Erik vokaliserar och tittar fortfarande pa Ann (efter 7 sekunder)

04.01 Erik vokaliserar och skrattar med vidoppen mun. Att Erik tycker
det &r roligt kan ingen ta miste pa.



04.03 Erik vokaliserar och Ann gor ater tecknet for gunga. Erik ler

04.15 Erik ger ljud

04.20 Ann lyfter upp Erik och séatter honom i en battre stallning i
gungan. Erik ser glad ut.

De fortsétter att gunga en lang stund, tills Erik rycker till. Ann sitter pa
huk bredvid och tar tag i och haller fast gungan. De har ansiktena nara
varandra och har dgonkontakt. ”Va... vill du gunga?”. Erik lyfter snabbt
upp huvudet, drar upp benen, ldgger armarna pa magen och vokaliserar.
Det ar tydligt vad han vill. Han vokaliserar, men helt pl6tsligt hostar han
till och borjar darefter grata. Ann lyfter honom snabbt ur gungan och
satter honom i knéat och borjar trosta. Det syns pa pesonalen att detta &r en
kritisk situation. De har tidigare i intervju berattat att, om man inte lyckas
avleda Erik omedelbart, kan graten vara kvar i timmar i strack. Denna
gang lyckas Ann trosta Erik, som blir lugn igen.

Kommentarer

Att gunga i skolan tycker Erik om. Han talar om att han vill fortsatta gunga och med hela
kroppen visar han sin fortjusning. Han drar upp benen, lagger armarna pa magen, ler och
skrattar. Erik visar forvantan nar lararen haller fast gungan och sedan slapper den. Den
héftiga rérelsen kénns "killig” i magen och Erik skrattar.

Lek med speldosan

Nedan redovisat material omfattar 2:51 minuter. Erik sitter i assistentens
knd. Pa bordet framfor dem ligger en stor speldosa, som producerar olika
ljud beroende pa var ndgonstans man trycker pa den. Badas blickar ar
riktade mot speldosan. Assistenten trycker pa speldosan och det hors ett
pipande ljud. Erik tittar pa speldosan. Han lyfter upp sitt huvud, vander
bort det mot vénster sida och darefter tillbaka igen. Assistenten trycker da
pa ett annat stalle och far fram ett annat ljud. Erik véander ater bort
huvudet, vander det tillbaka och tittar darefter ner i knét och sitter alldeles
stilla. Detta upprepas vid flera tillfallen. Erik verkar inte intresserad av
speldosan. De sitter och leker en lang stund utan att Erik visar intresse.
Han tittar pa den nar assistenten trycker, vander bort huvudet, vander
tillbaka huvudet och tittar ner i knat. Han ler inte och ser inte glad ut. Nar
leken pagatt en stund tar hon tag i Eriks hand och de trycker gemensamt
pa speldosan. Da intrader en forandring.

"Har maste du spela!”. Hon tar pa ena sidan av speldosan och det kommer
fram ett ljud. For forsta gangen ler Erik och skrattar. Han vokaliserar.
Assistenten skrattar, lagger sitt ansikte mot Eriks kind och kramar om
honom. Han fortsétter att skratta och hon sager: "Du maste spela ocksa inte
bara skratta!”. Han sitter stilla och ler. Efter sex sekunder bdrjar han
skratta igen, denna gang med ljud.

"Jaa, men nu maste du spela”. Hon bojer sig fram och pussar Erik pa
kinden. Han skrattar. "Du maste spela. Du kan inte bara skratta”......"Vill



du attjag ska spela?.....Ja, satt fram handen d&”. Ingen hand kommer,
men Erik vokaliserar och skrattar utan ljud med munnen viddppen.

Kommentarer

Leken med speldosan visar att Erik vill vara med sjélv. | borjan ar han passiv och
ointresserad. Assistenten forsoker locka honom men utan resultat. Eriks aktivitet kar
forst, nar han sjalv far tillfalle att vara med och trycka pa speldosan med sin hand och da
visar han att han &r road av att delta i leken.

Eriks kommunikation

Erik reagerar pa sitt namn och kan pakalla uppmarksamhet. Ibland kan
han séga ja (i betydelsen vill ha mer), men aldrig nej. Erik kan hdrma
ljud och ibland leker pappa och Erik hdrmlekar. Speciellt roligt &r det att
bada tillsammans med pappa och da sitta och “smaprata”. Enligt forald-
rarna forstar Erik ibland vad de sager, men inte alltid. ”Ibland forvanas
man 6ver hur mycket han forstar’ sager mamman. Erik kan inte harma
handlingar, vilket delvis kan bero pa hans rorelsehinder. Erik visar nar
han ar glad och ledsen. Né&r han &r trétt gaspar han och nar han ar
missnojd gnaller han. Om man fragar Erik om han t ex vill ha ndgonting
kan man ge honom instruktioner som “om du vill ha, sa lyft upp huvudet”.
Foraldrarna svarar pa Eriks huvudlyft som om det var ett "ja”.

For att underlétta for Erik och de personer som tréaffar honom har féréld-
rarna gjort en liten bok om sin son med foton av Erik i olika dagliga
situationer och en text som beréttar vad Erik kan gora och vad han for-
star. Jag vill ur denna bok citera nagra avsnitt ur boken som heter "Hej,
jag heter Erik™.

"HEJ!

Jag heter ERIK.

Inte Ecke for det ar en av mina kompisar pa (skolans namn). Jag forstar ganska mycket
av vad Du sager. Om du frgar mig ndgot sa kan jag svara JA. Ibland ler jag bara litet
grann. Men ibland méste Du vanta ganska lange, for det tar tid att samla ihop sig till ett
svar. Om jag menar NEJ sa brukar jag bara muttra lite. Eller ocksa svarar jag inte alls.”

”Jag kan ganska ménga ord, sddana som jag tycker ar VIKTIGA

T ex ata, mat, hungrig, korv, omelett, torstig, dricka, spelapiano, sjunga, bada, ga ut och
g3, leka, en gang till, mera och en hel massa andra. Du far val kolla sjalv”...... ”Andra
ord som jag forstar ar smorgas, mjolk, valling, medicin, vila, gymnastik, musik, ga pé
toa, kissa, bajsa - Och s DUKTIG och det tycker jag om att hora!” ... “Jag tycker om att
ligga pd mage med en rulle under bréstet. Och jag vill gama ha en stor spegel framfor mig.
Har du nagon leksak som jag kan putta pa sa att den plingar? Det ar roligt ibland. Ibland &r
det lattare att nd sakerna om jag ligger pa sidan.”

Med den hemmagjorda boken som hjadlpmedel har Erik lattare att bli for-
stddd. Det framgar vad han tycker om, vad han inte tycker om och vad
man kan gora for att trosta honom om han &r ledsen.



Videoinspelningar avseende kommunikation
Maltid i hemmet

Nedan redovisat material omfattar 14:25 minuter, vilket ar hela maltiden.
Erik sitter i koket med sin mamma. Hon haller sin vénstra hand mot hans
panna for att ge stod och halla upp hans huvud, som &r latt tillbakalutat.
Han gapar stort och vantar pa skeden med mat. Hon haller skeden fullastad
och vantar pa att kameran skall ga igang. Sa!

"Ahh...Nu var jag for langsam”. Hon vet att Erik vantat. Han haller
handerna knutna och armarna uppdragna. Han gapar stort. Mamman
avvaktar. Erik tar emot en tugga och vrider huvudet lite at vanster. Hans
blick ar vand uppat. Mamman skrattar till och Erik tittar pa henne. Han
vander tillbaka huvudet och mamman fyller mer mat pa skeden. Erik tittar
allvarligt pa henne. Hon ler mot honom och stryker honom med sin hand
éver pannan och haret.

"Sa”", sdger hon och stryker honom ater och ger honom en ny sked med
mat. "Ha&r kommer den igen. Ahh!”. Erik gapar. "Nam..nam”, séger
mamman och fortsitter "mmm.... Va gott”. Hon ler mot Erik, som pres-
sar den passerade maten mot gommen, eftersom han inte kan tugga. Erik
reagerar plotsligt och spritter till. Ljud hors fran ett annat rum. Han sitter
alldeles stilla och ser ut att lyssna. Han véander blicken mot dorréppningen.
(Pappan och jag befinner oss i det andra rummet och viskar till varandra).

"Nu kommer........ Ja, dom pratar darinne igen”. Erik vander pa huvudet
efter ljudet. Han spanner kroppen for att lyssna. Mamman har observerat
att det var nagonting och tolkade honom som om han hérde ljudet och hon
sdger: "Dom pratar”. Erik vander blicken tillbaka till mamman igen. Han
smackar.

“A.... vi ater ....Erik ater - mamma matar”, kommenterar hon. “Va gott
va?”, séger hon och ler mot honom och séger: "Mums". Erik smackar,
bojer sig framat. Deras ansikten ar nara varandra och Erik ser nojd ut.
Han smaler och tittar pa sin mamma. Han tittar ner pa tallriken och till-
baka till mamman. Han vrider hela kroppen mot henne och tittar pa henne.
Han spanner sig i kroppen. Hon smeker Erik 6ver haret. Han gapar stort,
men stanger sedan munnen.

"Vill du ha lite till?". Han tittar pa skeden och pa tallriken som star pa
bordet. Vill du ha mer mat?”. Hon haller den fullastade skeden framfor
honom och fragar igen:”Vi77 du ha mat?”. Erik svarar inte, men borjar
plétsligt andas haftigare med kortare andetag.

"Ar du bajsnddig nu?” och efter en stund Vill du sitta pa toan?”. Erik
tittar ner i kndt och mamman fortsatter: "Kan du vanta till efter maten?”



Ingen reaktion. Vi ater fardigt forst”. Erik hostar haftigt. Det later
skrovligt. "Da far du sitta pa toan sen!”. Ny sked med mat kommer och
mamman sager: "Har!” Han hostar igen. Nu annu mer an forsta gangen.
Erik hostar ater. Han tar upp sin hogra hand i munnen. Mamman har inte
sagt nagonting under hela den tid (39 sekunder) d& Erik hostar. Hon
véntar och sager sedan: "mmm”’,

“Vill du dricka (gér samtidigt tecknet for dricka) Erik?”. Han andas
haftigare. Vill du dricka appeljuice? (gor tecknet for dricka) Har! Va !
Vill du ha det?”. Erik vander bort sitt ansikte och skrovlar och hostar
lite. Mamman harmar Erik, som da vander sitt huvud mot henne och ler
"Nu tar vi lite dricka! Har kommer de'!””. Erik dricker juice.

Efter ndgon minut sager mamman: "Vill du dricka mera?”. Erik tittar ner
pa bordet och mamman fortsatter: 'Titta upp pa mamma om du vill dricka
mer!...mmm.....Du ska titta upp pa mamma om du vill dricka”. Erik
tittar inte upp utan fortsatter att titta ner pa bordet eller mojligtvis i sitt
kna. (Hon tolkar detta som ett "nej”).

”Vill du ata mer...... mat?". Ingen reaktion. Erik sitter stilla och tittar ner.
Han ger sin mamma en kort blick och vander darefter upp ansiktet och
tittar p& mamman som svarar med att ge honom en ny sked. Hon lyfter
upp Eriks huvud med sin hand. Hon gapar sjalv for att fa honom att
harma. Erik tar emot mat, men svéljer inte. Han bara tittar pa sin mamma.

"Du verkar fundersam”, sager hon. Erik svaljer maten och mamman
kommer strax med en ny sked. "Har kommer en till!”. Erik tittar pa
skeden och vander huvudet at véanster sidan. Han tittar darefter rakt fram
in i kameran.

Mamman skrattar till. Erik vander sitt huvud &t sidan och vokaliserar
"6hhh” och mamman svarar pd samma satt och sager sedan:
"Fundersam....... mmm”,

"De’ va inte s& valdigt gott nej.”. Erik vander ansiktet mot sidan och
vokaliserar. Han ler och skrattar snabbt till. Mamman ler. Hon haller
skeden framfor Erik men han Oppnar inte munnen. Nar sedan matningen
upphor vokaliserar Erik. Mamman forsoker ge Erik mera mat, men han
vokaliserar. Vid ett tillfalle sdger hon: "Nu vet inte mamma riktigt vad du
menar.....N&aa!”. Hon véantar i 24 sekunder och sitter alldeles stilla. Sedan
sager hon: "Vill du hellre ha efterratt?”. Han skrattar da till. De Gvergar
till efterratten. Efter en stund rycker Erik plétsligt till.

"0j, va va de?". Hon tar hans hogra hand i sin och tittar pa hans ansikte.
Hon bojer sig fram emot honom. Han tittar pa sin mamma. "Behdver du
ga pa toa?”. Erik smackar och vander sig bort. Han smackar och gor tung-
rorelser. Hon séger “Vaa..... Vaa. Efter maten. Vi skyndar oss att ta upp”.



Erik vokaliserar darefter fyra ganger pa 3:35 minuter. Av dessa ar en
vokalisering pad 13 sekunder utan uppehall.

Kommentarer

Efter maten blev det toalettbesok och mycket riktigt. Han behévde bajsa och hade lyckats
hélla sig under hela maltiden. Det var pa ett tidigt stadium som han visade det och
mamman tolkade och forstod honom. Anda lyckades han hélla sig.

Foraldrarna har gjort en bok om Eriks kommunikation. Ett viktigt skal till att de gjort
denna bok &r deras stora oro for hur omgivningen skall tolka honom, nér de sjélva inte &r
med. Erik forstdr manga ord och han vet att han ar Erik. Han kéanner igen personer och
foremal i sin omgivning. Han kan visa vad han vill. Vid ett tillfalle sdiger mamman att "nu
vet mamma inte riktigt vad du menar”. Hon vantar i 24 sekunder pa att fl lite ledtradar,
men dd Erik inte visar ngonting som kan leda henne pé ratt spar fortsatter hon och sager
"Vill du hellre ha efterratt?” Erik skrattar, men man vet inte om det ar for att det ar helt
tokigt eller for att han faktiskt vill ha efterratt. Erik visar i allmanhet vad han tycker om
trots att hans rorelsehinder ibland komplicerar och gor det extra svart.

Maltid i skolan

Ann sitter med Erik i knat bredvid matstolen. Hon tar pa stolens karm och
vander Erik mot stolen s& han ser den. Nedan redovisat material omfattar
2:29 minuter.

”Upp med huvet om du vill sitta har”. Erik lyfter huvudet och Ann svarar:
"Jaaa”. Ann nickar bekréftande med en dverdriven gest for att tydligt visa
att hon uppfattat vad Erik vill. Han rér stolen med sin hand.

"Ja har vill du sitta”. Hon lagger Eriks hand pa stolskarmen och séger
"Jaaa”. Erik vander sig mot henne och tittar forst pa Ann sedan forbi
henne. Erik vander tillbaka huvudet och l&gger det latt tillbakalutat.

"OK......Da gor vi det”. Hon lyfter 6ver Erik i stolen med hjalp av en
assistent. Erik hostar och borjar darra i kroppen. Hans hander och ben
borjar skaka. Erik 6ppnar munnen och borjar grata. Ann tittar pa honom
och sager:

"Gor det ont nu?”. Hon tar fram tallriken med mat och haller den
framfor Erik och séger: "Lukta! De’ e’ avocado...... Inte?.... Vi satter pa
haklappen sa far vi se om du vill ha. Va.... ar du me pa det? Attjag satter
pa den?......Upp me' huvet da Erik sa far vi satta pa den!”. Erik borjar
gny och grata. Hans mun ar vidoppen.

"Ar det nanting som gor ont nu?”. Hon satter pa haklappen och tittar pa
Erik for att forsoka komma pa vad som ar fel, men lyckas inte.

"Ar de jobbigt?”. Erik gnaller och verkar missnéjd eller ledsen. Eller
ocksa har han ont. Ingen vet riktigt, men det marks pa personalen att de



blir oroliga och pressade. Till slut ater Erik och far sin medicin. Han
slutar grata.

Kommentarer

Har ar ett exempel pa en dngestskapande episod, som gor att personalen blir mycket
frustrerad. Denna gang lyckades de bryta det beteende som annars kan starta en grat-
period.

Att reagera pa sitt namn

Vid ett tillfalle sitter Erik i assitentens knd och leker med speldosan. |
bakgrunden hors barnroster utifran hallen. Erik har varit sjuk en tid och
ar tillbaka i skolan forsta dagen. Nedan redovisat material omfattar
mindre &n 30 sekunder. Han spénner sig nar han hor:

"Ar Erik har idag?” (frokens rost). Erik lyfter upp sitt huvud och vrider
det mot det hall dar ljudet kommit ifrdn (vanster snett bakat). Han haller
upp huvudet och skrattar med 6ppen mun utan ljud. Assistenten tittar pa
Erik och ler. Hon ser att han blev glad. Erik lutar huvudet latt bakat och
mungiporna pekar uppat. "Har han kommit tillbaka till skolan, Erik?!”
(frokens rost). Erik ler igen. Assistenten ler. Erik vander tillbaka huvudet
och tittar pa speldosan igen.

Lek, kommunikation och utveckling

Nar det géller lek har familjen inrett ett separat rum for Eriks tranings-
redskap och leksaker. Foraldrarna berattar att han fort tappar intresset for
saker och att han inte kan gora nagonting sjalv. Foraldrarna eller lararen
ger honom saker som han sedan manipulerar. Erik tycker om att bada
och att spela pa sin "synth”. Han ar 6verhuvud taget mycket néjd nar han
lyssnar till musik och han visar nar han kéanner igen ett musikstycke. Da
lyfter han sitt huvud och skrattar. N&r han trottnat pa en sak borjar han
gnélla missndjt. Dessa signaler &r l4tta att tolka. Han har alltid tyckt om att
leka med saker som bygger pa ljud och rorelse, men det stora problemet
tycks vara att Erik pa grund av sitt rorelsehinder har svart att vara med
aktivt i leken och att foraldrar eller larare maste erbjuda honom foremal
och aktiviteter. Framfor allt framstar leken som ett naturligt tranings-
tillfalle. Nar han spelar pa sin ”synth” slappnar han av i armar och hander
och han gor ndgonting sjalv. Nar det galler lek pa bollen har den flera
funktioner, dels ar det spannande att hoppa upp och ner, dels kdnner han
den taktila stimuleringen av den mjuka bollen. Forutom detta &r det
formodligen skont att skaka loss slem ur brostet. Att se leken som medel
for kommunikation visar sig som en sjalvklarhet i Eriks fall. Det &r ett av
de tillfallen, da han har en vuxen persons hela uppmarksamhet riktad pa
sin egen person och det blir ett naturligt samspel.



Formen for Eriks kommunikation ar signaler, vokalisering och kropps-
sprak, t ex huvudlyftning. Foraldrarna och lararen i skolan anvander
tecken som stod till talet. Fran Eriks kommunikationsbok framgar vad
foraldrarna formodar att Erik forstar.

Innehallet i denna bok, liksom i Eriks kommunikation, ar de cirka 30-40
ord, som ligger nara Eriks vardag. Foraldrarna tror inte att Erik forstar
sammanhang och hela meningar, men daremot enstaka, enkla ord som har
betydelse just for honom. Mamman talar med Erik om det som de skall
gora, dvs den konkreta verkligheten. Den vanligaste tiden fOr pausering &r
10 sekunder.

Flur anvander da Erik sin kommunikation? | skolan fragade lararen Erik,
samtidigt som hon forstérkte sitt tal med teckensprak, om han ville hoppa
pad bollen. FFan lyfte da sitt huvud och skrattade. Bade lararen och
foraldrarna tolkar Eriks huvudlyftning som ett jakande svar pa en fraga.
Erik visar, nér han &r glad genom att le eller skratta, ndr han &r ledsen
genom att gny och grata, nar han ar uttrakad gnaller han missbelatet och
nar han ar trott gaspar han. FFan kan visa ”ja”, men inte "nej”. Han forstar
att ta emot instruktioner som “om du vill ha sa lyft upp huvudet”. Nar
man talar med Erik lyssnar han forst, darefter blir han aktiv och borjar
vifta med armarna och vénder bort huvudet. Nar han sedan vénder
tillbaka huvudet sitter han ofta och tittar ner i knat. Detta ar ett monster
som upprepas i Eriks interaktion. Vid maltiden uppfattade mamman att
Erik behovde ga pd toaletten. Hon fradgade honom “Ar du bajsnddig
nu?.... Kan du vanta till efter maten?”. Hon fick ingen reaktion pa denna
fraga, men det visade sig att Erik kunde halla sig. Det tycks som om han
forstod “forst ater vi och sedan gar vi pa toan”. Det skulle i sa fall kunna
tyda pa att han hade en mer utvecklad tidsuppfattning dn vad som ar
vanligt for gravt utvecklingsstorda barn. Erik visar ndr han tycker om
nagonting som t ex efterratten. Han smackar och vokaliserar ihallande, vid
ett tillfalle i 13 sekunder.

Att leken &r en forutsattning for Eriks kommunikation verkar sjalvklart.
Vid lektillfallena samspelar den vuxne med barnet om féremal och
handelser i narrummet. For Erik har denna interaktion med mamman/
vardaren stor betydelse for hans utveckling. Erik ar mycket beroende av
att vuxna deltar i hans lek och erbjuder honom lekmégjligheter. Korta
stunder kan han dock leka sjélv, t ex med sin “synth”. Det innebar da att
han far en snabb aterkoppling pa sina rérelser. De "bus- och kroppslekar”,
som han leker med sin pappa &r viktiga for det sociala samspelet.

Eriks foraldrar tycker att hans kommunikation & mer medveten och den
traning som han far borjar ge resultat. Det ar svart att bedoma Eriks
kommunikativa kompetens, eftersom han &r svart rorelsehindrad. Vad
man dock med sdkerhet kan konstatera ar att han:



- kénner igen sitt namn och vet att han ar Erik

- kénner igen roster och ménniskor i omgivningen

- kanner igen olika musikstycken och signaturmelodier pa TV
- kan pakalla uppmarksamhet och halla kvar den

- kan ta initiativ

- kan ta sin tur i kommunikationen

- kan svara ja med huvudlyftning pa direkta fragor

- kan forsta ett antal enstaka ord som signaler

- kan ge signaler och bli tolkad “som om”

- kan visa behov och kénslor

Det ar svart att veta vad som beror pa utvecklingsstérningen och vad som
beror pa rorelsehindret. Hur mycket han forstar av de tecken, som
anvands bade i skolan och hemma, ar svart att avgora. Hur mycket som
kan l&ras in med kontinuitet, struktur och upprepning ar omojligt att
beddma, men att det for Eriks del kan inneb&ra en mojlighet till
utveckling &r jag Overtygad om.



PRESENTATION AV FREDRIK OCH HANS FAMILJ

Néar Fredrik &r tio &r bor han tillsammans med sin mamma, pappa,
storebror och lillasyster i en villa i en forort till Stockholm. Syskonen &r
femton och fyra ar gamla. Familjens hus ligger uppe pa en kulle och en
brant backe leder upp till huset. Mamman beréttar att det &r arbetsamt att
dra Fredriks vagn uppfor backen, speciellt vintertid, da det ocksa kan vara
halt. Huset ar inte anpassat for Fredriks behov och familjen har borjat
fundera pa att byta bostad. Dels har Fredrik blivit bade langre och tyngre,
dels har hans hjalpmedel blivit stdrre och tar darfér betydligt stérre plats.
Behovet av ett forrad for hans hjalpmedel har darfor blivit patagligt.

Fredrik ar familjens andra barn. Han foddes efter en graviditet, som
mamman betecknar som komplicerad. Redan fyra manader fore beraknad
tid for forlossning borjade hon fa sammandragningar. De var sa besvar-
liga att hon tvingades tillbringa en stor del av den sista tiden i sangen for
att forhindra missfall. Under denna period fick hon &ven &ta medicin for
att motverka sammandragningarna i livmodern och detta gjorde att hon
kande sig bade fysiskt och psykiskt dalig. Hon madde illa och svettades och
akte in och ut pd sjukhuset. Nagon forklaring till detta har foraldrarna
inte kunnat fa fast de fragat. Forlossningen forlopte dock normalt.

Fredrik var vid fodelsen till synes ett friskt och vélskapt litet barn. Efter
cirka en vecka pa sjukhuset fick mor och son aka hem. Nar de varit hem-
ma i fyra dagar intraffade en fordndring. Fredrik blev slé och ville inte ha
mat. Mamman maérkte att hans sug- och gripreflexer avtog. Han bara lag
och dasade. Hans tillstand forsamrades snabbt och inom en timmes tid var
han s& dalig att foraldrarna beslot att aka in till sjukhusets akutmottagning.
Nar de kom in till sjukhuset var Fredrik slo och fotterna svullnade upp.
Ldkarna undersokte honom, men hittade inte nagot fel. For sékerhets skull
satte de in antibiotika, la honom i kuvos och senare i respirator. Ingen
forbattring marktes. Forst efter | 1/2 dygn pa sjukhuset undersokte lékar-
na hans hjarta. Fredriks ben hade da borjat bli blda och han var fort-
farande mycket slo. Det visade sig att han hade en fortrangning pa aortan
och han opererades akut. Foraldrarna forstod att han hade fatt en allvarlig
skada pa grund av syrebristen och det méarktes dven pd honom. Lé&karna
ingav inte fordldrarna mycket hopp om att Fredrik skulle Overleva.
Pressen var stor for foréldrarna, som véagrade ge upp under de cirka sex
veckor som Fredrik fick ligga kvar pa sjukhuset.

Néar Fredrik kom hem fran sjukhuset fick familjen en svar och arbetsam
tid. Fredrik skrek och var mycket orolig. Efter en kort tid borjade han fa
kramper. Det dréjde innan familjen forstod att han hade epilepsi. Han
hade inte langre nagra svaljreflexer och det var svart att fa i honom
maten. Lakarna ville sétta in sondmatning, men foéréldrarna envisades med
att sjélva vilja ge honom mat. De var radda att han stédndigt skulle bli



bunden till sonden och avbojde. Istallet tog de pa sig det stora ansvaret att
ge honom mat varannan timme. Foréldrarnas hela tillvaro gick enligt
mamman ut pa att ge Fredrik mat och tiden rackte inte till ndgonting mer.
Med en dldre son pa fem ar levde den lilla familjen som i ett vakum.
Mamman séger att deras envishet pa sikt givit resultat och att Fredrik idag
ar mycket fortjust i mat.

Den bild jag presenterar av Fredrik dr nagot annorlunda an bilderna av de
andra barnen. Detta beror bland annat pa att materialet om Fredrik
insamlades i forstudien i syfte att beskriva en dag med ett gravt flerhan-
dikappat barn.

Fredriks funktionsnedsattningar

Fredrik &r gravt utvecklingsstord, rorelsehindrad, inkontinent och har
epilepsi. Han ar rullstolsburen och kan inte forflytta sig pa egen hand.
Fredrik har god huvudstabilitet, men hans balstabilitet ar mycket dalig.
Han kan inte sitta utan stod och inte forflytta sig sjélv. Fredriks svélj-
reflexer var tidigare daliga, men idag ater han passerad mat. Fredriks
personliga assistent, Lisa, berattar att Fredrik inte har ndgon diagnosti-
cerad synskada, men att han anda inte anvéander sin syn funktionellt. Hon
menar att han ser saker, men ”inte tar in och bearbetar” vad han ser. Trots
detta far jag uppfattningen fran de videofilmer jag spelat in, att Fredrik
verkligen tittar intresserat pa olika personer. Hans blick &r klar och han
foljer med blicken. Fredrik har inget talat sprak, men han har ett val
utvecklat kroppssprak.

Daglig verksamhet/sysselsattning

Varje morgon kommer fardtjanstbussen och hamtar Fredrik till skolan.
Han gar i en traningsskoleklass i en specialskola for de allra svarast
handikappade barnen i Storstockholmsomradet. De tre kamraterna, som
alla ar flickor, ar liksom Fredrik svart flerhandikappade. Barnen ar
rorelsehindrade och ingen kan ga eller sta utan stod. Endast ett av bamen
kan sitta utan stod. Inget av bamen har ett talat sprak utan de befinner sig
pa en icke-verbal nivd och kommunicerar med naturliga reaktioner och
signaler (Kylén, 1983).

Fredrik trivs i skolan och foraldrarna ar néjda med den stimulans han far
dar. Foraldrarna vet att han mar bra, eftersom han annars reagerar pa
minsta lilla sak som inte stimmer med att gnélla eller i vérsta fall med att
bli fysiskt sjuk. Fredrik &r kénslig for fordndringar och trivs bast med
invanda rutiner. L&rama beréttar att han tidigare ofta var gnéllig och
missndjd. Fredrik har en kontaktbok, som fungerar som lank mellan
skolan och hemmet. Dar antecknas allt som kan ha betydelse for Fredriks



sinnesstamning och allmanna tillstand. Med hjalp av de uppgifter, som
finns nedtecknade i boken, finner sedan bade foraldrarna och lararna i
skolan samtalsamnen att knyta an till. Mamman l&ser kontaktboken
tillsammans med Fredrik, nar han kommer fran skolan. De talar om det
som larama skrivit och larama laser den i skolan och finner samtalsdmnen
ur den. Det ger Fredrik ett bra sammanhang i tillvaron. Han Iar sig att
saker och ting hanger samman pa ett naturligt sétt, att bade skolan och
hemmet &r delar av hans liv.

Morgonsamling i trédningsskolan - Videoinspelning

Néar jag bestker Fredrik forsta gangen i skolan &r det morgonsamling.
Nedan redovisat material omfattar 13:25 minuter. Barnen och assisten-
terna sitter samlade i en ring pa golvet. Tva av flickorna halvligger i
varsin “sittpase”. Fredrik och en flicka sitter pa golvet med korslagda ben.
En assistent sitter bakom Fredriks rygg for att hjalpa honom att halla
balansen. Vid morgonsamlingen finns jag sjalv som observator, en foto-
graf, som tar foton med blixt och en kameraman med videoutrustning.
Utrustningen monteras upp nar bamen finns i rummet. En av flickorna &r
mycket intresserad av oss och skrattar och ser glad ut. Fredrik upptécker
snabbt att det &r flera personer i rummet som inte hor dit. Han soker med
blicken och tittar i smyg pa oss och vander sedan bort huvudet gang pa
gang. Fredrik sitter alldeles tyst.

Jag samtalar med Lisa och Fredrik sitter bredvid. Han spérrar upp 6gonen
och ser intresserad ut. Dérefter bdjer han ner sitt huvud och sitter alldeles
tyst. Det syns pd honom att han lyssnar. Lisa vander sig till Fredrik och
sdger:

"Du talar om bestamt nar du ar arg och bestdmt nar du arglad.”

Hon viskar darefter nagonting i orat pa Fredrik, som vrider pa huvudet
och vander ansiktet mot henne. Han sétter handerna framfor ansiktet och
stoppar fingarna i munnen och suger pa dem. De tre assistenterna borjar
sjunga. Lararen &r sjuk vid vart besok.

"Nu ar vi har igen, Nu ar vi har igen.
Vad ska vi gora, Vad ska vigora.
Spela och sjunga, Spela och sjunga.
Det ska vi gora sa klart”,

Fredrik sitter med nedbdjt huvud med ena handen pa den tamburin, som
Lisa lagt i hans kna. Hon slar forsiktigt pa tamburinen, men Fredrik ror
den inte. Han viftar med sina h&dnder och armar med ryckiga rorelser och
atergar darefter till sin stilla pose och ser ointresserad ut. Han ser oberord



ut av vad som hander runt omkring honom. Nar sangen, som upprepas tva
ganger, ar avslutad, tar nasta sang vid.

”Var ar Maria? Var ar Maria?........... "

Fredrik ser narmast irriterad ut. Han drar ihop ansiktet, gor en grimas
och slar sedan till tamburinen sa att den flyger ivdg. Detta sker sa vitt jag
kan forsta med en ofrivillig rorelse. Fredrik ser missnojd ut. Sangen
fortsatter.

”Var ar Fredrik? Var ar Fredrik?.....”

Nu ar det Fredriks tur. Han viftar glatt med armarna nar han kénner igen
sitt namn. Fredrik bojer ned huvudet och tittar pd fotografen lite under
lugg. Han verkar mycket intresserad av oss och har svart att koncentrera
sig pd gruppen. Han verkar road. Darefter foljer en visa for att trana
kroppsuppfattning. Lisa tar Fredriks hander i sina och for dem fran
benen, Gver kroppen, 6ver armarna och upp till huvudet. Anspanningen i
hans andning och kroppshallning tolkar jag som att han vet vad som skall
komma och &r fylld av férvantan. Han skrattar.

"Ett, tva, tre, fyr....”

Fredrik lyssnar igenkannande och skrattar. "Den har sangen tycker han
om”, sager Lisa. Den &r rytmisk och taktfast. Fredriks aktivitet 6kar och
han jobbar med bada armarna. Fredrik spanner kroppen bakat, som om
han fick en kramp. Han faller bakat, men Lisa tar emot honom. Ena benet
fastnar och han gnaller missbelatet for att fa hjalp att komma loss. Lisa ser
att han fastnat och hjélper till. Fredrik blir tyst igen.

Fredrik sitter pa golvet med korslagda ben och har svart att halla balansen
och vinglar till lite. Ratt vad det ar tappar han balansen och &r pa vag att
ramla omkull till ena sidan. Precis nar han haller pa att falla tar en annan
av assistenterna, Anna, tag i hans arm och reser upp honom igen. Fredrik
verkar helt ointresserad och tittar inte pa henne. Hon satter sin mun intill
Fredriks ora och viskar nagonting till honom. Han véander huvudet och
ansiktet mot henne, ler glatt och igenk&dnnande och borjar vifta haftigt med
armarna samtidigt som han sager g g g” (ett ljud som aterkommer vid
flera tillféllen).

"Fredrik, Fredrik!”, ropar Lisa. Han lyfter pa huvudet och ler. Han vet att
det & honom de menar - han &r Fredrik.

Kommentarer

Den dag jag besokte Fredrik i skolan var lararen sjuk och de tre assistenterna var ensamma
med barnen. Frn ovanstéende beskrivning framgar att Fredrik kanner igen sitt namn. Flan
vet att han ar Fredrik. Flan kianner ocksé igen flera av de sdnger de sjunger i skolan och
personalen vet vilka sdnger, som Fredrik tycker bast om. Fredrik visar stort intresse for
sin omgivning. Ibland béjer han ner sitt huvud och tittar ner som for att samla ihop sina



intryck. Fredrik stoppar ofta in fingrarna i munnen och suger pa dem och han viftar ofta
haftigt med sina armar. Jag uppfattar detta som ett spanningstillstand dsamkat av en
forvantan. Ibland tycks det ocksa vara ett uttryck for gladje. Nar sdngen vander sig till ett
annat barn i gruppen "Var &r Maria........... ser Fredrik irriterad ut. Han drar ihop
ansiktet och ser missbeldten ut. Han slar till tamburinen s att den flyger ivag. Jag
uppfattar detta som en ofrivillig rérelse, men det gar inte att vara saker. Nar sangen andras
och de sjunger "Var ar Fredrik.....” ler han och viftar glatt med armarna. Né&r de sjunger
en visa for att forstarka barnens kroppsuppfattning visar Fredrik férvantan. Han ar beredd
pa vad som skall handa, namligen att de olika kroppsdelarna berdrs i tur och ordning. Han
spanner sig och hans kroppshallning, andning och det forsiktiga skrattet tolkar jag som
forvantan. Nar Fredriks favoritsdng kommer, ékar hans aktivitet. Nér han fastnat med sitt
ben péakallar han uppmarksamhet genom att gnalla missbelatet.

Lisa gar ifrAn Fredrik, som tappar balansen och bérjar falla. En av de andra assistenterna
far tag i honom och reser honom upp. Fredrik tittar inte pd henne. Hon viskar ndgonting i
hans ora, han kanner igen rosten, viftar haftigt med armarna, vander ansiktet mot henne
och ler igenk&nnande. Han ké&nner igen henne och visar att han tycker om henne. Hon Zler
tillbaka. Det handlar om turtagning. Han sdger "g g g” som &r ett uttryck som han
anvander for att tala om att han &r néjd.

Lek och leksaker

Nér det galler lek och leksaker ar Fredriks intresse inriktat pd saker som
ger visuell, auditiv och taktil stimulering. Han tycker mycket om sang och
musik, men i dvrigt ar det svart att hitta ndgonting som han verkligen ar
road av.

Videoinspelning avseende lek
Sangstund med mamma och lillasyster

Nedan redovisat material omfattar 10:01 minuter. Fredrik sitter efter att
ha sett pa TV kvar i sin fatélj. Mamman gar fram och stanger av TVn
och sjunger pa en egenhandigt komponerad melodi: ”Nu var det slut, slut,
slut pa TV-programmet”. Hon vrider Fredriks stol ett halvt varv sa att
han sitter med ryggen mot TVn. Mamman placerar en stol framfér honom
och slar sig ner. De sitter mitt emot varandra. Lillasystem Eva kléattrar i
soffan som star bredvid och pa soffbordet.

Fredriks fotter och ben &r stela och hans mamma tar av honom skor och
strumpor och boérjar massera honom. Hon beréttar att hon brukar forsoka
gora det varje dag for att mjuka upp honom. Fredrik tycker det &r skont.
Fredrik vander blicken nerdt och tittar pa sina fotter nar mamman
masserar dem. Han stoppar hénderna i munnen och bdéjer ner huvudet.
Nedan har mammans kommentarer angivits med M och Evas med E.

M: "Ska vi sjunga sommarsangen? Va - Fredrik?”
E: Vilken Fredrik?”
M: "Kanner du nan mer Fredrik?”



E: "Jaa". Hon fortsatter att mumla nagonting ohdrbart mest for att fa
pratutrymme verkar det.

M: "Ska vi lara Fredrik sommarsangen? Vaa?”

E: "Vilken sommarsang?

M: "Den dar som du skulle l&ra dig i kyrkans bamtimmar”.

Fredrik sitter under hela samtalet mellan mamman och Eva och lyssnar.
Han later blicken vila ibland pd mamman och ibland pa Eva, som borjar
sjunga. Fredrik lyfter pa huvudet och vantar. Han vrider huvudet bort
fran Eva och tittar at sidan. Eva borjar sjunga nagonting som hon hittat pa
"Bldaaa sommar.........

M: "Nej, nej. Benen blir fulla med spring. Hur bérjar den?”

Fredrik bojer ner huvudet och ler. Nar mamman skrattar lyfter Fredrik
upp sitt huvud och skrattar. Han stoppar ett par fingrar i munnen och
haller handerna for ansiktet. Mamman och Eva borjar sjunga tillsammans
"Du ska inte tro det blir sommar.......

Mamman tar bort Fredriks hander fran ansiktet. Han forsoker vifta med
dem och sager tydligt "g”. Darefter vander han pa huvudet och tittar pa
sin lillasyster som nu ligger pa soffbordet. Han tittar ater pa sin mamma
och ler. Eva ligger pa bordet och duken haller pa att halka ner pa golvet.
Fredrik tittar pa systern och mamman omvaxlande. Han ler och ser road
ut av situationen. Mamman vander sig till Eva som klattrat upp pa bordet
och sager med nagot irriterad rost: Tycker du att det dar &r en bra sang?
Jag tycker du kan ga ner fran bordet.”. Eva reagerar inte och mamman
fortsatter darfor med nagot skarpare rost: "Jag gillar faktiskt inte det dar.
Du éarjattegullig om du gar bort darifran”. Eva gar ner fran bordet och
klattrar istallet upp i soffan.

Fredrik bdjer ner huvudet och ler. Mamman bdrjar sjunga: "Du ska inte
tro det blir sommar......... ” och Fredrik lyssnar. Han ror pa tungan. Han
oppnar munnen och haller den halvoppen och rér tungan fram och tillbaka
i munnen. Eva "kvittrar” hela tiden - inte en sekunds tystnad. Fredrik hor
henne och skrattar som om det vore at hennes prat. Nar mamman sjunger
Okar Fredriks aktivitet. Hans mun &r fortfarande halvoppen och tungan
ror sig. Han ger ifran sig ett svagt ljud och viftar med armarna. Hela tiden
pagar sangen och den dagliga massagen av Fredriks fotter och ben. Nar
mamman kommit till andra versen viftar Fredrik med armarna och okar
styrkan pa ljudet. Eva pratar och Fredrik ser glatt pa henne. Eva vill nu
sjunga en vintersadng. Hon ligger fortfarande i soffan och sprattlar med
benen ratt upp i luften utefter ryggstodet. Fredrik tittar pa henne och
skrattar hogt. Mamman fortsatter att massera och det syns att Fredrik
njuter. Han ger ocksa ifran sig ett litet gladjeljud. "Ja, &ar det s& skont,
Fredrik”, sédger mamman. Fredrik viftar med armarna.



Eva far tillsagelse att sluta hoppa i soffan. Hon &r pd bushumor och bryr
sig inte om tills&gelsen. Eftersom jag ar dar som besokare utnyttjar hon
situationen och gar lite langre 4n vad som hon vet ar tillatet. Fredrik
lyssnar. Han verkar tycka det ar spdnnande nar Eva busar. Hans dgon ar
uppspérrade, han ser glad ut och sédger "g”. Mamman drar ner Fredriks
uppkavlade byxben och fragar honom: "Skall vi ga ut och duscha i
badrummet, Fredrik?”. Han svarar "g” och pa min fraga om Fredrik
tycker om att duscha svarar hans mamma att han for det mesta tycker om
att bada och duscha. "Han &lskar vatten och nér dom badar i skolan tycker
personalen att det ar s roligt”. Mamman drar Fredrik i hans fatolj in till
badrummet och klér av honom kléderna. Hon lyfter dérefter upp honom
pa duschbordet.

Kommentarer

Nar mamman och Eva talar med varandra lyssnar Fredrik intresserat. Han verkar road av
Evas prat och skrattar ofta, dock utan ljud. Eva tycks ta tillfallet i akt och dvertréder, som
jag tolkar, granserna for vad som normalt ar tillatet i hemmet och det marks pa henne. Hon
vet att det ar ett utmarkt tillfalle eftersom jag ar pa besok. Jag far uppfattningen att Fredrik
vet att Eva gdr for langt. Nar hon t ex hoppar i soffan tittar han pa sin mamma och ler -
precis som om han ville sdga "oj, oj, 0j, vad hon &r busig” (min tolkning, som grundas pé

o

hans fortjusta min och mammans bekraftelse). Han sdger ocksa "g” vid upprepade
tillféllen nér system busar.

N&r mamman sjunger okar Fredriks aktivitet. Hon &r lyhord for Fredrik och vander sig
direkt till honom med fragor och kommentarer. Hon talar inte om honom utan till honom.
Hon &r noga med att géra honom delaktig i samtalet. Jag uppfattar att detta inte ar en
"besoksattityd” utan att det ar akta och naturligt for henne. Mamman fragar om de ska ga
och duscha och da svarar Fredrik direkt med "g”. Detta ”g” star enligt foraldrarna for
nagonting positivt och visar att Fredrik ar néjd och beléten.

Fredriks kommunikation

Fredrik &r nédr han & hemma enligt fordldrarna oftast glad och néjd och
trivs bra med tillvaron. Han skrattar och visar sina kanslor. Han visar nar
han ar glad, ledsen, trétt eller missbelaten/arg. | skolan &r Fredrik enligt
personalen gnéllig och arbetskravande och de har svart att veta vad han
verkligen vill. Personalen har markt en forandring under senare tid da
Fredrik blivit mer medveten om sig sjalv och sin omgivning. Han verkar
nu mer nojd med tillvaron. Denna beddmning grundar de pa att han ar
mindre gnallig och mer positiv och intresserad av att saker skall h&dnda &n
han var tidigare. Fredrik kréver bland annat att bli sysselsatt. Han tycker
om att vara tillsammans med kamraterna och verkar mer intresserad av
vad som hander runt omkring honom. Hans kommunikation bestar av
signaler och naturliga reaktioner och det ar svart att bedoma vilka avsikter
han har med sin kommunikation.



Videoinspelningar avseende kommunikation
Hemkomst fran skolan

Fredrik kommer precis hem med fardtjanstbussen fran skolan. Mamma
och lillasyster tar emot. Pappan moter Fredrik vid vagen. Jag har monte-
rat upp videokameran och véntar. Nedan redovisat material omfattar 4:20
minuter.

"Nu kommer Fredrik”, ropar mamman glatt. Fredrik kommer pa altanen
i sin sulkyvagn med sin pappa.

"Halld! Halla! Vem ar det som kommer? Halld Fredrik ar det du som
kommer hem? Vaa?”’......... "Hej. Hej sa jag”......... "Hej. Hej sa jag”.
Fredrik sitter i sin vagn med huvudet nedatbojt. Flan sitter alldeles stilla
och lyssnar pa sin mammas glada rést. Hon star framfor honom.

"Lyft upp dig lite da™.......... "Hej. Hej Fredrik. Ar det du som kommer
hem?”. Fredrik lyfter upp huvudet och skrattar. Mamman bdjer sig ner
over Fredrik och smapratar med honom.

"Hur har du haft det? Du harju varit pa utflykt hela dan”. Hon vénder sig
till lillasystern och séger:

”Vad har han har, Eva? Titta! Har han inte plockat blommor till dej? Har
du sett...”

Eva sager: “Taaaack s& mycket”. Fredrik viftar med armarna, stoppar
fingrarna i munnen och tittar pA mamman och Eva. Han suger pa sina
fingrar och bojer ater ner sitt huvud. Mamman tar fram kontaktboken och
laser hogt.

Vi har haft en helmysig dag p& Agesta idag. Forst trodde Fredrik att han
skulle rida, men det forstod han efter en stund att s& var det inte”....
"Assa har du stattp& tippen. Och huméret hanger i ....Det hade kommit en

kossa i en hage” Mamman h&rmar kossan och sager "'muu” och Fredrik
skrattar. Hon vénder sig direkt till Fredrik och sager:

"1 morgon Fredrik ar det fredag. Da far du aka och rida istallet”. Fredrik
skrattar. Han tittar darefter intresserat pa videokameran.

Kommentarer

Jag tolkar Fredriks uttryck som att han &r forvantansfylld, nar han kommer hem. Det
tillhor vardagsrutinerna att de laser kontaktboken tillsammans, sa att mamman vet vad
Fredrik gjort pa dagen och om nagonting sarskilt har hiant som hon sedan kan tala om.
Fredriks mamma &r mycket noga med att samtala om det som hént pd dagen for att ge
Fredrik ett sammanhang och en helhet. Fredrik lyssnar noggrant. Flan béjer ner sitt huvud
och det tycks vara hans sétt att lyssna och koncentrera sig. Nar mamman skojar med
honom skrattar han och lyfter lite forsiktigt pd huvudet. Aktiviteten okar och han viftar



intensivt med armarna och ser glad ut. Nagra gurglande ljud kommer ocksd fram nar
mamman talar med honom.

Pappan ger mellanmal

Mamman beskriver en situation, da Fredrik mycket tydligt visar vad han
vill, namligen nar pappan matar honom. Eftersom han alltid visar sitt
ogillande i denna situation bestdmmer foréldrarna att pappan skall ge
Fredrik mellanmalet vid videoinspelningen. Nedan redovisat material
omfattar 7:20 minuter. Han lyfter darfor upp Fredrik pa armen och sétter
sig vid koksbordet med Fredrik i sitt knd. N&r pappan pratar lyssnar
Fredrik. Det syns i Forsta hand pa att han sitter alldeles stilla och hans
6gon talar om att han ar koncentrerad. De blir stora och fragande.

"Fredrik nu ska du fa nagot att dricka. Har!”, sager pappan och satter pa
honom en haklapp. Fredrik tittar pd kameran. Han vrider pa huvudet for
att kunna se den. Pappan for “snipan” (muggen) till Fredriks mun och ger
honom juice. Mamman beréttar, att det var lange sedan han drack juice,
men séger att det syns att han tycker om det och att han k&nner igen
smaken. Fredrik spanner sig bakat, gnéller och smygtittar pa oss. Pappan
smapratar med Fredrik och har sitt ansikte vant mot sonen hela tiden.
Fredriks tungrorelser gor att det ar svart att fa i honom drycken. Juicen
rinner ut genom ena mungipan. Pappan torkar honom om munnen och
tittar pa sin son. Lillasyster Eva pratar oavbrutet. Fredrik lyssnar och har
svart att koncentrera sig pa att dta. Han verkar bade intresserad och
irriterad.

Fredrik dricker utan protest och utan att ge ifran sig ett enda ljud. Vi
vantar alla pa att Fredrik skall saga ifran att pappan inte far mata honom,
utan att det ar mammans jobb, men vara forvantningar grusas. Ingen
forstar varfor Fredrik inte protesterar denna gang. Bada féraldama
ruskar pa huvudet och sager att det inte stimmer”. Mamman vander sig
till Fredrik och skojar med honom och séger:

"Alltsd, nu farjag val bara sdga en sak, Fredrik. Va - va - vaffo sa du
ingenting idag? Vaffo gor du pa dette viset?”. Fredrik svarar med ett
jollrande ljud och skrattar.

"Du skulle visa att det har fixar vi. Du ar sa busig”, fortsatter hon.
Fredrik ler och bojer ater ner huvudet och lyssnar. Eva springer in i
vardagsrummet och sétter pa TVn och kommer darefter tillbaka till oss.
Hon staller sig framfor Fredrik och tittar pa honom. Eva fragar i ett kor:
"Va sa han? Va sa han?”. Nar hon stéller den fragan skrattar Fredrik. Han
kanner sakerligen igen det uttrycket och mamman sédger att han alltid
skrattar nar Eva fragar sa dar. "Det marks att Fredrik tycker det ar roligt
och att han blir full i skratt nar Eva fragar 'va’'sa han”, sdger mamman.



TVn spelar signaturmelodin for halv femprogrammet. Eva springer ivég
in i vardagsrummet. Kvar sitter Fredrik i pappas knd. Han bdéjer ner
huvudet och lyssnar. Han viftar med armarna och ler. Han ger ifran sig ett
jolleraktigt ljud nar pappan viskande fragar honom om han ocksa vill se
TV. Darefter viftar han ater med armarna. Pappan lyfter 6ver Fredrik i
en fatolj, som gar pa hjul, och satter den framfor TVn.

Kommentarer

Vid mellanmalet reagerar Fredrik inte som han normalt gér, namligen att vilt protestera
mot att pappan matar honom. Det & mamman som skall mata och det gar inte med nagon
annan. Foraldrarna forstar inte varfor han accepterar pappan denna géng. Eventuellt tror
foréldrarna att min nérvaro &r avgorande for detta. Vid flera tillfallen viftar han
igenkannande med sina armar, t ex nar Eva frdgar ”Va sa han”, nar TV programmet
borjar, nar han dricker juice, nar pappan viskande fragar om han ocksa vill se TV. Nar
pappan fragar om han vill se TV sitter Fredrik alldeles stilla och vantar. Ingen gor
nagonting och Fredrik visar att han vill genom att vrida huvudet mot TVn. Daremot gor
han inga tecken pa att sjalv forsoka bli forflyttad. Till slut lyfter pappan ner honom i
fatoljen och flyttar honom fram till TVn. Det ar spannande att se samspelet mellan Fredrik
och hans lillasyster. Han verkar ha forvantningar pa att det skall handa nagonting nar hon
finns i nérheten.

Duschning och massage

Nedan redovisat material omfattar 18:10 minuter. Fredrik ligger pa
duschbordet. Nar mamman sétter pa duschen och vattnet borjar spola
sager Fredrik g, g, g". Fredrik gnaller till, men atergar till att saga "g”
efter en kort stund. Aktiviteten 6kar. Han viftar med armarna och hela
kroppen ror sig.

"Nu kommer vattnet. Nu ska vi tvatta haret”, sager mamman. Fredrik
svarar med "g”. Nar mamman spolar vatten pa huvudet kommer det dven
litet i ansiktet. Han gnéller och sé&tter handerna for ansiktet. Nar vattnet
strilar 6ver kroppen njuter han och ndr mamman stanger av skriker han
till. Han vill ha vattnet pa.

"Det kommer mer vatten - det ar pd gang” sager mamman medan hon
tvalar in Fredrik i haret. Nar Fredrik kanner vattnet pa sin kropp séger
han ater "g”. Eva star bredvid honom och pratar. Nar Fredrik upptacker
henne vander han ansiktet fran henne och skrattar. Sen sprutar mamman
vatten i ansiktet pa Fredrik, som grimaserar.

"Ja, jag busar lite med dig Fredrik”. Han skriker ogillande. "N&men,
forlat da. Inte spruta i ansiktet det tyckerjag inte om. Forlat da™.

Nar Fredrik duschat fardigt séger han "g”. Han njuter, ler mot sin mamma
och skrattar. Han viftar med armarna och nar mamman slutar duscha
honom skriker han missnojt. Mamman véander Fredrik pa sidan och
duschar och tvattar honom pa ryggen. Da skriker han. Han vill inte.
Mamman vet att han inte vill.



"Skulle jag inte fa duscha ryggen pa dig?”. Hon vander sig till mig och
sager: "Da blir han galen pa mig”.

Hon satter sig pa en stol med Fredrik i knat. Han ar inlindad i ett
badlakan. De sitter mycket ndra varandra och mamman har hela tiden sitt
ansikte vant mot sonen. Han hojtar glatt och mamma fragar: "Ja, ar det sa
mysigt?”. Han skrattar. "Ar det s& mysigt. Ja, det ar s& skont. ”. Mamman
tar fram en nasduk och torkar honom om nésan: "Nej, det far man inte lov
att géra. Men - det gorjag anda”.

”Vad sager han?”, fragar Eva och mamman svarar: "Han gillar inte det, da
snor han som bara den”.

Mamma tar sina hander om Fredriks huvud och vénder hans ansikte mot
sitt. Hon tittar pa honom och ger honom en lang kyss pd munnen. Nu gar
Eva ut ur badrummet och in pa sitt rum. Mamman lagger Fredrik pa
mage pa en torr handduk pa duschbordet for att ge honom massage.
Fredrik hojtar. Han har armarna som stéd under sin kropp och lyfter upp
huvudet och 6verkroppen. Mamman lagger Fredrik tillratta. Han lyfter pa
huvudet och véander sig mot mamman. "Ja, jag haller pa har” svarar hon
smaskrattande. "Jag hallerpa och lagger till dig bara. Ja, ner med rumpen
och skumpen och benen”. Fredrik svarar: "g”. Mamman masserar Fredrik
med en valdoftande olja. Sa snart hon b&rjar massera lagger han ner
huvudet och ler. Han njuter och &r alldeles tyst. Nar Eva borjar prata i
rummet intill gurglar han och spanner samtidigt upp huvudet. "A, a”’séger
Fredrik. "Ja, det ska bli har!”, sdger mamman och boérjar massera
skulderbladen. Fredrik lagger ater ner huvudet, har munnen halvoppen
och sager: "g”. "Ja, det ar skont, jag vet det. Lagg ner huvudet nu!”.
Fredrik lagger ner huvudet igen och mamman fortsatter att massera.
Fredrik ser glad och lycklig ut. Han jollrar oavbrutet av véllust och &r
nojd. Han 6ppnar munnen stort. Nar Eva aterkommer och fragar:

”Vad gor han?” skrattar Fredrik och avger ett smackande ljud. Han suger
och smackar pa sin tunga. Fredrik spanner sig och lyfter upp stjarten.
"Om jag skall massera maste du ligga ner med stjarten”, séger mamman
och trycker forsiktigt ner hans bak pa bordet igen. "Annars gar det ju
inte!”.

Jag tar Eva med mig och gar ut ur badrummet. Fredrik borjar genast suga
och smacka som ett litet bam som snuttar”. Han varvar detta med att sdga
"g”. Mamman séger: "Ja, nu har dom gatt ut harifran. Nu &ar vi ensamma”.

Fredrik rycker till av ett vélkant ljud. Han hor plétsligt Evas rost fran ett
annat rum och spratter till och lyfter pa huvudet. Mamman masserar,
Fredrik lagger ner huvudet igen och han njuter. Det hérs och det syns.

"Mmm”, sager Fredrik. Mamman svarar pA samma satt "mmm?”.



Rétt vad det ar reser han sig pa armarna och vander sig om och tittar pa
mamman. "Ja, vad var det, vad var det? Vare skont? Lagg ner huvudet
igen da. Vi ska masserapd benen ett tag ocksa”, sager mamman.

Fredrik lagger ner huvudet och jollrar belatet. Mamman svarar och sager:
"Ja da, ja, vad ska du s&ga? Ja, ja?!”’. Nar mamman har masserat benen
en stund sd gnyr Fredrik. Mamman tolkar detta ”som om” han vill ha
massage pa ryggen istallet. Hon vander Fredrik pd mage for att massera
honom mera. Fredrik gurglar och mamman svarar. Han lyfter upp
huvudet och tittar in i videokameran. Han stoppar fingama i munnen,
smackar och jollrar.

"Jag hor att du tycker om det. Du pratar sa mycket. Tycker du det &r bra
nu? Ja, jag skall bara ta lite till p& axlama. Ja, det arjattefmt”. Mamman
talar uppmuntrande till Fredrik ndr hon strdcker ut hans armar och ben.
Fredrik gnisslar tander och mamman sdger: "Nej men vadnu da’ - ska du
gnissla tander mitt under massagen?”. Fredrik tittar pa sin mamma, lag-
ger ner huvudet igen och sétter fingrarna i munnen. Mamman tar upp
Fredrik och klar pa honom pyjamasen och darefter flyttar de sig ut i koket
for att &ta kvallsmat.

Kommentarer

Duschningen och massagen ar kanske det tillfalle nar Fredrik visar mest vad han tycker
och néarheten till mamman &r ocksd nagonting som framkommer klart under denna
sekvens. Sa snart Fredriks mamma borjar spola vatten svarar han med att uttrycka sin
gladje genom att séga "g”. Fredriks fysiska aktivitet 6kar ocksd. Att fl vatten i ansiktet &r
otackt och att fa vatten pa kroppen ar skont. Nar mamman stanger av vattnet talar Fredrik
om att han blir sur.

Lillasyster Eva ar rolig. Fredrik tittar pa henne nér hon ”kvittrar” och skrattar. Det ligger
forvantan i vad som skall handa nar hon finns i nérheten. Efter duschningen sitter Fredrik
i mammans kna. De har ansiktena nara varandra och mammans glada rost smittar av sig pa
Fredrik som glatt "hojtar”.

Den massage, som Fredrik far varje dag, ar bra for hans fysiska valbefinnande, eftersom
han dels far en nara kontakt med sin mamma, dels far bort spanningarna. Hans kropp &r
mycket spand och den blir helt avslappad efter massagen. Det syns ocksa tydligt att han
njuter. Nar Fredrik ar ensam med sin mamma ligger han och snuttar och smackar pa sin
tunga. Fréan filmen framkommer att Fredrik tar initiativ under duschningen och massagen,
t ex nar han lyfter upp och vander sitt huvud mot mamman och "vill ha mer” massage.

Fredriks lek, kommunikation och utveckling

Nar det galler Fredriks lek &r hans intressen vid 10 ar inriktade pa sang,
musik, kroppslek och sinnesstimulerande lek. Han &ar &ven intresserad av
att titta pa nar andra barn leker och att titta pa TV tillsammans med sin
lillasyster. Han leker inte sjalv, tar inga egna inititativ till lek och &r be-
roende av vuxna for att leka. Oftast ar Fredrik askadare till systems lek.



Formen for Fredriks kommunikation ar naturliga reaktioner och sig-
naler. Fredriks kommunikation ar differentierad. Det ar oftast mamman
som duschar och masserar honom och i denna situation bjuds manga
tillfallen att kommunicera. Fredrik talar med mamman, harmar hennes
ljud och skrattar mot henne. Det framgar att han har olika relationer till
de olika familjemedlemmarna. Lillasyster Eva éar ett litet yrvader, som
oavbrutet ror sig runt i rummet. Fredrik foljer henne med blicken, ler
ofta och verkar ha forvantningar pa att det skall handa saker nar hon finns
i narheten. Han verkar bade intresserad och irriterad, nar hon finns
omkring honom. Eva kan inte sjalv tolka Fredriks signaler, utan ber
mamman om hjalp. Nar hon fragar "Va sa han”, skrattar Fredrik
igenkannande. Storebror Per &r vid mitt besok inte ndrvarande mer &n en
kort stund. Han maérker att Fredrik ar irriterad och anmarker pa att
foréldrarna inte gor som Fredrik tycker &r bast. Samspelet mellan
broderna ser jag i 6vrigt mycket litet av, eftersom var och en &r upptagen
pa sitt hall. Den kommunikation som verkar vara mest utvecklad ar den
som Fredrik har med mamman, men dven pappan verkar ha en betydande
roll som samspelspartner.

Néar det galler innehallet i kommunikationen kan man konstatera att
eftersom Fredrik inte kan uttrycka sig sa att omgivningen alltid forstar
vad han menar, &r han beroende av sina ndrmaste, som ofta fungerar som
“sprakror” for honom. Detta ar bade positivt och negativt. Det innebar for
Fredriks del att han inte behover anstranga sig eftersom foréaldrarna anda
hjélper till att tolka. Det kan gora Fredrik lite ”lat”. | stort &r det dock
positivt, eftersom det ar viktigt for Fredrik att kunna gora sig forstadd
aven utanfor den narmsta familjekretsen. Bada fordldrarna ar mycket
lyhorda for Fredriks signaler, men det & mamman som har det storsta
ansvaret for hans dagliga omvardnad.

Den tredje delen géller anvandning. Nar Fredrik inte vill ha mer mat
vander han bort sitt huvud och haller sin mun stangd. Av videofilmen
framgar att a&ven om bade personalen i skolan och foraldrarna noterar att
Fredrik vander bort sitt huvud nar de kommer med den fullastade skeden,
observerar ingen hans signal och tolkar den som ett nej tack. Han visar vid
flera tillfallen att han ar belaten, men ingen uppfattar signalen och han
ger till slut upp. Sannolikt vet Fredrik att han anda till slut &r tvungen att
ta emot maten. Han tar initiativ till att varja sig, men utan resultat.
Fredrik tar dven initiativ till att vanda sig fran rygg till mage, men lyckas
inte komma runt. Han forsoker vid flera tillfallen, nar han ligger pa
resonansplattan i skolan, att vénda sig. Fredrik tar &ven initiativ till att tala
om att han sitter obekvamt i skolan och att hans fot har fastnat. Han ger
sig inte, utan gnaller tills ndgon uppmarksammat detta. Vad man kan
notera ar att Fredriks ljudniva blir starkare nar han blir irriterad och inte
blir forstddd. Detta ger resultat. Né&r Fredrik ar glad och tycker att
nagonting dr roligt 6kar hans aktivitet och han spanner sin kropp. Ibland
spanner han den sa mycket att han faller baklanges. Nar han ar fylld av



forvantan forandras hela hans kroppshallning. Han stracker sig, spanner
sina muskler och far en anspanning i andningen. Nar forvantningarna
uppfylls eller da nagonting ar roligt, viftar han haftigt med sina hander
och armar.

Det ar svart att bedoma vilka avsikter Fredrik har med sin
kommunikation. Om man tittar pa de initiativ Fredrik tar ar det oftast nar
han vill visa att han ar nojd eller missnéjd. Vid fa tillfallen forsoker han
utifran sig sjalv paverka sin situation genom att ta ett nytt initiativ och t ex
begara mer av nagonting. Det framgar ocksa av beskrivningen att Fredrik
tar fler initiativ hemma &n i skolan. | hemmet &ar det speciellt vid
duschningen och massagen som han tar egna initiativ. Nar mamman slutar
att massera honom lyfter han upp huvudet, vander sig om och tittar
uppfordrande pa henne. Hon tolkar detta ”som om” han vill ha mer
massage och fragar om det ar det han vill ha. Hon uppmanar honom att,
om sa ar fallet, lagga ner huvudet igen sa hon kan fortsatta och detta gor
han da. Det forekommer dven en turtagning under denna sekvens. Fredrik
och hans mamma kommunicerar genom att mamman imiterar Fredrik.
Han sadger "m m m” och mamman svarar med lika manga "m”. Fredrik
séger g g” och mamman svarar med lika manga ”g”. Det framgar av
filmen att det sker ett dmsesidigt utbyte av information och att de turas om
att kommunicera. Nar det galler turtagningen ar det annars pa det sattet att
Fredrik inte alltid hinner med att ta sin tur.

Ett klart urskiljbart monster som Fredrik vid upprepade tillfallen visar pa
videofilmerna ar féljande:

1. N&r man pratar och skojar med Fredrik blir han upplivad, ler och ser
glad ut

2. Fredrik viftar haftigt med sina hander och armar. Han gor munrorel-
ser och suger pa sin tunga

3. Han for upp bada handerna till ansiktet och stoppar in ett par fingrar i
munnen och bdrjar suga pa dem.

4. Efter en kort stund bdjer han ner huvudet, faller ihop med kroppen,
sanker blicken och sitter alldeles tyst och stilla - inga ljud eller rorelser.

Ofta bryts tystnaden av att nagon person bryter in och borjar tala med
Fredrik igen, oftast om nagonting nytt. Det ar sannolikt att Fredrik, nar
han bojer ner sitt huvud, samlar sig eller bearbetar information han fatt.
Detta tar langre tid for Fredrik an for andra bam och darfor maste man
ge honom mer tid och invanta hans svar (reaktion). Fredrik bojer saledes
ofta ner sitt huvud och sitter alldeles stilla. Detta hander efter det att
nagon talat eller skojat med honom och fragan &r varfor han gor detta. Jag
kan utifran filmerna konstatera att han bojer ner huvudet, som det tycks,
for att percepiera auditiva stimuli. Det verkar som om han vill lyssna
intensivt och koncentrera sig. Det tycks som om han anvénde denna



metod for att avskdrma sig - for att samla sig eller kanske for att forsoka
svara. Sannolikt ar det ett satt att bearbeta information.

Fredriks foraldrar &r mycket lyhorda for hans kommunikation och
forsoker alltid forstd honom. De &r ocksd angelagna att tala direkt till
honom sa att han kéanner sig berord. Allt vad de séger upprepar de flera
ganger for att ge honom ytterligare chanser till forstaelse av det talade
ordet. Med stor sannolikhet uppfattar han orden som signaler (Kylén,
1983).

Sammanfattningsvis kan man konstatera att Fredrik kan kommunicera pa
sitt eget satt, men att han maste fa hjalp att bli forstadd ibland. Han vet att
han ar Fredrik och kanner igen sitt namn. Han kanner ocksa igen vissa
personer i sin omgivning och en del av de sanger som de ofta sjunger i
skolan och hemma. Innehallet i Fredrik kommunikation &r det han "talar”
om. Det ar oftast primdra maénskliga behov som styr Fredriks
kommunikation Han visar nér han ar glad, ledsen, trott, missnojd,
intresserad och matt.

Det framgar ocksa att bade foraldrarna och lararna anpassar sin
kommunikation till vad Fredrik kan forvantas forsta och ha gladje av att
kommunicera kring. Fredriks kommunikativa kompentens kan sdgas vara
att han med sékerhet:

- kénner igen sitt namn

- kdnner igen personer i sin omgivning

- kénner igen olika sénger och visor

- kan pakalla upméarksamhet

- kan visa uppmarksamhet mot omgivningen
- kan ta initiativ i vissa situationer

- kan ta sin tur i kommunikationen

- kan hérma ljud

- kan visa behov och kénslor

Det ar som framgar manga saker som Fredrik kan klara av att dverfora
till sina narmaste. Men fragan ar hur andra personer som inte kanner
honom lika val skall kunna forsta vad han menar? Det ar inte sjalvklart att
man standigt befinner sig i en situation dar foraldrarna &r med och kan
tolka.

En uppfdljning av Fredrik vid 14 ars alder har visat att hans funktionella
formaga utvecklats. Med hjalp av gastolen kan han t ex nu forflytta sig
genom att sparka med ena foten. Forflyttningen &r, efter vad man kan se,
inte alltid malinriktad utan slumpen avgor ofta riktningen. Fredrik har
ocksa enligt personalen borjat anvanda sin syn mer funktionellt. Han har
fatt syntraning och det marks skillnad pa hans nyfikenhet och intresse for
saker i omgivningen enligt personalen i skolan. | flera avseenden har han
utvecklats.



DEL 4 - RESULTAT OCH DISKUSSION

Kapitel 10

SAMMANFATTNING AV RESULTAT

Barn med grav utvecklingsstorning och flerhandikapp utgor i vart land en
relativt liten handikappgrupp. Aven om livssituationen for familjer med
barn med handikapp under de senaste tjugo aren genomgatt stora forand-
ringar framgar av de redovisade personbeskrivningarna att manga brister
finns. Forandringarna beror dels pa en forandrad samhallssyn pa manni-
skor med funktionsnedséttningar, dels pa en utékning av samhallsstodet till
familjer med barn med handikapp. Det &r dven en vardideologisk fraga att
strava efter att ge alla manniskor samma mojligheter och réttigheter till
gemenskap och delaktighet i samhéllslivet. Barn med funktionsnedsatt-
ningar far enligt lag inte langre placeras pa institution, mer an i mycket
speciella fall, och som ett resultat av detta véaxer de flesta barn idag upp i
sina foraldrahem. Detta leder till att krav pa integrering och olika
stodinsatser formuleras fran foraldrahall.

Sammanstallning - Lek och leksaker

Jag vill borja med att narmare beskriva lekprocessen utifrdn det
empiriska materialet. N&r det géller leken har jag i huvudsak koncentrerat
mig pa vilken typ av lekar som bamen foredrar, vilken typ av lekmaterial
de tycker bést om, kamratkontakter samt den vuxnes roll for barnets lek,
dvs barnets vuxenberoende i leksituationen. Jag redovisar aven lekens
funktion for de sex bamen utifrdn det empiriska materialet. Resultaten
framgar av nedanstaende tabeller. De kategorier som anges harstammar
fran personbeskrivningarna av varje bam och familj.



Tabell 10. De sex barnens preferens for olika lekar, leksaker,
lekkamrater och vuxenberoende enligt det empiriska materialet.

Barn A B Cc D E F
Alder i3 26 4 6 8 10
Typ av lek
Sinnesstimulerande lek
Visuell, auditiv och taktil lek X x x x x x
Kroppslek x x x x x
Rorelselek X X x
Musik och séng x x x x x
" Askadningslek” x x x x
Ovrigt
Lek med leksakei/favoritsak x
Kamratkontakter x
Vuxenberoende X X X X X X

Som framgar av ovanstaende tabell ar barnens intressen framst inriktade
pa lekar som bygger pa syn, horsel, kansel, kroppskontakt och rorelse.
Dessa typer av lek kan med ett samlingsbegrepp kategoriseras som
sinnesstimulerande lekar. Jag har dock valt att indela dessa lekar i tre
grupper: lek som bygger pa visuella, auditiva och taktila stimuli, kroppslek
samt rorelselek. Den forsta gruppen innefattar oftast lek med objekt,
medan de 6vriga tva innefattar lek med subjekt.

Visuell, auditiv och taktil lek Med denna typ av lek menas lek, som bygger
pa visuella stimuli (saker som ger ljuseffekter, eller saker att titta pa, t ex
mobiler), auditiva stimuli (saker som ger ljudeffekter, t ex speldosor) och
taktila stimuli (t ex olika saker/material att rora vid och kanna pd). Ett
exempel pa detta & Anna, nar hon tillsammans med sin vardare leker med
olika skramlor och lyssnar pa de olika ljuden. Denna aktivitet ger
moijlighet till visuell, auditiv och taktil stimulering samtidigt. Ett annat
exempel ar nar Cecilia och hennes mamma blaser sadpbubblor och nar de
leker med en speldosa. Att bldsa sapbubblor ger visuell stimulering, medan
leken med speldosan ger stimulering av flera sinnen (syn, hérsel och
kansel). Denna lekform innefattar ofta lek med foremal. Bland de forskare
som starkt betonar dessa typer av sinnesstimulerande lekar &r Nielsen
(1983) och Janssen (1989). De menar att det & genom att manipulera
foremal som barnet far erfarenheter, som senare leder till att bamet lar sig
olika saker och darigenom utvecklas. Aven Piaget (1962) betonar barnets
utforskande av och manipulerande med foremal, som en forutsattning for
utveckling. Genom leken assimileras nya erfarenheter till redan invanda
strukturer och denna upprepning av rorelser och sinnesintryck
kategoriserar Piaget (1962) som &évningslek.



Kroppslek. Med kroppslek menas ramsor och fingerlekar av olika slag, dar
man beror barnets olika kroppsdelar, brak- och buslekar, att kittlas, att
klappa handerna osv. Ett exempel pa kroppslek ar nar Bengt och Fredrik
i forskolan/skolan vid samlingen sjunger sanger, som handlar om den egna
kroppen. De olika kroppsdelarna berors och pa kroppshallningen syns att
bade Bengt och Fredrik visar forvantan infor detta. Framfor allt verkar
det som om de “lart in rutinen”. N&r David leker med sin pappa &r det en
lek de ofta brukar leka, ndmligen att pappan kittlar David. Sonen ar glad
och skrattar och han visar att han tycker om det. Aven Erik leker
kroppslek nar han sitter i sin pappas knd och t ex leker att de deltar i en
biltavling. Denna typ av kroppslek kraver inga foremal att leka med, men
daremot en samspelspartner. Denna lekform innebéar fysisk nérhet till den
man leker med. E H Erikson (1986) betonar att bam utvecklas i samspelet
med omgivningen och genom nara kroppslekar kan barnet fa den
trygghetskénsla, som behovs for barnets vidare utveckling. Nar Bengt
sitter i sin mammas kné och hon l&ser en bok for honom sitter han alldeles
stilla och verkar ngjd. Foréaldrarna vet inte hur mycket Bengt forstar, men
de &r helt sakra pa att han trivs och tycker det ar sként. Det kan med andra
ord innebéra att han ingenting forstar, utan endast soker kroppskontakt.

Rorelselek. Med rorelselek menas aktiviteter, som bygger pa rorelse (t ex
att hoppa, gunga, studsa, snurra), dvs stimulering av det kinestetiska sinnet.
Denna lek kraver inga féremal, men daremot en samspelspartner. De tva
bam, som kan forflytta sig sjalva (Cecilia och David), samt Erik uppskat-
tar denna typ av lek. | forskolan hoppar David hogt upp i luften med hjalp
av sin assistent, Cecilia ber om mer ndr mamman gungar henne i boll-
poolen och Erik lyfter sitt huvud for att visa att han vill studsa mer pa
Bobath-bollen. Nar Erik gungar i hog fart i skolan och det kittlar i magen,
drar han upp sina ben och armar och skrattar. Rorelsen ger honom
stimulans.

Musik och sang. Med musik menas dels att lyssna pa olika sorters musik,
dels att aktivt “spela” pa ett instrument. Sang innebar oftast att
mamman/vardaren sjunger for bamet. Det dr en allman uppfattning att
speciellt bam med utvecklingsstorning tycker mycket om sang och musik.
Av min studie framgdr att fem av de sex barnen kan ségas ge stod at detta
pastaende. Framfor allt framkommer detta intresse i forskolan/skolan da
barnen har samling och de sjalva far medverka med t ex maraccas. Erik
har en synth, som han garna spelar p4 hemma och David visar stort
intresse for att spela pa trumman och gitarren. Newson & Head (1982)
menar att man maste stimulera och locka bam med handikapp att leka.
Fastan Davids formaga att krypa ar mycket dalig (han kryper endast ett
par tag) stimuleras han av att se gitarren och kryper pa eget initiativ fram
till den for att spela. Flera av barnen kénner igen olika musikstycken.
Fredrik kanner igen signaturmelodierna pa vissa TY-program, Erik
kanner igen vissa klassiska musikstycken och Beatlesmelodier och Bengt
och David kanner igen sangerna som de sjunger pa dagis.



Askadningslek Med &skédningslek menas att titta pd nar andra barn leker
utan att sjélv delta. Ljungstrém (1985), Newson och Head (1982) och
Warrick (1987) menar att manga bam, som inte sjalva aktivt deltar i lek,
”leker med 6gonen”. En forklaring till detta ger Warrick, nar hon séager
att dessa bam inte ar attraktiva som lekkamrater, eftersom de oftast inte
har nagonting att bidra med i leken. De fyra aldsta bamen visar intresse
for denna typ av lek. David deltar inte alltid i leken pa daghemmet, utan
sitter ofta och tittar pd nar de andra bamen leker. Han skrattar hogt nar
bamen hoppar, gor kullerbytter eller latsas ramla. Nar Fredrik ar hemma
med sin lillasyster och hon hoppar i soffan och klattrar pa bordet ser han
nojd ut. Han "smaflinar™, tittar under lugg och det verkar som han verk-
ligen tycker det &r roligt.

Lek med leksaker. Med leksaker avses hér traditionella leksaker. Intresset
for vanliga leksaker ar hos samtliga bam mycket litet. Fem av bamen &r
inte alls intresserade av lek med leksaker, utan féredrar manniskor att leka
med (jfr kroppslek). Att bamen inte leker med traditionella leksaker kan
bero pa att dessa inte ger ratt typ av stimulans. Forskare som Hawkins
(1976), Hofsten (1969) och Murphy, Callias och Carr (1985) betonar bety-
delsen av specialleksaker fér gravt flerhandikappade bam. Piaget (1962)
tillmater objekten/lekmaterialet stor betydelse och menar att bam utvecklas
genom att manipulera olika foremal. Winnicott (1981) betonar lekmate-
rialets betydelse som Overgangsobjekt mellan barnet och modem och
Vygotsky (1981) ser objekten som ett medel for inlarning. Att lekmate-
rialet har stor betydelse for bam i allmanhet framgar av litteraturge-
nomgangen (kap 5). Aven for bam med funktionsnedsattningar betonas
betydelsen av lekmaterial (t ex Stensland Junker, 1975; Hofsten, 1969). Av
de sex bam som ingar i den empiriska studien ar, som tidigare namnts,
endast Erik intresserad av leksaker. Han har tva leksaker (en lastbil och en
nalle), som é&r favoriter. Ovriga fem bam har, enligt foraldrar och
personal, inga favoritleksaker. Detta kan tyda pa att gravt flerhandikap-
pade bam i allménhet inte &r intresserade av traditionella leksaker, efter-
som de inte kan leka sjadlva. Om de daremot har en vuxen att leka med kan
de lattare utnyttja sin kompetens och samspela och aven fa starkare
aterkoppling. Ingen av familjerna anlitar lekotek. Nagra foraldrar har
tidigare onskat stod fran lekotek, men ej fatt detta eftersom bamen passerat
forskoledldern eller for att bamen varit utvecklingsstorda. | Stockholms
lans landsting har bam med utvecklingsstérning inte tillgang till lekotek,
utan far stod av en forskolekonsulent.

Kamratkontakter. Med kamratkontakter menas andra lekkamrater &n
syskon och klasskamrater. Syskonens roll diskuteras i slutkapitlet. De bam
som vistas i forskola och skola har tillgang till kamrater, men det ar inte
en sjalvklarhet att de leker tillsammans. Endast Bengt har kamrater utanfor
daghemmet och det verkar som om kamraterna pa daghemmet accepterar
honom. Alla bam i daghemsgruppen é&r tre ar gamla och att Bengt inte
klarar av olika saker upplevs sannolikt inte som sérskilt avvikande. Vid



den aldern ar variationen i vad barn normalt klarar av relativt stor. Flera
forskare (t ex Hill & Rabe, 1987; Ekholm & Hedin, 1984) har bland
annat visat att manga barn med utvecklingsstorning &r isolerade och
utstotta ur gemenskapen. Generellt kan man sdga att barn pa tidig
utvecklingsniva deltar litet i andra barns lek, med undantag av de tillfallen
da de ar askadare till andra bams lek.

Den vuxnes roll. Fran samtliga personbeskrivningar framgar att barnen
endast i undantagsfall kan leka utan vuxenstdd. Den vuxne & med andra
ord en forutsattning for barnens mojligheter till lek. Det &r oftast den
vuxne som tar initiativ, bestdammer vilket material barnet skall leka med
och genomfor leken/aktiviteten tillsammans med bamet. Barnets egen roll
ar mycket begransad. Manga forskare betonar vikten av att den vuxne
aktivt engagerar sig i barnets lek, speciellt géller detta for barn med
funktionsnedséttningar (t ex Levenstein, 1975; Stensland Junker, 1975;
Vedeler, 1982). Fran det empiriska materialet framkommer att samtliga
sex barn har en personlig vardare/assistent och for dessa bam vore det inte
mojligt att géra nagonting utan vuxenstod.

Vilken funktion leken har for de sex barnen framgar av tabell 11. Jag har
beskrivit lekens funktion, som den framstdr utifran det empiriska
materialet.

Tabell 11. Lekens funktion for de sex barnen enligt det empiriska
materialet.

Bam A B c D E F
Alder ;3 26 4 6 8 10
Leken som mal

Leken som medel x x x x x x
Medel for kommunikation x X x X x x
Inlérning i allmén betydelse x x x x x x
Inlédrning av socialt samspel x x x x x X
Lek for bedémning

traning, behandling x X x X X x

Enligt min analys kan lekens funktion for gravt flerhandikappade bam i
huvudsak betraktas som medel for att nd andra mal, t ex kommunikation,
inlarning i allman betydelse och inlarning av socialt samspel. Lekens
funktion ar ocksa att fungera som redskap i beddémning, traning och
behandling av bam med funktionsnedséttningar.

Leken som mal. Med detta menas att leken ar ett mal i sig”. Bam leker
for lekens egen skull, dvs leken har ett egetvarde. Manga forskare som
Jorup (1979), Piaget (1962), Vygotsky (1981) och Am (1986) anser, att



bam leker darfor att det &r roligt att “bara” leka och leken &r da ett mal i
sig. Frdgan om mal &r svar att besvara med utgangspunkt fran det
empiriska materialet, vilket beror pa vilken definition man har av ordet
lek, men aven av mal. Piaget (1962) menar att leken ar ett satt att utforska
omvarlden. Barnets forsta lek, 6vningsleken, kan da ses som ett mal i sig
for samtliga bam.

Leken som medel. For samtliga bam kan man se leken som ett medel. Det
handlar om medel for kommunikation, inlarning av samspel, inlarning i
traditionell mening samt tréning och behandling av olika funktioner. Det
visar sig, att i samtliga fall dar foraldrar eller personal leker med barnet,
forekommer kommunikation och leksituationen utgoér ett naturligt forum
for inlarning av en méangd olika saker, bland annat socialt samspel. Leken
anvands endast i mycket begrdnsad omfattning for beddmning av dessa
barns formagor. Daremot framtonar vérdet av leken ur tranings- och
behandlingssynpunkt mer eller mindre markant, bade hos féraldrar och
personal. Nar det galler traningsaspekten tycks leken fungera som medel
for att gora trdningen mer lustbetonad, man trédnar under lek (t ex
Bj(‘jrck-Akesson et al, 1988; Head & Mogford, 1982; Ljungstrom, 1985).

Leken har for samtliga bam, men i olika stor utstrackning, en funktion
som redskap for bade allman inlarning och inlarning av socialt samspel.
Den mer allmanna inlarningen avser t ex omradena tid, mm, kvalitet,
kvantitet och orsak (Kylén, 1981), men det & &ven mycket annat av
vardagskunskap, som bamet l&r sig genom leken (t ex van Dijk, 1965;
Nielsen, 1983). Alla bam i den empiriska studien, vare sig de vistas i
forskola/skola, pa sjukhus eller i hemmet, befinner sig i en miljo dar
socialt samspel tranas. Detta sker utdver den tréning av socialt samspel som
leken i hemmet tillsammans med foraldrarna ger. Ett bam, som l&ar sig
dela erfarenheter med andra utvecklas aven pa andra omraden.

Sammanstéallning - Kommunikation

Jag redovisar nedan barnens kommunikationsprocess utifran det
empiriska materialet. Jag har tidigare namnt att barnen befinner sig pa en
tidig utvecklingsniva och kommunicerar med naturliga reaktioner och
signaler (Kylén, 1983). | vardagligt tal anvadnder man ofta begreppet signal
och foraldrarna i min empiriska studie talar t ex vid flera tillfallen om att
de tolkar barnens signaler. Aven manga kommunikationsforskare anvander
begreppet signal om den kommunikationsniva, som kommer efter reflexer
(t ex Nielsen, 1983; van Dijk, 1965) och vid Ekeskolan (statlig specialskola
for synskadade barn med flerhandikapp) talar man om att “saker
signalerar”. Detta innebér att saker ger ledning och information om en
aktivitet som skall komma, t ex: om man satter en sked i handen pa bamet,
ar detta en signal till bamet att det ar dags att ata. Utifran detta
resonemang beskriver jag i tabell 12 kommunikationen for de sex barnen.



Tabell 12. Barnens kommunikation enligt Kyléns (1983) modell utifran
det empiriska materialet.

Barn A B c D E F
Alder 3 26 4 6 8 10
naturlig reaktion/reflex x x x x x x
signal X X X X X

Samtliga sex barn kommunicerar enligt min analys med naturliga
reaktioner, dvs med reflexer, och alla utom ett (Anna) med signaler. De
naturliga reaktionerna (gester eller ljud) & omedvetna och de tolkas ofta
utifran den kontext dar de uppkommer. Om de naturliga reaktionerna skall
forstas som kommunikativa handlingar beror dels pA om modem/vardaren
tolkar dem, dels hur hon tolkar dem och vilket svar hon ger barnet. Det
krévs att modem &r lyhord fér barnets reaktioner och tolkar dem “som
om” de vore intentionella handlingar, for att barnet skall fortsatta att
kommunicera. Hos stréngt taget alla mddrar tycks finnas en beredskap och
vilja att anpassa sig till barnets kommunikation och att tolka barnet ”som
om”. De gor en tolkning eller évertolkning, som i en forlangning leder till
att bamet lar sig kommunicera. Manga forskare har visat pa denna
formaga hos modrar/vardare (t ex Brumark, 1989; Conti-Ramsden, 1990;
Junefeldt, 1987).

Aven signalerna &ar bundna till kontexten, men de ar i hogre grad
medvetna. En signal avges for att viacka uppmarksamhet eller associa-
tioner hos mottagaren. “Barnet grater for att det gor ont (en naturlig
reaktion), lar sig att om det grater s& kommer nagon och grater sedan for
att nagon skall komma (signal).”, (Kylén, 1983, sid 15). Jag kan utifran
materialet se flera tydliga signaler, t ex Cecilia som signalerar ndr hon
tecknar “satt igang”. Hon vill att mamman skall sétta igang en aktivitet men
kan inte uttrycka vad. Mamman gor en beddmning utifran kontexten och
forsOker tolka Cecilia ”som om” hon hade en intention. Mamman till-
skriver alltsa tecknet en innebord. Cecilia godtar oftast det mamman satter
igang, men mamman s&ger att Cecilia "ibland nog far saker, som hon inte
alls ar intresserad av eller onskar”.

Granlund och Olsson (1987) arbetar med ytterligare en niva, s.k.
handlingssekvenser, mellan naturliga reaktioner och signaler. Hand-
lingssekvenserna ar mer eller mindre medvetna kommunikativa uttryck for
behov eller kanslor. De éar alltid kontextbundna och bygger pa invanda
rutiner. En handlingssekvens kan pa sikt leda till att bamet lar sig att
uttrycka sina kanslor och behov, men det ar speciellt svart nar det galler
barn med flerhandikapp att avgdra om en signal & medveten eller



omedveten. Om svarigheten att gora denna bedémning citerar Granlund
och Olsson (1987) Karlan & Lloyd, 1985, och séger:

“Overgdngen mellan icke medveten och medveten kommunikation ar
mycket flytande. Som tecken pa att en person borjat kommunicera
medvetet brukar man ndmna foljande punkter:

1. 6gonkontakt;

2. uppmérksamhetsvaxling mellan det man &r intresserad av och den man
kommunicerar med;

3. pauser i handlingssekvenserna som lamnar utrymme till ndgon annan att
gripa in och kommunicera;

4. upprepning och envishet.” (Granlund & Olsson, 1987, sid 44-45).

Det framgar ocksa att tva av ovanstdende punkter maste vara tydligt
uttalade for att kommunikationen skall betraktas som medveten. Den forsta
och den tredje punkten kan man saga stammer in pa samtliga barn i den
empiriska studien. Trots detta &r jag inte bendgen att séga att t ex Anna
kommunicerar medvetet. Uttryck som ”handlingssekvenserna ar mer eller
mindre medvetna” och “Gvergangen ar flytande” pekar pa svarigheten att
skilja pa handlingssekvenser och signaler.

Beroende pa svarigheter att bedoma barnens intentioner har jag valt att
endast arbeta med de tva nivaerna: naturliga reaktioner och signaler, som
var Kyléns (1983) ursprungliga indelning. De sex barn som ingar i min
studie kommunicerar saledes med naturliga reaktioner och signaler.

Jag har i Kapitel 6 introducerat olika modeller for kommunikation, som
jag beddmer vara anvéndbara for att beskriva kommunikationen hos de
gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen. En av dessa r Bloom
och Laheys modell (1978), som tar upp betydelsen av form, innehall
och anvandning som en grundforutsattning for kommunikation.
Johansson (1988) har vidareutvecklat denna modell och betonar det
omsesidiga beroendet och helheten av form, innehall och anvandning
betydligt starkare dan Bloom och Lahey (ibid). Av tabellen pa omstaende
sida framgar hur bamen kommunicerar (form), vad de kommunicerar om
(innehdll) och i vilka sammanhang de anvander sin kommunikation
(anvéndning). Uppgifterna &ar hdmtade ur personbeskrivningarna av de sex
bamen och familjerna.



Tabell 13. Barnens kommunikation i termer av form, innehdll och
anvandning enligt det empiriska materialet.

Barn A B C D E F
Alder 1.3 26 4 6 8 10
Form

reflexer (=naturlig rektion) x x x x x x
signaler x x x X x
ljud/vokalisering x x x x x x
Kroppssprak

kroppshallning x x x x x
andning x x x x
mimik X X X X X X
skrattdeende x x x x x
grét X X X X
gester/huvudskakning x x
tecken* x

bilder** ? ?

Innehall

Behov

hungrig x x x x
matt X X X
torstig

trott X X X X X X
kissa/bajsa x
varm/kall

Kanslor

glad X X X X X X
ledsen X X X X X X
intresserad x x x x x
missndjd/inte tycka om x x x x x x
Anvandning

visa kénslor x x x x x x
visa behov x x x x x x
pakalla uppmarksamhet x x x x
begéra mer x x x x
svara pd kommunikation x x x x
svaraja (medvetet) x

ta sin tur x x x x
hélla kvar uppmarksamheten x x x

* Tva foraldrar anvander kontinuerligt teckenkommunikation som stéd, en sporadiskt, nar
de talar med sina barn, men endast ett barn kan sjélv producera ett par tecken.

** Bengt lyssnar garna nar mamma laser ur en bok for honom. Han tittar garna pé
bilderna, men man vet ej hur mycket han forstar av dessa. Cecilias foraldrar anvander
bilder i kommunikationen, men inte heller har vet man hur mycket hon forstar.

Ovanstaende kategorier grundar sig pa vad som framkommit i
videofilmerna och har utkristalliserat sig vid analysen av dessa. Bade
innehall och viss utstrackning anvandning handlar om behov och kanslor,
vilket hdnger samman med att det &r den konkreta verklighet som de gravt



utvecklingsstdrda lever i och har méjlighet att kommunicera kring. Kylén
(1981) betonar vikten av att ge manniskor med utvecklingsstorning manga
erfarenheter och upplevelser for att vidga deras mojligheter att fa nya
teman att kommunicera om.

Form for kommunikation. Som framgar av ovanstaende tabell anvander
samtliga sex barn ljud/vokaliseringar, mimik och reflexer/naturliga
reaktioner for att uttrycka sin kommunikation. Fem barn anvander
signaler. Néar det galler att forstd symboler, t ex bilder, vet ingen av
foraldrarna hur mycket eller vad barnet forstdr. Tva av foraldrarna
(Bengts och Cecilias) k&nner stor osakerhet. Bengt tycker om att sitta och
titta pa bilderna i den bok som handlar om olika djur, som mamman ofta
laser for honom. Det kan bero pa att han forstar och tycker om bilderna,
men det kan ocksa vara sa att han bara tycker det ar skont att sitta i knat
nara sin mamma. N&r det galler Cecilia har hon bdrjat trana
bildkommunikation, men det &r enligt mamman mycket osakert om hon
forstar nagonting.

Innehallet i kommunikationen. Man kan notera en skillnad i innehéllet, nar
det galler behov och kénslor. Framfor allt framgar att barnens kanslor ar
lattare att tolka &n deras behov. Nar det galler kdnslor visar samtliga barn
nar de ar glada, ledsna och missngjda. Intresse visar fyra av barnen. Att
vara glad och n6jd visar barnen genom att skratta eller le. Mungiporna
pekar uppat och inte sallan kommer det nojda ljud/vokaliseringar. Nara
gladje ligger forvantan som flera av barnen visar med en spéand
kroppshallning och anspéanning i andningen. Andningen okar ofta i
intensitet och kroppen halls uppratt. Den motoriska aktiviteten ar ofta lag
och barnet sitter stilla. Flera av barnen visar nér de ar ledsna och
missbelatna genom att smagnalla och dra ihop ansiktet, t ex Anna som
plutar med munnen nar hon ar missbelaten. Flera foraldrar séger att de
ocksa vet nar barnet ar intresserat av/nyfiket pA nagonting. De haller da
kvar blicken, spéarrar upp 6gonen och ibland blir andningen héftigare.
Man kan konstatera att det ofta &r fysiska reaktioner, som visar vad barnet
vill uttrycka. Skillnaden mellan t ex glédje och forvantan ar minimal for
den som inte kénner barnet. Fordldrarna tvingas standigt att tolka sitt barn
och de lar sig med aren att utifran kontexten tolka barnets signaler. Ofta
gissar de. Av behoven &r det endast trotthet, som samtliga sex barn visar.
Fyra barn visar nar de &r hungriga, men endast tre nar de ar matta.

Anvandning av kommunikationen. Barnen anvéander sin kommunikation
framst for att visa kénslor och behov. Fyra av barnen anvander
kommunikationen for att pakalla uppmarksamhet och tre for att begara
mer av nagonting. Barnen far ofta fragor som ™vill du ha den”, “var det
gott” och "vill du ha mer” och forsétts i en svarandeposition, men utan
mojlighet att svara. Dels kanske barnet pa grund av sitt rorelsehinder inte
kan producera ett svar, dels kanske bamet inte forstar inneborden i fragan.
Fran videofilmerna framkommer att flera av barnen forsoker tala om att



de inte vill ha mer mat genom att vanda bort sitt huvud. De ger klara
signaler, men ingen tycks uppfatta dem.

Utifrdn detta kan jag konstatera tva saker. For det forsta ar
kommunikationen och tolkningen av barnets signaler starkt kontextbundna.
Jag vill exemplifiera detta med Anna som plutar med munnen for att visa
missndje. Nar hon sitter i soffan och plutar med munnen tolkar hennes
vardare det som om hon &r ledsen, men nar Anna sitter vid matbordet och
plutar tolkar mamman det som om dottern tycker maten ar for kall eller
for stark. Samma uttryck tolkas pa olika satt. Kontexten avgor saledes hur
hennes signaler tolkas. FOr det andra handlar kommunikationen om den
konkreta verkligheten, dvs vardagen och vad som hander har och nu. Detta
framgar framfor allt fran videofilmerna och ett exempel pa detta ar det
samtal som Davids mamma for med sin son vid matbordet. Det handlar om
maten “om den ar god”, “om den & varm” osv. Inte vid nagot tillfalle
framkommer fran videofilmerna eller observationerna att foraldrarna
eller personalen talar om abstrakta saker, som ligger utanfér "hér och

nu.

Lek - Kommunikation - Utveckling é&r tre begrepp som har en stark
inbordes relation. De gar ofta inte att skilja fran varandra. Det visar bland
annat mina forsok att separera lek och kommunikation i det videoinspelade
materialet. Vid flera tillfallen har jag dvervagt om en viss sekvens skall
redovisas som lek eller kommunikation och jag har da valt att presentera
det under den rubrik, som videoinspelningen avsett att illustrera, t ex om
jag haft for avsikt att spela in lek redovisas det under lek. Den slutsats jag
drar av detta ar att lek och kommunikation &r mycket narbeslaktade
fenomen och det kan ibland tyckas, som de & samma sak. Relationen
mellan lek och kommunikation illustreras i nedanstaende figur.

Figur 11. Relationen mellan lek och kommunikation for gravt
utvecklingsstérda flerhandikappade bam.



Fran det empiriska materialet framgar ocksa att de sex barnens
kommunikativa kompetens varierar och att kontexten har stor
betydelse for den kommunikativa kompetensen. Flera av barnen kan ségas
visa en viljeyttring, begéra saker, samspela (s6ka kontakt) och vécka
uppmarksamhet. Dessa formagor ar enligt Halliday (1977) att hanfora till
de fyra forsta funktionerna (instrumenteil, reglerande, interagerande och
personlig) som stracker sig upp till cirka 16,5 manaders alder. | det
empiriska materialet aterges en beskrivning av Erik, nar han leker med sin
pappa. De leker att de deltar i en biltavling. Enligt foraldrarna roar denna
lek honom mycket och han skrattar. Detta skulle da kunna innebara att han
befinner sig pa den imaginativa funktionen i detta avseende. En annan
tolkning av detta &r att han tycker om att sitta néra sin pappa och ha
kroppskontakt och att han stimuleras av pappans busiga, gungande hit och
dit med honom.

Lights (1989) beskrivning av kommunikativ kompetens bygger pa den
funktionella aspekten, tillrackligheten och fardigheten. Kontexten och
samspelspartnems formaga att tolka barnet ar avgorande for den
funktionella aspekten, dvs den vardagliga kommunikationen. Samtliga sex
foraldrar tycker att kommunikationen fungerar "ndgorlunda” tillsammans
med dem sjdlva, men de oroar sig for hur det fungerar nar bamet kommer
i kontakt med frammande, da de inte sjalva ar med. Det visar sig ocksa att
foraldrarna anpassar sitt sprak till bamet och det framkommer att de inte
litar pa att andra personer som bamet traffar anstranger sig lika mycket.

Kommunikationens tillracklighet eller lamplighet handlar om att anpassa
spraket till den man talar med sa att man blir forstadd. Nar det galler de
gravt flerhandikappade barnen kan man inte tala om en tillréacklighet hos
dem, eftersom de formodligen inte kan anpassa sin kommunikation. Till
viss del gar det sannolikt att lara barnen vissa signaler for att
kommunikationen skall fungera battre. Genom att konsekvent svara bamet
pa en viss reaktion, kan bamet lara sig att anvanda signaler (Nielsen, 1983;
Smebye, 1985). Erik har lart sig att lyfta pa huvudet for att svara "ja” och
det ar ingen tvekan om att han vet innebdrden i denna signal. Han vet ocksa
att foraldrar, larare och assistent kan tolka detta tecken. Huvudansvaret for
anpassningen av kommunikationen mellan gravt flerhandikappade bam och
deras vardare maste ligga/ligger i realiteten pa foraldem/vardaren. Det
framtrader fran videofilmerna att foraldrarna dels i forvag talar om vad
de skall gora med bamet, dels att de ger bamet muntlig aterkoppling pa
dess reaktioner.

Fardighet, kunskap och bedémningsformaga ar begrepp, som ar svara att
diskutera utifran dessa bam. Barnen kan trdna upp en fardighet att
kommunicera med andra, men det handlar bade om att ha en social
kompetens och en strategi for att att veta hur man t ex drar till sig
uppmarksamhet och hur man paverkar andra. Cecilia har lart sig att nar
hon kor fast med sin gastol mot vaggen, kan hon genom att gnalla ihallande



fa hjalp att komma loss. Hon har en strategi for hur hon skall ga tillvaga
for att dra till sig foraldrarnas uppmarksamhet. P4 samma satt visar Erik
missnoje da han t ex sitter illa. Han smagnaller tills ndgon kommer och
flyttar honom. Han vet av erfarenhet att han inte far ge upp, utan maste
fortsatta gnalla tills nagonting hander. Detta gnall har gjort att bade
foraldrar och personal nu ar mer lyhorda pa hans signaler och darfor
reagerar fortare.

Jag har noterat ett mer eller mindre utvecklat kommunikationsménster hos
de sex barnen. Nar mamman pratar och skojar med sitt barn vénder sig
barnet mot henne. Barnet orienterar sig med blicken mot mamman. Efter
en kort stund 6kar barnets motoriska aktivitet och barnet rér sina armar
och ben. Darefter vander sig bamet fran modem, bojer ner huvudet och
faller ofta ihop med kroppen. Under tiden, nar bamet fortfarande sitter
med huvudet nedbdjt, ger mamman bamet ett nytt stimulus genom att ater
borja prata med honom/henne. Jag tolkar barnets bortvdndande som ett satt
att bearbeta information och samla sig. Det svar som bamet eventuellt
skulle kunna avge uteblir formodligen pa grund av att bamet blir avbrutet.
Jag har valt att beskriva dessa faser i barnets kommunikation i
nedanstdende figur.

MOR > BARN

OKAD
MOTORISK
AKTIVITET

BORTVANDANDE
BARNET SJUNKER
IHOP

NY STIMULUS  -----mmmmmmmmmeeeeem A

EVENTUELL
RESPONS

Figur 12. Mdnster fér kommunikation.



Ovanstaende monster for kommunikation har jag utifran det empiriska
materialet noterat hos samtliga bam med undantag av Anna. Tydligast ser
man dock detta monster hos de tva dldsta barnen Erik och Fredrik, men
aven hos David och Cecilia. Svarast &r det att bedoma Bengt, eftersom hans
huvudstabilitet &r mycket dalig. Han véander bort huvudet efter stimulering,
det kan man konstatera, och det forefaller att vara ett dterkommande
monster. Han har svart att sjalv vanda tillbaka huvudet, eftersom det faller
ner framat. Vid flera tillfallen tar hans foraldrar tag i huvudet och vander
det framat, men sa snart de slapper taget vander han bort det igen. Han
forefaller behova tid for bearbetning. Nar det géller Anna har det inte
varit mojligt att urskilja nagot monster for kommunikation mer &n att hon
reagerar pa lust- och olustbetonade stimuli. Faserna i interaktionen stam-
mer Overens med resultat rapporterade av Lier & Michelsen (1977) och
Holmlund (1990). Ovanstaende monster kommer jag ytterligare att disku-
tera i slutkapitlet.

Summering

Gemensamt for de sex bamen i den empiriska studien &r att de befinner sig
pa en tidig utvecklingssniva, ar gravt utvecklingsstorda och har flera svara
tillaggshandikapp, t ex rorelsehinder, talskada/kommunikationsstoming,
inkontinens. Fyra av bamen ar synskadade och fyra har epilepsi. Utdver
detta finns &ven andra tillaggshandikapp, som bedéms vara svara.

Det &r en allmén uppfattning, att gravt utvecklingsstérda flerhandikappade
bam ar mycket passiva och tar fa eller inga egna initiativ. Manga forskare
har dven givit stod at denna hypotes (Brinker & Lewis, 1982; Nielsen,
1983; Seligman, 1975). Det visar sig dock att bamen inte ar lika passiva i
alla situationer. Nar Erik i min undersékning leker med speldosan och
hans assistent aktiverar den, &r Erik passiv, men nér de tillsammans
trycker pa speldosan med Eriks hand blir han aktiv och visar att det &r
roligt. Detta tyder pa att barnets eget aktiva deltagande samt kontexten har
stor betydelse for barnets passivitet/aktivitet. De sex bamen &r nastan helt
beroende av vuxna i sin leksituation. Lek inneb&r for bamen att en vuxen
person sysselsatter eller leker med dem. De har fa naturliga kamrat-
kontakter och endast ett av bamen, Bengt, har lekkamrater utanfor sin
dagliga verksamhet.

Barnen tycker om sang och musik samt lekar som bygger pa sinnes-
stimulering, t ex kroppslek och rorelselek. Intresset for traditionella
leksaker ar litet och de flesta bamen soker kroppskontakt och narhet och
foredrar att leka ndra den vuxne och har en preferens for lekar som ger
taktil, visuell och auditiv stimulering. Det yngsta barnet, Anna, drar sig
dock undan vid viss typ av kroppslek, t ex da assistenten vid lek knapper
hennes hénder, vilket ar ett vanligt beteende hos bam med synskador (t ex



Fraiberg, 1977; Warren, 1984). De tva bam, Cecilia och David, som kan
forflytta sig sjalva leker garna rorelselekar (gunga, studsa, hoppa) liksom
Erik. Att Erik, som ar sa svart rorelsehindrad tycker om denna typ av lek,
kan ha flera forklaringar. En orsak kan vara att han kanner igen denna
typ av lek, som da blir en form av assimilation. Andra orsaker kan vara att
han dels tycker om att kdnna farten och rdrelsen i kroppen, dels att
studsningen skakar loss slem ur hans brost. Rorelselek ger honom sannolikt
dubbel njutning. De tre dldsta bamen, David, Erik och Fredrik, tycker om
att titta pa nar andra bam leker.

De sex bamen kommunicerar med naturliga reaktioner och signaler, dvs
med kroppssprak och ljud. Endast tvd av bamen (Cecilia och Erik)
anvander med sédkerhet signaler medvetet for att styra och paverka sin
omgivning. Fem av bamen skrattar eller ler nar de &r glada och fyra
grater nar de ar ledsna. Anna ar ett mycket tyst bam som ofta sover och
hon varken skrattar eller grater. Inte heller David grater, vilket gor att
foraldrarna aldrig sékert vet om han ar ledsen eller har ont nagonstans.
Cecilia anvéander teckenkommunikation i begransad omfattning. Hon har
ett tecken som hon anvander nar hon vill géra nagonting. Det ar tecknet
for sjunga, men Cecilia anvander det pa sitt eget personliga satt, namligen
i betydelsen satt igang”. Svarigheten for foraldrarna ar att veta vad hon
menar. Hennes tecken tolkas av den narmaste omgivningen helt utifran
kontexten.

Samtliga barn visar nér de &r trétta, fyra nér de &r hungriga och tre nér
de &r matta. Nar bamen ar trétta &r de lite gnalliga och géspar. Hunger
visar de flesta ocksa genom att vara gnélliga men tidpunkten pa dagen och
nar tidigare maltid intogs avgér om mamman tolkar detta som “jag ar
hungrig”. Cecilia sondmatas och hon kénner formodligen inte av hunger,
eftersom hon far en i forvag uppmatt mangd valling pa bestamda tider.
Inte heller David visar om han ar hungrig eller métt. Hans mamma séger
att om hon vet att hon lagt upp en ovanligt stor portion mat forstar hon att
David ar matt nar matningen borjar ga trogt. Han visar inte pa nagot annat
satt att han &r métt. Annas mamma séger att Anna visar nar hon &ar hungrig
eller snarare att ”hon vet nar pa dagen Anna brukar vara hungrig”. Om
hon bérjar gnélla vid den tiden tolkar hennes mamma det ”som om” hon &r
hungrig.

Bamen visar nédr de &r glada, ledsna och missnéjda. David lagger sig
raklang pa golvet och somnar om han tycker det ar trakigt. Aven Erik
somnar nar han tréttnar pa nagonting. Fyra av bamen visar ocksa nar de
ar intresserade av saker. Samtliga barn anvéander saledes sin
kommunikation for att visa kanslor och behov. Nagra bam kan pakalla
uppmarksamhet och begéra mer men endast Erik kan medvetet svara ja
och da i betydelsen “jag vill”. Erik kan dven tala om for sina foraldrar och
larare att han behdver bajsa. Han anvénder blicken for att tala om detta.
Jag kan utifran min undersokning konstatera att de sex gravt utveck-



lingsstorda flerhandikappade barnens kommunikationen handlar om behov,
kanslor och vardagliga géromal. Kommunikationen &ger rum i en konkret
verklighet och den &r starkt kontextbunden.

Samma principer galler for lek och kommunikation och av detta drar jag
slutsatsen att lek och kommunikation hénger ndara samman och ibland
forefaller innebara samma sak. Bade lek och kommunikation &r en social
process med omsesidig paverkan. Att det &r en process innebar att det ar
en pagaende forandring, som bygger pa att tva personer leker eller
kommunicerar kring ndgonting (t ex Janson, 1975; Kylén, 1981). Barnet
lar sig att kommunicera genom att fa aterkoppling pa sina signaler och ta
sin tur i samspelet. Aven barn pa tidig utvecklingsniva kan lara sig
turtagning genom att t ex som David sla pa trumman véxelvis tillsammans
med sin assistent. Forst slar jag - sedan du.

Att lek ar ett medel for kommunikation framgar av min studie, liksom att
kommunikation &r ett medel for barnens utveckling. Att kommunikation
kan betraktas som ett mal i sig ar sjalvklar, men detta ar betydligt svarare
att se nar det galler leken. Som exempel kan vi ta Anna. Kan man
egentligen saga att leken har ett varde i sig for henne? McConkey (1986)
liksom Vandenberg (1982) menar att leken har ett varde i sig aven for
svart handikappade barn. Nar det géller Anna kan man férmoda att leken
ar ett mal i sig, eftersom den ger mojlighet till utveckling.

Ett annat tema som aterkommer bade i min undersokning och i annan
forskning om barn med funktionshinder &r traningsaspekten. Foraldrarna
ser det ofta som viktigt att sjalva ha ndgonting att tréna for att stimulera
barnets utveckling. Det kan t ex vara att trdna barnets nedsatta hand-
motorik eller barnets kommunikationsférmaga. Oftast sker denna traning
under lek. Foréldrar och personal leker med barnet och tranar samtidigt
barnet pa ett lustbetonat satt. Det finns en tendens att man utgar fran
normala barns utveckling och tranar de handikappade barnen s att de skall
komma sa nara "normalkurvan” som mgjligt. Jag ser det emellertid inte
som sjalvklart att barn med svara funktionshinder foljer samma utveck-
lingsmonster som andra barn. Tidigare har man trott att alla barn ut-
vecklas enligt samma maonster och i en viss ordning men att stadierna i
utvecklingen kommer senare for utvecklingsstorda barn. Jag tycker mig
marka dels hos de sex barnen i min undersokning, dels hos andra svart
flerhandikappade barn att utvecklingen snarare ar mycket oregelbunden.
Olika formagor utvecklas, men inte alltid i den turordning man forvantar
sig. En del formagor utvecklas mer, andra mindre. Det ar rimligt att tro
att olika tillaggshandikapp drabbar de enskilda barnen olika. Begreppet
flerhandikappad skall anvandas om de manniskor som har de mest
omfattande funktionshindren (SOU 1980:16), men jag har svart att se hur
man kan beddma vad som &r mest omfattande. Det som &r omfattande och
svart for en person kan vara tamligen latt eller dtminstone acceptabelt for
en annan. De barn som ingar i min undersékning ar gravt utveck-



lingsstorda och jag bedémer dem som flerhandikappade beroende pa de
manga och svara tillaggshandikapp de har.

Jag har ovan sammanfattat en del av de resultat om lek och kommunikation
som framkommit i min undersokning och Gvergar till en diskussion om
viktiga resultat och slutsatser. Jag borjar med att diskutera familjens
situation som framtrdder som en viktig faktor for barnens lek och

kommunikation.



Kapitel 11

DISKUSSION OCH SLUTSATSER

Foraldrarnas villkor

Att fa ett bam med funktionsnedséattning innebar for den det drabbar att
stallas infor nya och ovéntade uppgifter. Foraldrarna “kastades” vid
barnets fodelse in i en okénd varld och det var fér samtliga en stor
personlig omvélvning i deras liv att fa ett bam som var avvikande. Bamet
de fick var inte det drdmbarn de onskat. Istallet for att kdnna lycka och
gladje kanner manga foraldrar sorg, skuld och en ambivalens gentemot
bamet. Att fa ett barn med funktionsnedsattningar har for de sex
familjerna i min undersokning inneburit stora pafrestningar och de har
forsokt finna personliga losningar for att klara den svara krisen och
underlatta det tunga vardarbetet. Eftersom dessa bam strangt taget hela
livet ar beroende av och lever nara sina foraldrar/vardare har familjernas
livsvillkor stor betydelse.

Anna, Bengt och Erik skadades vid forlossningen, Fredrik vid en
hjartoperation nar han var tio dagar gammal. Cecilia och David har
skador, som forvarvats under fosterutvecklingen. Cecilias skada éar
genetisk, medan ldkarna inte kunnat faststélla orsaken till Davids skada. De
tre bam som foréldrarna uppgivit vara forlossningsskadade foddes efter
helt normala graviditeter och foéraldrarna har efter nedkomsten Iatit
ansvarsfragan om barnets skada ga till rattslig prévning. Detta har medfort
att tva av familjerna tilldomts skadestand, i det tredje fallet fick lakaren en
erinran. Aven Cecilia och David foddes efter normala graviditeter.
Fredriks fordldrar anser inte att graviditeten var normal, men att “"bamet
vid fodelsen var fint och valskapt”. FOr fem av barnen konstaterades redan
vid forlossningen eller under den forsta veckan att nagonting var fel. Fyra
av barnen fick ligga i kuvds och/eller respirator och ldkarna ingav inte
foradldrarna mycket hopp om att deras barn skulle 6verleva. Bengts
foraldrar sager att “ldkaren ena dagen verkade positiv och forhopp-
ningsfull, nésta nedstdmd och missmodig”. De signaler som forédldrarna
fick var mycket negativa och jag tolkar detta som att lakarna inte ville
ingjuta alltfor mycket hopp hos foraldrarna "om nagot skulle handa™, dvs
om bamet skulle do. Det kan ocksa forhalla sig pa det sattet att foraldrarna
tolkat lakarnas signaler pa ett mer negativt satt an lakarna avsett.
Forskning (t ex Trevarthen, 1977) har visat att denna forsta tid &r mycket
viktig for barnets framtida utveckling. Dagens spadbamsforskare (t ex
Holmlund, 1985, 1990) har visat att ett nyfott bam orienterar sig mot t ex
foraldrarnas ansikten och hon drar slutsatsen att den tidiga interaktionen



mellan mor och barn &r vésentlig for barnets vidare utveckling. De barn
som ingdr i min undersokning har inte fatt denna majlighet, men enligt
Holmlund ar det aldrig for sent” att bygga upp ett samspel med bamet.
Foraldrarna upplevde under denna svara forsta tid efter barnets fodelse
strangt taget inget stod. Flera av foraldrarna sager att det snarare var sa att
alla (sjukhuspersonal, vénner, bekanta osv) undvek att tala om bamet de
fatt. Atminstone hade de den kanslan.

Nar moédrama kom hem fran sjukhuset med sina bam kande de sig i olika
hég grad misslyckade som foréldrar, var oroliga och hade skuldkanslor.
Annas mamma séger att det kdndes som ett nederlag att "vi inte ens kunde
ta hand om vart eget bam”. Lékarens signaler var entydiga - Anna skulle
nog bara leva ett par ar. Dottern fick stanna kvar pa sjukhuset, dels for att
foraldrarna inte trodde att de klarade av att ta hand om henne, dels for att
familjen kande att de inte orkade. Familjen tog hem Anna pa forsok nar
hon var fem manader, men redan efter en manad var de helt slut och de
tvingades att ater lamna Anna pa sjukhuset. Framst var det den standiga
oron och pressen som tyngde dem. Nar Anna var cirka ett ar borjade
foraldrarna mera regelbundet ta hem dottern pa permission. Mamman
sager: “Alla foraldrar orkar helt enkelt inte ... och det maste man
acceptera”. Anledningen till att hon vid flera tillfallen talar om detta ar att
hon upplevt kritik bade frdn personal och andra foraldrar som orkar ta
hand om sina gravt skadade bam. Annas foraldrar onskar att dottern skall
slippa bo pa sjukhus och istallet fa bo i ett alternativt boende tillsammans
med andra svart handikappade bam och medicinskt kunnig personal. Den
basta losningen for alla bam &r att fa véxa upp i ett hem (Bowlby, 1954;
Tizard, 1964) under forutsattning att familjen orkar ta hand om sitt bam
pa ett bra satt. De flesta foraldrar genomgar, innan de fattar beslut om att
inte varda sitt bam hemma, ofta en svar personlig kris med starka kanslor
av skuld och angest. Det &r rimligt att anta att foraldrar, som inte anser sig
klara av varden av sitt bam, inte heller kommer att fungera bra i sin
foréldraroll.

Det framkommer vidare att foraldrarnas situation ar mycket arbets- och
tidskravande och att de ofta tvingas ge upp manga av sina egna livsprojekt.
Gustavsson (1985) menar att mammorna ofta har det storsta ansvaret for
barnen, men nar det géller de sex familjer som ingar i min undersokning
tycks papporna ha en betydande roll. Bengts pappa stannade, innan de fick
daghemsplats, hemma och tog hand om sin son och anstalldes av kom-
munen som personlig vardare. Mamman sager att Bengt &r ”pappas pojke”
och jag tolkar detta som att den tidiga relationen mellan Bengt och hans
pappa har lett till ett niara forhallande. Aven de andra fadema engagerar
sig mycket i sina bams habilitering och vard. Foraldrarna kanner ofta krav
och forvantningar pa att vara dugliga bade i yrkeslivet och som foraldrar.
Detta framkommer t ex hos Eriks mamma, som ofta tvingas lamna sitt
arbete for att hamta Erik fran skolan nar han blivit sjuk. Jag var
narvarande vid ett sadant méte och kande spanningen mellan mamman och



lararen nar de stod framfor Erik. Hon sade uppgivet till mig att "man har
ju ett arbete ocksd”. Aven Davids och Annas mammor aktualiserar denna
fraga. Foraldrarnas forhallningssatt till sina bam visar att de ar mycket
fasta vid sina bam, men de upplever standiga konflikter bade i sin yrkes-
och foréldraroll. Arbetsgivarna staller krav pa att arbetet skall utforas och
foraldrarna kanner ansvar mot sina barn som behdéver omvardnad.
Successivt har de sex fordldraparen lart sig att formulera krav pa
samhaéllets stodinsatser, men de sager att de maste kampa och sléss for sina
rattigheter.

Samhallets stdd till familjer med barn med funktionshinder

Det framkommer i min undersokning att foraldrar, som idag far ett bam
med svara funktionsnedsattningar, trots alla lagar och regler upplever att
samhallets stdd &ar mycket bristfélligt. Dels har de saknat information om
barnets handikapp, dels har de ként sig ensamma och utldmnade utan
psykologiskt stod. Det gar naturligtvis alltid att finna forklaringar till
varfor det ar pa det har sattet, men den oséakerhet som foraldrarna kanner
infor barnets handikapp och Gverlevnadsmojligheter paverkar sannolikt
deras satt att fungera som foraldrar. Man kan ocksa fundera éver vad det
innebér for det tidiga samspelet mellan bam och foraldrar att som
nybliven fordlder fa negativa signaler fran experter. Som Gustavsson
(1985) skriver far foraldrarna ge upp viktiga delar av sitt tidigare liv.
Trots detta sager flera av foraldrarna i olika sammanhang att deras liv fatt
ett djupare innehall och att de borjat fundera 6ver vad som &r vasentligt i
livet.

En viktig fraga for att underlatta for foraldrarna ar deras majligheter till
olika former av avldsning. Av de sex familjerna &r det endast en som har
tillgang till avlésning, trots att bade kommuner och landsting byggt ut
denna stodform (Brodin & Lindberg, 1988; Nydahl, 1985). | 1989 ars
Handikapputredning (SOU 1990:19) anges att nastan alla kommuner [0st
fragan om avldsning, men for dessa sex familjer och manga andra kvarstar
problemet. Foraldrarna ar mycket bundna av sina bam och behdver tid for
sig sjalva, varandra och eventuella syskon. Flera av familjerna pekar pa
svarigheten att uppratthalla kontakten med vénner och slaktingar och
menar att det &r Iatt att isolera sig.

Framst har man genom lagstiftning (Socialtjdnstlagen och Omsorgslagen)
tillforsakrat manniskor med funktionsnedsattningar stoéd fran olika
instanser i samhéllet, men stora behov av stddinsatser kvarstdr. Bam- och
ungdomshabiliteringen byggdes upp efter en offentlig utredning (SOU
1980:26) i syfte att ge barnet och familjen medicinskt, psykologiskt, socialt
och pedagogiskt stéd. For de sex familjerna i min undersékning fungerar
inte detta stod. Fordldrarna anser att de har for litet stdd av sjukgymnast
och arbetsterapeut. L&karen tréffar de for att stélla in medicinen och det



ar endast Cecilia som har stod av logoped. De sex familjerna anser att de
behovt psykologiskt stéd nér barnet var nyfétt. Annas fordldrar fick t ex
kontakt med ett kristeam forst nar Anna var sex manader och familjen var
nara ett sammanbrott. Inte heller med forskolekonsulent eller
specialpedagog har barnen kontinuerlig kontakt. En person som
foréldrarna upplever att de haft stor nytta av &r kuratorn, som hjalpt
familjerna med de mer praktiska delarna. Brodin och Lindberg (1990),
Janson och Lagerberg (1989) och Molin (1987) har i olika studier
konstaterat att familjer med barn med funktionsnedsattningar har ett
bristfalligt stod fran samhaéllet trots lagar och regler.

Integrering - ett matt pa normalisering?

Av de sex barnen gar Bengt och David i forskola och Erik och Fredrik i
sarskola. Cecilia ar pa grund av infektionskanslighet hemma pa dagarna
och Anna &r pa sjukhuset. Bengt och David &r individualintegrerade, dvs
de &r det enda bamet med funktionsnedsattning i en forskolegrupp. Erik
ar lokalintegrerad i en lag- och mellanstadieskola, medan Fredrik gar i
specialskola. Med lokalintegrering menas att nagra sarskoleklasser ar
”insprangda” i en grundskola. Begreppet integrering fick en mer
framtrddande betydelse i och med Integrationsutredningens betédnkande
(SOU 1980:34). | Bengts fall ar personalen och de andra barnen positiva
till honom och de gor ingen markbar skillnad mellan honom och de andra
barnen. Han har en personlig assistent som alltid finns med honom. Hill
och Rabe (1987) menar att den personliga assistenten kan vara ett hinder
for barnets ”integrering”. Jag bedémer assistenten som en forutséttning for
att Bengt och andra gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn skall
kunna vara med i verksamheten. En del av de andra barnen pa daghemmet
dras till Bengt och hans assistent och det ar svart att avgéra om det ar for
att de vill vara tillsammans med Bengt eller med en vuxen person. Nar det
galler David &r situationen en annan. Hans assistent sager att det inte
fungerar bra och att David inte kan delta i verksamheten. Hon ar kritisk
och menar att svart flerhandikappade barn som David egentligen inte har
ndgon gladje av att vara integrerade. Utifran videofilmerna kan jag
konstatera att assistenten tycks ha ratt vad betraffar David. Ingen av
kamraterna bryr sig egentligen om honom mer &n den tre ar yngre
brodern. Han & andra sidan tar ett stort ansvar for David och leker inte
sjalv. Han ar som en lillmamma” och far férmodligen ut litet for egen del
av sin forskolevistelse. Han vaktar brodern och ser till att alla &r snélla
mot honom. N&r jag bestkte David i hemmet for att gdra en
videoinspelning bad foraldrarna brodern leka med David, men han ville
inte leka och visade inte heller tecken pa att han brukade leka med David.
Det ar rimligt att anta att brodern &r glad att slippa k&nna ansvar for
David i hemmet. Han “tar hand om” och ansvarar for brodern pa dagtid
och det kanske racker. Soder (1981) talar om integrering i termer av
social och fysisk integrering. Bengt kan utifrdn detta synsatt sdgas vara



socialt integrerad och David fysiskt. Erik gar i en traningskoleklass i en
vanlig grundskola och barnen i sérskolan har inte mycket kontakt med
barnen i de andra klasserna. Fredrik gar i en specialskola dar alla barn &r
svart flerhandikappade och lever alltsa i en segregerad milj6. Manga
svenska forskare har beskrivit integrering av bam med utvecklingsstérning
och visat att det inte &r en sjalvklarhet att barnen blir accepterade av de
andra barnen i gruppen (Ekholm & Hedin, 1984; Hill & Rabe, 1987;
Thunman & Edstrom, 1988; Wadstrom, 1988). Man kan snarare se en
tendens att de utvecklingsstérda bamen ofta blir utstotta och isolerade. Né&r
det géller de gravt flerhandikappade bamen har t ex Schang (1982) pekat
pa att dessa bam behover en strukturerad tillvaro med aktiviteter som &r
anpassade till deras utvecklingsniva. Detta aktualiserar fragan om for vems
skull man integrerar de svart flerhandikappade bamen.

Idag stalls allt oftare krav fran foraldrar till flerhandikappade bam pa att
deras bam skall fa ga i speciella flerhandikappgrupper for att barnens
behov av specialpedagogik béttre skall kunna tillgodoses. Cecilia har en
kontinuerlig aktivitet utanfor hemmet och det ar sang och musik i en fler-
handikappgrupp. P& Bengts daghem &vervager bamomsorgsassistenten att
starta en flerhandikappgrupp som dels kan ha en egen verksamhet, dels kan
delta i daghemmets vanliga aktiviteter. Jag kan se fordelar med detta
system for att tillgodose barnens behov. Det finns redan idag segregerade
grupper av bam t ex de dovblinda bamen och bam med grava horsel-
skador. Forskare som Best (1989), Cullen (1989) och Chulkov (1989)
ifrdgasatter inte ens segregering, vilket visar pa ett annorlunda synsétt i
andra lander. Man kan t ex inte tvinga fram en gemenskap, utan den maste
komma spontant. Man valjer sina vanner och de man vill umgas med.
Integrering som samhallsfenomen kan ses som en foljd av institutions-
avveckling och utflyttning fran institutioner, men konsekvensen av detta ar
behov av adekvata stodinsatser.

Barnens funktionsnedsattningar

Foraldrarna i min undersokning har haft svart att forstd omfattningen av
barnets handikapp, trots att forlossningen och narmaste tiden efter fodelsen
var mycket traumatisk. Bamen fick ligga kvar pa sjukhuset mellan 3-6
veckor innan de fick komma hem, med undantag fér Anna. Bengts mamma
berattar att nar Bengt var ungefar tva ar forstod hon att han var gravt
utvecklingsstord. “Lakaren hade nog sagt det men...”. Daremot forstod
Bengts pappa detta betydligt tidigare, men de talade inte om det. N&r David
var ungefar ett ar funderade foraldrarna 6ver om “han anda inte var lite
utvecklingsforsenad”. Nar han borjade pa daghemmet var han cirka 18
manader och betraktades som synskadad. Utvecklingsstorningen talade
ingen om. Det &r rimligt att anta att foraldrarna fatt information om
barnets utvecklingsstérning, men inte kunnat ta emot den av psykologiska
skél. Det finns sannolikt ocksa ett motstand mot att acceptera att barnet &r



utvecklingsstort, eftersom det verkar vara det mest negativt belastade
handikappet jamfort med andra handikapp. Kyléns (1981) teori om
utvecklingsstorning och vad handikappet innebér har dock bidragit till att
oka forstaelsen for detta handikapp. En jamforelse med Piagets forsta
stadium visar att A-stadiet, som stracker sig till cirka 18 manaders alder,
motsvarar grav utvecklingsstérning. Piagets sensori-motoriska stadium
innefattar sex olika nivaer och omfattar ungefar barnets forsta 18
manader. De barn, som ingar i min studie ligger sannolikt pa nagra av de
forsta nivaerna.

Ett barn som &r utvecklingsstort behdver langre tid for att lara sig saker
och det finns ett "tak” for hur mycket som gar att lara in. Det lilla barnet
har 1ag motivation och vilja och behover darfor stimulans utifran for att
reagera. Anna behdver t ex mycket stimulans for att reagera och om ingen
brydde sig om henne skulle hon bara sova. Bengt, Cecilia, David, Erik och
Fredrik behover ocksa mycket stimulans utifran, eftersom de inte kan "ta
for sig” sjalva. Hur mycket dessa sex bam kan lara sig &r omgjligt att séga.

Det &r svart att jamfora olika undersokningar om tillaggshandikapp,
eftersom urvalet oftast inte &r gjort pA samma grunder. De undersokningar
om tilldggshandikapp som jag valt att redovisa (se tabell 4) &r svenska,
eftersom jag bedomer skillnaderna mellan hur man ser pa olika handikapp
i skilda lander som mycket stora. Ofta ar det sannolikt ocksa en fraga om
hur val diagnosticerade bamen ér.

Samtliga sex bam har svara tillaggshandikapp och samspelet mellan bamet,
familjen och den omgivande miljon maste betraktas som en helhet. Det &r
svart att stilla adekvata krav och det ar inte ovanligt att man antingen
staller for hoga eller for laga krav. Eriks foraldrar sager att Erik ibland
verkar forstd mycket mer an han, som gravt utvecklingsstord, borde gora.
De tror att rorelsehindret gor att han ofta missbeddoms. Det galler dven
Fredrik dér foraldrarna ofta undrar 6ver hur mycket han egentligen
forstar. Foraldrarna sager att de &r osakra men séllan vagar beratta det for
utomstaende manniskor, eftersom de alltid tror att foraldrarna “inbillar sig
eller att det &r onsketédnkande”. Av den anledningen undertrycker foréld-
rarna sina intuitiva kanslor och tvivlar pa sin egen férmaga att tolka
barnets signaler. Aven de andra barnens foraldrar upplever ibland denna
osakerhetskansla infor hur mycket deras bam forstar.

Alla sex bamen i min undersokning befinner sig, som tidigare namnts, pa
en tidig utvecklingsniva. Alla utom Anna fixerar blicken, ler, soker
dgonkontakt och vénder sig efter ljud. Endast Cecilia och David kan
forflytta sig sjalva. Rorelseformagans betydelse for barnets utveckling
betonas av manga forskare (t ex Holle, 1987; Paulsson & Christoffersen,
1980) och risken att missbedéma gravt rérelsehindrade barns kompetens &r
stor. Forflyttningsformagan har stor betydelse for barnets kommunikativa
utveckling (Bjorck-Akesson & Falth, 1991). Anna, Cecilia, David och Erik



har diagnosticerade synnedséattningar. Man har inte kunnat konstatera
nagon synskada hos Bengt och Fredrik, men de verkar inte anvanda sin syn
funktionellt enligt foréldrar och personal. De kan sannolikt inte "tolka och
bearbeta” vad de ser. Jag har noterat att barnen i min undersdkning inte
spontant sporras till aktiviteter eller tar nagra initiativ och detta ar
sannolikt en orsak till att de verkar passiva. Detta forhallningssatt ar
normalt hos barn med synnedsattningar (von Hofsten, 1983; Stensland
Junker, 1975). Piaget (1962) talar om barnets manipulerande med féremal
som en nodvandighet for att utvecklas och ldra sig nya saker, men andra
forskare som Foulke & Hatlen (1988) och Gibson (1966) menar att fysisk
kontakt, dvs beroring, inte ar nddvéndig for den visuella och auditiva
perceptionen &ven om det underléttar. Allt mer ser man idag de olika
sinnesmodalitetema som delar i ett system och konsekvensen av detta blir
att olika sinnesmodaliteter endast till en viss grans kan ersattas med andra.
Vad jag kan se i mitt material &r att varje ytterligare funktionsnedséttning
utdver utvecklingsstorningen komplicerar bilden avsevért. Redan den
grava utvecklingsstorningen innebdr for de sex bamen att de inte kan bear-
beta och lagra information, att de har perceptionsstomingar och att de har
stora svarigheter att kommunicera sa att de blir forstddda. Synskadan
medfor sedan att barnets mojlighet att fa en bild av spatiala forhallanden
minskar. Aven om auditiva stimuli kan stimulera barnens rackbeteende ger
horseln begransad information om spatiala forhallanden. Barn som ar
gravt utvecklingsstorda och flerhandikappade maste lockas till aktivitet
med attraktiva foremal och jag drar slutsatsen att de behover mycket stod
for att na sin optimala utvecklingniva.

Lek och Lekmaterial

Jag namnde i inledningen till min avhandling att jag inte sag det mojligt att
vara “renlarig” och utgd fran en teori vare sig det géller barns utveckling
eller lek. Det empiriska materialet ger stod at detta antagande. Vid en
genomgang av olika teoretiska aspekter av barns lek framkommer att
olika teoretiker intresserat sig for olika delar av barns utveckling och
relaterar leken till dessa. De lekteorier jag mera ingaende belyst ar Piagets
(1971), Vygotskys (1981) och Winnicotts (1981). En grundfdrutsattning
for lek och utveckling for barn pd tidig utvecklingsniva tycks vara att
behovet av grundtrygghet tillgodosetts. Nar barnet skall frigora sig fran
modem talar Winnicott om 6vergangsfenomen, som det mellanliggande
omradet mellan mor och bam. Nar t ex David star pa alla fyra och gungar
med kroppen, eller ndr en vuxen person sitter och svénger en trasa fram
och tillbaka, &r det I4tt att tolka detta som stereotypier. Vissa beteenden
som ofta bendmns stereotypier kanske i sjalva verket borde réknas som
overgangsfenomen. Det handlar sannolikt om sjalvstimulering, eftersom
manga utvecklingsstérda inte har nagonting annat dn den egna kroppen att
tillgd nar de soker stimulans. Det finns d&ven de som menar att detta
stereotypa beteende skulle kunna tolkas som kommunikation. Det finns



forskning som belyser detta, men jag har valt att avsta fran att redovisa
denna. Jag ser dock mojligheter i att beskriva sa kallade stereotypier som
overgangsfenomen.

Vygotsky menar att barn forst leker efter tre ars alder. Inget av de sex
barnen befinner sig i den utvecklingsaldem. Daremot betonar Vygotsky
leken som medel for att tillfredsstélla barnets olika énskningar och behov.
| det avseendet kan leken ses som ett medel for att kommunicera och
samspela och jag stodjer hans resonemang med utgangspunkt fran det
empiriska materialet. Leken tycks emellertid vara pa en for "hog” niva for
de gravt utvecklingsstorda bamen bade enligt Winnicotts och Vygotskys
teorier. Piaget anvander begreppet 6vningslek och innefattar barn upp till
cirka 24 manaders alder. Har finns mojlighet att knyta an till de gravt
utvecklingsstorda bamen genom de sinnesstimulerande lekarna och kropps-
lekama. Kylén (1981) har utgatt fran Piaget, vilket ger mig ytterligare
stod for denna tanke. DA jag studerar resultatet fran den empiriska studien
ser jag svarigheter i att beskriva gravt flerhandikappade bams lek utifran
gangse teorier. Det finns delar som "passar in”, men det det finns &ven
mycket som avviker. De framsta avvikelserna hdnger samman med barnens
funktionsnedsattningar, som begransar mojligheterna till lek. Allt oftare
har jag borjat ifragasatta vad syftet med olika kategoriseringar ar och vad
de gOr for nytta for de gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen.
Kan man anta att de i nagot avseende hjalper bamen och familjerna, att de
tillfor nagot ytterligare? Kanske ar det sa att man maste tillata sig att kalla
vissa aktiviteter for lek dven om inte alla kriterier som satts for normal-
utvecklade bam géller. Lika viktigt som det &r att strdva efter normalitet,
borde det vara att tillata ett bam med funktionshinder att vara avvikande.

Bamen i min understkning leker inte med traditionella leksaker. N&r man
talar om bam med funktionshinder hamnar man latt i en diskussion om
pedagogiska leksaker. Det talas om dessa leksaker som om de vore en
alldeles speciell sorts saker, som verkligen skulle tillfora barnet nagot som
det inte kunde fa pa annat satt. Av forskning framgar att betydelsen av
pedagogiska leksaker ar overdriven (t ex Newson & Newson, 1982;
Woodroffe & Willatt, 1976). Daremot papekar bl a Lear (1986) att
anpassning av leksaker for att t ex passa ett bam med rorelsehinder i viss
man kan anses som pedagogiskt. De forskare som vander sig mot
begreppet pedagogiska leksaker menar framst att leken ar viktigare én
leksakerna och att alla saker som man lar sig nagonting av ar pedagogiska.
Cecilia kryper garna in i badrummet och drar ner papper fran
toalettmilen. Kan man da siga att toalettmilen ar en pedagogisk leksak for
henne eller var gar gransen och vem bestdmmer var gransen gar? Hon lar
sig mycket av denna lek. Hon lar sig bl a att hgen med papper pa golvet
véxer om hon drar i papperet, att det prasslar om toalettpapper, att det
later om milen néar den snurrar mnt i hallaren osv. Av forskning framgar
att det inte finns nagra leksaker som ar pedagogiska i sig”. Begreppet



pedagogiska leksaker betraktar jag darfér som en myt, som halls vid liv av
tillverkare av "pedagogiska” leksaker.

Lekmaterialet verkar dock ha en betydande roll i handikappade barns lek,
aven om Bengt, Cecilia, David, Erik och Fredrik foredrar kroppslekar.
Framst ar det sinnesstimulerande material som roar dem. Foréldrar i
allmanhet har forvantningar pa sina barns lek. Foraldrar till gravt fler-
handikappade bam sdger ofta att ”"mitt barn leker inte”, eftersom de vet att
manga inte betraktar askadningslek eller sinnesstimulerande lek som
riktig” lek. Manga forskare vamar for att géra jamforande studier mellan
handikappade barns och normalutvecklade barns lek och utveckling (t ex
Mogford, 1982; Murphy, Callias & Carr, 1985). Anledningen till denna
varning ar att bam med funktionsnedséattningar alltid kommer till korta
och det beror dels pa att gruppen handikappade bam ar mycket heterogen,
dels pa att den design, som anvands vid olika undersokningar, &r utarbetad
for att passa normalutvecklade bam.

Vedeler (1982) och Am (1986) diskuterar férskollararnas roll och menar
att det inte ar en sjalvklarhet att dessa deltar i barnens lek, men anser bada
att detta &r 6nskvért och en viktig uppgift. Nar det géller bam i allménhet
ar det emellertid inte lika sjélvklart att personalen skall delta i leken,
eftersom bam &ven behover leka utan vuxeninblandning. Manga bam med
grava funktionsnedséttningar har en personlig assistent i forskola/skola.
Bengt och David &r, som tidigare namnts, bra exempel pa bam som inte
skulle klara sig utan assistenter. De skulle vara helt utanfér verksamheten
om de inte hade vuxenstod.

Lek och inlarning

Leken anses dven ha stor betydelse for barns inlérning. Vygotsky (1981)
menar att manga lekteorier bortser fran barnets behov och omgivningens
paverkan och ser leken endast som en kognitiv process. En naturlig fraga
som uppstar ar hur mycket man genom inlarning kan paverka och stodja
barns utveckling. Bam kan med stimulering av olika funktioner utvecklas
snabbare, men det finns manga som ifragasatter om utvecklingen bor
paskyndas. Nar det galler normala barns utveckling ar detta sannolikt mer
synligt an néar det géller bam med funktionsnedsattningar. Stimulering kan
vara nodvandig for att ”véacka” barnet eller for att ge barnet nya
erfarenheter (Van Dijk, 1965; Janssen, 1989). Anna skulle t ex om man
inte stimulerade henne mest sova, eftersom hennes aktivitetsniva ar extremt
lag. Varken Bengt, Cecilia, David, Erik eller Fredrik skulle formodligen
visa tecken pa intresse eller aktivitet om de inte fick stimulans utifran,
eftersom de inte kan gora nagonting sjalva. Det ar rimligt att tro att de sex
barnen skulle vara betydligt mer passiva om de inte stimulerades. Det visar
sig att barnen vid stimulering pa ett omrade aven blir mer aktiva pa andra
omraden, som t ex Fredrik. Han var tidigare mycket gnéllig i skolan, men



har enligt assistenten blivit lugnare och gladare nar han borjat kommuni-
cera mera. Man kan tala om en positiv spiraleffekt, dar en formaga som
utvecklats stodjer och utvecklar nésta.

Lek som tréaning och dvning

Den vasentliga skillnaden mellan tréning och 6vning &r att det man redan
kan det 6var man, det man inte kan det tranar man (Qvarsell, 1978). Néar
det géller normalutvecklade barn &r det I&tt att anvanda och skilja dessa
begrepp at, men nar det galler bam med funktionsnedsattningar ar det
betydligt svarare. Ju gravare barnets handikapp ar, desto svarare ar det.
Oftast talar man om traning. Det later kanske negativt att standigt trana
bamet, men samtidigt ar trédningen ett sétt att lara in olika fardigheter som
barnet sedan i basta fall kan vidareutveckla. Det &r inte heller ovasentligt
att satta detta i relation till normalutvecklade bam som Ovas och tranas
varje dag fastin det inte kallas traning utan uppfostran. Det &r dessutom
svart att bedoma nér traning overgar till 6vning for dessa bam, men ett
exempel ar Cecilia och toalettmilen. Hennes traning har Gvergatt till
ovning. Hon lar sig battre for varje gang att dra ner papperet och det gar
snabbare och snabbare. N&r Bengt leker med klossarna och bygger tom
som han rasar tillsammans med sin mamma ar det Ovning. Han kan rasa
tornet, om &n lite daligt. Det mest vasentliga for dessa bam ar sannolikt
inte att man skiljer mellan 6va och tréna, utan snarare att tdnka Over vad
traningen ska leda till.

Leken har emellertid en viktig roll som trdning av nedsatta funktioner i
habiliteringen (Head & Mogford, 1982). Aven sjukgymnasten tranar ofta
barnen pa ett lustbetonat satt. Lektraning kan aven innebéra en gemensam
aktivitet fér mor och bam, en samspelssituation.

Lekens funktion

Jag kan utifran beskrivningarna av Anna, Bengt, Cecilia, David, Erik och
Fredrik konstatera att lekens funktion for dem innebar inlarning av
samspel, medel for kommunikation samt trdning och behandling av
nedsatta funktioner. | lekprocessen har den vuxne en betydande roll.
Lekmaterialet kan framst sagas fungera som "ndgonting att tala/samspela
om” for att utveckla barnets kommunikation, eftersom dessa bam foredrar
sinnesstimulerande saker och kroppslekar. Barnen i min undersokning har
visat att de inte leker enligt vedertagna normer, vilket gor att det ar latt att
dra slutsatsen att de inte leker eller leker “under” sin niva. Detta tycks,
enligt uppgifter fran de personliga assistenterna, vara en vanlig uppfattning
bland personal, som inte i normala fall* arbetar med barn med
funktionsnedsattningar, vilket kan bero pa att de saknar erfarenhet.



Kommunikation

Kommunikation innebar att dela erfarenheter och handlingar. Jag utgar
fran den modell som Bloom och Lahey (1978) utvecklat av kommu-
nikation. Kommunikativt innehall, kommunikativ form och kommunikativ
anvandning é&r hér viktiga begrepp, som bildar en helhet dar samtliga
delar ar nodvandiga for en vél fungerande kommunikation. Johansson
(1988) sager: ”Barnet maste ha nagon typ av redskap - en uttrycksform -
for att innehallet och anvandningen ska utvecklas. P4 motsvarande sétt
antas barnets anvandning av sitt sprak och sin kommunikation ha betydelse
for saval innehalls- som formutvecklingen” (ibid, sid 10). | begreppet
anvandning finns flera olika funktioner som beskriver hur ordet anvénds,
dvs i vilket syfte. Funktionen kan t ex vara att svara pa tilltal, att pakalla
uppmarksamhet eller att skapa kontakt. Denna modell kan &ven anvéndas
for gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam. Den kommunikativa
formen bestar for de sex bamen i min undersokning av naturliga reak-
tioner, signaler och kroppssprak. Innehallet handlar om behov och kanslor
samt vardagliga konkreta saker och hdndelser. Bamen anvénder sin kom-
munikation i forsta hand for att visa behov och kénslor.

Tidig interaktion

Forskningen kring betydelsen av tidig mor-baminteraktion for att utveckla
ett samspelsmonster &r entydig. Aven om férmégan till kommunikation &r
medfodd kréavs att bamet erbjuds mojligheter till samspel for att formagan
skall utvecklas och bamet skall lara sig att kommunicera.

Manga forskare (Bullowa, 1975; Trevarthen, 1977) menar att spadbarn
inte kommunicerar intentioneilt, men att mamman tolkar och svarar bamet
”som om” barnets signaler hade en viss mening och stddjer darmed barnets
kommunikativa utveckling. Kommunikation innebér ett dmsesidigt utbyte
och det kravs en aktivitet bade fran mamman och bamet. Von Hofsten
(1987) menar att imitation och synkroni i samspelet har avgérande bety-
delse for barnets kommunikativa utveckling. Redan fem dagar gamla
spadbarn synkroniserar sina rorelser till ménskligt tal och det lilla spad-
barnet kan genast urskilja mammans rost fran andra roster. Den
anpassning som modem gor i samspelet med sitt bam sker mer eller
mindre automatiskt och omedvetet (Conti-Ramsden, 1990).

For bam med funktionsnedsattningar &r situationen ofta en annan och
formagan att kommunicera hanger samman med barnens hela situation, dvs
art och grad av tilldggshandikapp utdver utvecklingsstorningen, behov,
intressen, vilja och motivation. Om ett bam inte reagerar pa det satt som
mamman forvéntar sig och inte ger de rétta” svaren kan kontakten med
bamet blir stérd. Det finns risk fér kommunikationsstdbmingar om den
naturliga anpassningen till bamet som bygger pa 6msesidighet kanske inte



fungerar. Condon (1979) menar att detta ofta &r fallet med autistiska bam.
Foréldrarna upplever att barnet inte svarar och kanner sig darfor
misslyckade och avvisade. De blir till foljd av detta sjalva mindre moti-
verade att kommunicera med barnet och detta leder i en forlangning till en
ytterligare passivisering av ett kanske redan passivt bam. Anna i min
undersokning borde enligt detta resonemang rimligtvis uppvisa storningar
i kommunikationen. Hon har tillbringat stérre delen av sitt liv pd sjukhus.
Nar mamman matar Anna smapratar hon hela tiden med dottern. Hon
sitter med ansiktet ndra Anna och av prosodi och intonation mérks att hon
anpassar sig till Anna. Trots att forutsattningarna under det forsta aret inte
varit de basta har mamman ett naturligt satt att samspela med sin dotter.
Detta visar enligt min mening att anpassningen ar naturlig, men ocksa att
det gar att bygga upp ett kommunikativt samspel aven efter den forsta
viktiga tiden i barnets liv.

Att tolka barns signaler

For gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam maste foraldrarna
tolka barnets signaler ”som om”, dvs som om barnet hade en intention.
Genom att mamman tillskriver barnet en avsikt med en viss gest/handling,
lar sig barnet successivt att anvénda denna for att visa vad han/hon vill, dvs
som signaler. Foréldrarna till Anna, Bengt, Cecilia, David, Erik och
Fredrik gor alla tolkningar &ven om de inte alltid & medvetna om det. De
tittar pa barnens mimik, kroppshallning och gester och tolkar utifran detta
vad barnet sager. De vanligaste tolkningarna galler hur barnet mar och om
bamet "vill eller inte vill”. Detta innebar att foraldrarna i hog grad maste
lita pa sin intuition och formaga att tolka. De lar sig successivt vad barnen
menar med olika saker men gissningar ar ofta nédvéandiga. Repertoaren ar
ocksa begransad till ett fatal &mnen.

Nar jag talade med de sex fordldraparen om tolkningen av barnets
kommunikation framforde flera att det var svart att tala om det har med
utomstdende, eftersom de ofta fick hora att de inbillade sig, att de
Overtolkade sina bam eller att det var ett Onsketdnkande. Foraldrarna
menar att det storsta problemet ar att 6verfora information om barnets
formagor till de personer som har hand om bamen pa dagarna. Dessutom
visar det sig att flera av fordldrarna, t ex Eriks och Fredriks, tror att deras
bam forstar mer anh man kan forvanta sig av ett gravt utvecklingsstort
bam. Det som komplicerar bilden ar att dessa bada bam &r svart
rorelsehindrade och darfor har svart att med gester visa vad de vill. Det
finns dock ingenting som visar pa att de inte skulle kunna forsta betydligt
mer 4n de kan uttrycka. Nielsen (1983) och Bjérck-Akesson och Félth
(1991) menar att vi alltfor ofta och snabbt gar in och tolkar och paskyndar
kommunikationen istallet for att vanta och ge bamet tid. Bam med svara
rorelsehinder drabbas ofta av detta, eftersom de behdver mycket tid att
producera ett svar. Det finns &ven andra forskare som menar att det &r



viktigt att man uppmuntrar foraldrar att svara dven pa barnens spontana
och begrénsade aktiviteter (t ex McConkey & Price, 1986). Annas och
Davids foraldrar tror och sager att deras barn nastan inte forstar
nagonting. Trots detta talar de till barnen som om de forstdr. Detta kan
innebéara att de inte riktigt litar pa sig sjalva som bedomare av barnets
formaga och/eller att de har for stor tilltro till experter. Manga foraldrar
till gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam tror att experterna vet
mer &n de rimligtvis kan gora.

Foraldrars formaga att tolka barnets signaler finns séledes enligt manga
forskare mer eller mindre ”i generna”. Tolkningen &r i stor utstrdckning
situationsbunden och kontexten tillsammans med “common sense” anvénds
av foréldrarna for att beddma barnets intentioner. Risken for dvertolkning
ser de flesta forskare som liten nér det géller gravt flerhandikappade bam.
| normala barns sprakutveckling anses foraldrar ofta sdga att bamen kan
och forstar mer an de i sjalva verket gor. De tillskriver sina bam en storre
kommunikativ kompetens an de i sjalva verket har. Nar det géaller
foraldrar till gravt utvecklingsstérda flerhandikappade bam &r motsatsen
snarare det vanliga. Det tycks som om fordldrarna tonar ner vad de ser
och detta kan i vissa fall leda till att de undertrycker barnets férmaga.
Foraldrarna har nér det géaller sin bams kommunikation en unik
kompetens, eftersom de kanner sina bam betydligt battre an andra
manniskor. For barnets skull &r det vésentligt att foraldrarna svarar dven
pa barnets, som vissa forskare uttrycker det, “begransade” aktiviteter. Det
kravs saledes betydligt mer att fA en kommunikation att fungera for den
som har ett gravt utvecklingsstort flerhandikappat bam an for andra
foraldrar. Den tidiga kommunikativa stimuleringen i kombination med
lyhdrdhet hos kommunikationspartnem tycks vara vésentliga delar for att
stédja barnets kommunikation.

Monster i kommunikationen

Jag har hos Cecilia, David, Erik och Fredrik funnit ett monster for
kommunikation (se figur 12). Nar mamman talar med barnet orienterar
sig barnet med blicken mot henne. Barnet uppvisar en motorisk aktivitet
som for dessa bam ofta bestér i att vifta med armar och ben och att se
glad ut. Efter detta vander sig barnet bort for att sedan falla ned med
huvudet och ihop med kroppen. Det &r i detta skede jag noterat en kritisk
punkt. | stallet for att foraldern véntar pa att barnet skall svara, fors ofta
ett nytt stimulus in och bryter barnets mgjlighet att svara. Den eventuella
respons som barnet skulle kunna ge avstannar. Tydligast framkommer det-
ta monster hos Erik och Fredrik, men &ven hos Bengt, Cecilia och David.
Den videosekvens nar Fredrik kommer hem fran skolan och tas emot av
mamman och lillasystern visar detta monster mycket tydligt. Den visar
ocksa att han aldrig far ndgon chans att svara, trots att hans mamma vantar
mycket lange. Nér det géller Bengt kdnner jag en viss osékerhet, eftersom



hans rorelsehinder komplicerar. Framst ar det svart darfor att han inte har
nagon huvudstabilitet. Vid flera tillfallen kan jag konstatera att han vander
bort sitt huvud efter att ha mottagit ett stimuli, men vid samtliga dessa
tillfallen vander fordldern tillbaka hans huvud. Man kan se barnets
bortvandande, hopfallande, som en bearbetningsfas och da ar det kritiskt
att foraldern/vardaren inte “vantar in” bamet.

Jag har i det empiriska materialet noterat de langa pauseringar, som finns
som naturliga delar i de gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barnens
kommunikation. Flera av foréldrarna forsoker vénta in sina barn och den
tystnad som uppstar vid pauseringama upplevs manga ganger som
pafrestande for foraldrarna. Den langsta pausering som nagot bam (Anna)
hade var pa 3:17 minuter, men pauseringar mellan 35-55 sekunder var inte
ovanliga. Jag kande sjilv vid videoinspelningarna av en viss stress nér
”ingenting hande”, men larde mig successivt att bemadstra denna kénsla.
Lier & Michelsen (1977) och Holmlund (1990) har &ven noterat dessa
pauseringar. De har dock varit betydligt kortare, vilket sannolikt beror pa
att de inte avser gravt flerhandikappade barn.

De gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barnen betraktas ofta som
mycket passiva. Nar det géller att ta initiativ kan man séga att de fyra
aldsta barnen i vissa sammanhang tar egna initiativ. Ofta handlar det da om
behov, t ex att de "vill ha mer”, och om kanslor. Davids foraldrar sager i
intervjun att David inte tar nagra initiativ, men da jag bestkte daghemmet
visade det sig att han stallde sig pa kna och krop fram till gitarren.
Eftersom han endast kan krypa “ett par tag” far detta betraktas som ett
initiativ som uppstod ur en stark vilja och motivation. | vissa fall ser
personalen mer dn fordldrarna, eftersom de ser bamet i ett annat samman-
hang, men det som ofta framkommer &r att det finns en rédsla att séga vad
man tror sig se. Det upplever jag aven hos Annas personliga vardare. Jag
tolkar detta som att assistenterna ar réddda att inge foraldrarna alltfor
mycket hopp och darfor hellre avstar fran att saga vad de tror sig se.

Turtagningen uppfattas av foraldrarna ungefar pd samma sétt som
initiativtagningen, dvs med osdkerhet. David och hans assistent turas om
och slar pa trumman, men det &r svarare att uppfatta turtagningen hos de
andra bamen. Erik och Fredrik visar ndr de vill ha mer och det sker ofta
efter ett turtagningsmonster, t ex nar Fredriks mamma slutar massera
honom lyfter han upp huvudet och ”séger” att han vill ha mer och nar
Eriks mamma slutar studsa med bollen lyfter han upp huvudet och visar att
han vill studsa mer. Aven Cecilia visar detta nar hennes mamma slutar
gunga henne i bollpoolen. Hon lyfter upp kroppen och visar att hon vill ha
mer. Turtagningen kan dven besta av blickar eller harmning t ex av ljud.



Kommunikativ kompetens

Barnens kommunikativa kompetens handlar om hur vél barnet utnyttjar
sin formaga for att gora sig forstddd. Formagan bygger pa barnets fysiska,
psykiska, sociala, emotionella och intellektuella kapacitet. De sex bamen
har en kompetens, som framtréder i olika hdg grad. Dels &r bamen olika
gamla och har olika erfarenheter, dels &r deras personliga forutsattningar
och omgivning olika. Det &r svart att veta hur mycket som hanger samman
med barnens alder, men man kan dock konstatera att de aldsta bamen har
en mer utvecklad kompetens. Vad kompetensen beror pad ar daremot
omojligt att saga.

Begreppet kommunikativ kompetens har diskuterats av bl a Bryan (1986),
Hymes (1972), Light, Collier & Pames (1985) och Savignon (1983). Den
funktionella aspekten avser hur val kommunikationen fungerar och det
beror pa art och grad av tillaggshandikapp samt hur kommunikationen
tolkas av omgivningen. Denna aspekt kan trdnas hos barnet. Kommuni-
kationens tillracklighet hanfor jag framst till kommunikationspartnerns
formaga att anpassa sig till barnet. Barnets mojligheter att anpassa sig for
att bli forstatt ar begransade, men genom att vara konsekvent kan man
sannolikt lara barnet att ge “ratt” signal. Utifran erfarenheter och kunskap
lar sig barnet sedan att anvénda sin kommunikation.

Savignon (1983) menar att kommunikativt sjalvfortroende (tro pa sin egen
formaga att paverka sin situation) leder till kommunikativ kompetens. Ett
bam som blir "konsekvent tolkat” bygger upp en kansla av att bli forstatt
och det ar rimligt att tro att detta i en forlangning leder till att barnets
formaga utvecklas. Den kommunikativa kompetensen ar intressant som
fenomen och behov finns dels av forskningséversikt om kommunikativ
kompetens rent generellt, dels att folja nagra svart flerhandikappade bam
longitudinellt for att beskriva hur deras kompetens utvecklas.

Slutord

Storre delen av handikappforskningen bedrivs idag av forskare vid
universitet och hogskolor medan de handikappade bamen finns inom
barnomsorg, skola, habiliterings- och resurscentra, dér forskningsutbildad
personal oftast inte finns tillgénglig. Den personal som arbetar praktiskt
med bamen har i allménhet inte kompetens att bedriva forskning, utan
maste etablera kontakt med forskare utifran. Ett samarbete mellan
praktiker, teoretiker och méanniskor med handikapp och deras familjer &r
darfor att betrakta som en nodvandighet inom handikappforskningen. Det
torde dessutom vara omgjligt att t ex studera kommunikativt samspel i en
miljo dar bamen inte kanner sig hemma, eftersom manga bam med svara
funktionshinder &r mycket kontextberoende.



Inom handikappforskningen kan man inte l&ngre tala om linjara samband
mellan olika fenomen (t ex olika tillaggshandikapp, integrering, familje-
stdd) utan snarare om cirkuléra samband. Med detta menar jag att det t ex
inte gar att studera endast barnet, utan bamet maste studeras som en del av
familjen och omgivningen. Manga olika faktorer paverkar varandra sins-
emellan och for att bedoma en av dessa maste samtliga delar beaktas. Detta
innebar att en helhetssyn maste omfatta bamet, familjen och miljon, vilket
aven framgar av min studie. Foraldrarnas livsvillkor paverkar i hog grad
barnens majligheter till lek, kommunikation och utveckling.

Jag kan konstatera att det finns manga fragor som &ar obesvarade nar det
galler de gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen. Familjerna ar
omgivna av olika experter som vill hjalpa dem och anda upplever
familjerna att de far otillracklig hjalp. Den lagstiftning som finns skall
tillforsakra foraldrarna stod, men jag ifragasatter, med stod av den
empiriska studien och mina tidigare erfarenheter, utformningen av t ex
omsorgslagen som en “rattighetslag”. Aven om foraldrarna behover och
begar stod som sarskild omsorg kanske de inte kan fa detta beroende pa att
landstinget inte har resurser. Detta innebar ocksa att skillnaderna i
omsorger &r stor mellan olika landsting. Trots alla lagar och regler kan jag
utifran de sex familjerna i min undersokning konstatera att de inte far det
samhallsstod de har ratt till. Det rader en diskrepans mellan mal och
verklighet.



SUMMARY

Background

In this thesis | describe the communicative interaction between six
profoundly mentally retarded children and their parents/caregivers. The
children are multiply handicapped and function at an early developmental
level. The function of play in these children's interactions with their
mothers is also examined.

Children with severe disabilities are a relatively small group of the total
population in Sweden. The living situations of families with children with
severe handicaps have changed considerably during the last twenty years.
One reason for this is the changing attitudes in Swedish society towards
people with disabilities. There has also been a change in ideology in the
area of care for the mentally handicapped. Efforts have been made to
offer all citizens the same legal rights and opportunities in order to secure
fellowship and participation in activities in society. Children with
disabilities, according to law, must not be placed in an institution any
more, except in extremely special cases. This has resulted in an increase in
family support programs. Today most children live in their homes and
grow up with their parents and siblings. As a consequence, parents have
started to formulate demands for integration and different kinds of family
support. The living situations of the parents in this study have a great
influence on their childrens' possibilities for play, communication and
development. Play and communication, | find, are of great importance for
these children’s total development.

Methods

This thesis looks at six children, two girls and four boys, between 1:3 and
10 years old. All six children are at an early developmental level, are
profoundly mentally retarded and have five or six additional handicaps in
addition to the profound retardation. They all are motor disabled, have
communication disorders and are incontinent. Four of the children are
visually impaired, and four have epilepsy. The study is based on parental
interviews, observations (naturalistic and video-recorded) and naturally-
occurring conversations with parents, personal assistants and teachers.
Data collection began in autumn 1985, was intensified in 1988 and finished
at the beginning of 1990. The study is descriptive and mainly qualitative.
A quantitative compilation was done of communicative abilities, i.e.
tumtaking and initiatives. This has given information about the child’s
ability to influence the communicative interaction. | have chosen to



describe these children in their daily environments. The empirical data are
presented as case studies, along with compilations of the results of all six
children. I visited the children in their homes and at their preschools or
schools on five to six different occasions. During each visit |
video-recorded the child during a meal and play time for about 15 to 40
minutes. The transcription of the videotapes was done in sequences of 2 to
15 minutes on 6 to 8 different occasions. The study has been carried out in
close cooperation with the parents.

Findings

Play is often considered to be important for child development. As a
starting point | asked, what function does play serve for profoundly
mentally retarded children? There is a general opinion that severely
multiply handicapped children are extremely passive and take few or no
initiatives by themselves. Many researchers have supported this
hypothesis. However, 1 find, that these children do not show passivity in
all situations. If they can participate in play, they become more active.
Context seems to be of great importance for the child's passivity/activity.
These children are very dependent on adults in play situations. Play often
means that an adult person activates the child and plays with him.
Profoundly mentally retarded children have few natural contacts with
playmates, and are more often referred to play with adults.

Profoundly mentally retarded children are fond of singing and listening to
music, of physical body play and of games that stimulate their senses.
They prefer to be physically close to the mother/caregiver, and they
prefer games that offer visual, auditory and tactile stimulation. The three
oldest children in my study like to sit and watch when other children play,
with great interest. There is a lack of interest in playing with traditional
toys, and most of the children in my study prefer to play together with
their parents/caregivers.

The six children in my study communicate with natural reactions and
signals, that is body language, gestures and facial expressions. Only two of
the children use signals consciously. They all use gaze/eye contact,
sound/vocalizations, facial expressions, body position and breathing to
show what they want. Five of the children laugh and smile when they feel
comfortable, and four cry when they feel sad. The youngest child, a girl,
is very quiet. She often sleeps and she never laughs, smiles or cries. All
the children show when they are tired, four when they are hungry and
three when they have had enough food. The children indicate when they
are happy, sad or dissatisfied. Four of them also show when they are
interested in different objects. Some of them can attract a person's
attention. They all use their communicative ability to show feelings and
needs.



In conclusion, communication for these profoundly mentally retarded and
multiply handicapped children deals with feelings, needs and daily
activitites. These children's communications take place in a very concrete
reality and are highly context-dependent.

In order to focus on the relation between play, communication and
development | would like to stress the following. Play and communication
are closely related to each other and take place in the same context. Play as
well as communication is a social process; participants influence each
other. The child learns to communicate by social interaction and
tum-taking in play. Feedback to children's signals is the foundation for
the development of communicative ability. Even children at an early
developmental level can learn tum-taking through play.

Adults have an important role in play and communication for these
severely handicapped children. The parent/caregiver choses games and
play material as well as topics for communication about. Play is a means
of communication. The value of play, per se, is discussed: Can play be
regarded as an aim in itself and not only as a means for reaching
competence in other areas? Play itself, may be a reasonable aim for the
parents and caregivers of the profoundly retarded children.

An interesting aspect of play and communication is training. Parents often
request training programs for their children and often participate in these
programs. The training usually involves stimulation of fine motor
development or the ability to communicate and takes place in pleasurable
play. However, there is a tendency to use normal child development as a
basis, attempting to train children with disabilities to be as close to
”normal” development as possible. From my work it seems that children
with severe disabilities may not follow the same pattem of development as
normally developing children due to various additional handicaps. Each
different ability develops to some extent but not as quickly and not in the
same order as in standard child development. The combination of
multiple handicaps seems to affect each child differently.

For parents this way of life consumes a great deal of time and effort.
They often have to give up many of their own life projects. Despite all
legal rules and laws, family support from society does not function as well
as it could. Many children with disabilities are integrated in preschools
and schools, but there are great difficulties as the integration seems to be
physical more than social.

The communication of the six children in my study is non-verbal . This
means that their parents must interpret their signals ”as if' the child had a



special intention. All parents do interpret their children's signals,
although they are not always aware of it. They look at the
sounds/vocalizations, body position, facial expressions and gestures and
interpret these signals from the child. The most common communicative
actions involve issues of the child's well-being and the child's wants and
needs. Parents rely heavily on their own intuition and ability to interpret
their child. Gradually parents seem to learn to interpret the child's
intention through the child's signals. However, their interpretation
involves a great degree of guesswork. The repertoire of what the child
can express is limited to only a few topics. One problem for the parents is
to forward information about their child’s communicative ability to other
people in the environment. Parents are often regarded with suspicion
about the validity of their interpretations. They often hear from other
people that they over-interpret the child and that their comprehension is
only an expression of wishful thinking.

Several researchers consider that the parent's ability to interpret a child’s
signals as genuine. The interpretation is to a great extent context-
dependent, and the context in connection with common sense is used to
judge the meaning of the child’s intentions. Other researchers have shown
that, in normal child language development, parents often say that their
children can understand more than they do in reality. They ascribe a
greater communicative competence to their children than is perhaps the
real situation. For parents of profoundly mentally retarded and multiply
handicapped children the situation is almost the reverse. These parents
tone down what they see and this can in some cases result in an
underestimation of the child’s ability. Parents have a unique competence in
knowing their children and understanding their children's communication.
For these children's development it is absolutely neccessary that parents
answer them even when they give weak and limited signals. In conclusion
I would put forward that there are higher requirements in communication
for parents of multiply handicapped children and that a positive and
sensitive environment is a basic neccessity for the communicative
development of these children. Finally, | would, on the basis of this study,
emphasize the necessity for these children to have a positive and sensitive
environment, which means people who listen and try to interpret these
children's very weak signals.
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LAGAR SOM STYR OMSORGERNA OM DE HANDIKAPPADE

Lagarna har stor betydelse for att fastlagga normerna for den svenska handikappolitiken.
Nedan beskriver jag de lagar, som péaverkar och styr omsorgerna om méanniskor med
utvecklingsstorning i vart land och vad de reglerar.

Socialtjanstlagen (SoL.), 1980:620

Socialtjanstlagen ar en ramlag och den anger malinriktningen for socialtjansten. SoL ar en
sammanslagning av de tre tidigare lagarna: socialhjélpslagen, barnavardslagen och
nykterhetsvardslagen. Lagen om barnomsorg fran 1976 ar dven inbakad i SoL. Med ram-
lag menas att man undvikit en detaljreglering och i huvudsak angivit ramarna for verksam-
heten, vilket ger kommunerna mojligheter att fritt utforma socialtjansten utifran sina egna
forutsattningar. Primarkommunema fick med den nya lagen, som tradde i kraft den !
januari 1982, ett 6vergripande ansvar for samtliga kommuninvanare.

| SoLs forsta paragraf - den s k Portalparagrafen - fors en demokratisk syn pa det sociala
arbetet fram. Man sager ”Samhallets socialtjanst skall pd demokratins och solidaritetens
grund framja ménniskors sociala trygghetjamlikhet i levnadsvillkor och aktiva deltagande
i samhallslivet. Socialtjansten skall under hansynstagande till manniskans ansvar for sin
och andras sociala situation inriktas pa att frigra och utveckla enskildas och gruppers
egna resurser. Verksamheten skall bygga pé respekt for manniskomas sjalvbestimmande
och integritet”.

Syftet med lagen &r att 6ka den enskildes mojligheter att ta del i samhallets gemenskap och
vid behov ge stdd och hjalp. Den enskilda manniskans ansvar for sin egen situation
betonas och frivillighet och sjalvbestammande skall vara véagledande fér dem, som
erbjuder social service. Verksamheten skall bygga pa respekt for manniskors sjalvbe-
stdmmande, integritet och lika vérde. N}/ckelorden ar demokrati, jamlikhet, solidaritet och
trygghet och forutsatter en helhetssyn pa ménniskan.

En av de viktigaste principerna i SoL ar normaliseringsprincipen, d v s att stodja
manniskor sa att de i mojligaste man skall kunna leva pa samma villkor som andra i vart
samhalle. Som stdd till familjer med barn med funktionsnedsattningar kan bland annat
avlésning begéras. Den tidigare dvervakningen &r nu ersatt med kontaktperson eller
kontaktfamilj med uppgift att hjalpa och stédja den enskilde i personliga angeléagenheter.
Den paragraf, som speciellt tar upp stddet till manniskor med funktionsnedsattningar ar
paragraf 21, som betonar socialndmndens ansvar fér manniskor, som méter betydande
svarigheter i sin livsforing. SoL galler alla kommuninvanare och lagen har den Gver-
gripande funktionen. Andra viktiga paragrafer for funktionshindrade &r 3, 6, 10 och 12.

Halso- och sjukvardslagen (HSL), 1982:763

Den nya Halso- och Sjukvardslagen som infordes den | januari 1983 &r en malinriktad
ramlag. Den inkluderar alla medborgare i vért land och reglerar hur halso- och sjukvérden
skall tillgodose den enskildes krav och rattigheter. Malet &r en god halsa for hela
befolkningen och en vard pa lika villkor. Lagen jamstaller forebyggande halsovard med
sjukvard och lagger for att mojliggora detta ett storre ansvar pa de enskilda individerna.
Den nya lagen ger patienterna fler rattigheter an tidigare, t ex att kunna paverka sin egen
vardsituation. Varden skall enligt lagen utformas i samarbete med patienten och den skall
vara av god kvalitet, vara latt tillganglig och bygga pa patientens sjalvbestaimmande och
integritet.



Omesorgslagen (LO), Lagen (1985:568) om sarskilda omsorger om psykiskt
utvecklingsstérda m.fl.

Den tredje lagen som har stor betydelse fér ménniskor med psykisk utvecklingsstorning ar
den nya Omsorgslagen, som tradde i kraft den ! juli 1986. Grunden for den &r dels 1967
ars Omsorgslag, dels SOU 1980:16, Vissa fragor rorande flerhandikappade, (delbe-
tankande fran Omsorgskommittén), och SOU 1981:26 Omsorger om vissa handikappade
(betankande frdn Omsorgskommittén). Antalet flerhandikappade beraknades enligt fler-
handikapputredningen uppga till cirka 15.000 personer. Av dessa berdknas cirka halften
vara utvecklingsstorda och det ar bland dem, som man finner de allra svarast handi-
kappade. | "Omsorger om vissa handikappade” finns lekoteken ndmnda som resurs i
habiliteringsarbetet av barn med handikapp (Kapitel 5.5). Hjalpmedel med en stark
betoning pa barn och ungdom samt kommunikation finns dven upptaget (Kapitel 6.7)

Omsorgslagen ar en pluslag och en réttighetslag, som trader in som ett komplement nar
ovriga stodformer inte récker till. Enligt Omsorgslagen &r den utvecklingsstord, som fore
16 ars alder pa grund av en omfattande brist eller skada behdver sarskilt stod i sin
livsforing. Tidigare fanns ett inskrivningsforfarande déar alla barn med psykisk utveck-
lingsstorning automatiskt skrevs in i omsorgerna. ldag maste den som behdver sarskilda
omsorger sjalv eller medelst ombud begéra stod. Psykisk utvecklingsstérning &r en
intellektuell funktionsnedsattning, som beroende pa grad och miljo ar ett handikapp (Bakk
& Grinewald, 1986).

De sdrskilda omsorgerna omfattar:

1. Ré&dgivning, annat personligt stod och stod av en sarskild kontaktperson. (Réadgiv-
ningen avser bade den utvecklingsstérde och anhoriga).

2. Dagcenter (Avser rétten till daglig verksamhet eller annan sysselséttning for den som
ar 6ver skolaldern).

3. Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet i syfte att avldsa anhoriga i vérd och tillsyn.
(Avlbsning kan ske i korttidshem, i gruppbostédei/elevhem eller i stédfamilj. Avlos-
ning i den utvecklingsstdrdes eget hem ges av socialtjansten).

4. Elevhem. (For barn och ungdomar som behéver bo utanfor foraldrahemmet).

5. Gruppbostad. (F6rvuxna som inte kan bo i egen bostad).

Omsorgslagen utvidgades med tvéa nya grupper. Den ena géller de personer, som efter 16
ars alder fatt en hjarnskada som lett till en betydande och bestdende intellektuell
funktionsnedsattning. Daremot kan den som pé grund av missbruk fatt en hjarnskada inte
parakna hjalp med stod av lagen. Den andra gruppen ar de barn som har en psykos,
liksom de ungdomar och vuxna, som har barndomspsykos. Den som inte far en sarskild
omsorg som han/hon begart kan Gverklaga hos lansratten och fa sitt drende prévat i
domstol.

Skollagen, 1985:1100

I 1968 ars Omsorgslag fick landstingen ansvar for att psykiskt utvecklingsstorda elever
skulle fa ga i skolan. Skolan kopplas vanligtvis till inlarning och de viktigaste uppgifterna
for lararen har varit att lara barnen l&sa, skriva och rékna. For barn och ungdomar som ar
utvecklingsstorda innebar skolgang i vanlig grundskola ofta stora problem. Landstinget
har idag fortfarande ansvar for de utvecklingsstorda barnen, som gar i grundsérskola eller
i traningsskola, men en utredning Gvervager frdgor som ror kommunalisering av
sdrskolan. Sarskolan foljer inte de ordinarie laroplanerna utan har en egen laroplan med
malsattning att utveckla varje elev efter hans/hennes forutsattningar. | grundsarskolan
finns de lindrigt utvecklingsstoérda eleverna, medan de gravt utvecklingsstérda eleverna



gar i traningsskolan. Traningsskolan har betydligt farre elever i klasserna och sjilva
undervisningen ar inriktad pa social traning, ADL-traning (anpassning till daglig livs-
foring), sinnesstimulering, kommunikation, musik osv. Det mest vésentliga i special-
undervisningen av barn med grava handikapp ar inte inldrning i traditionell mening, utan
snarare en mojlighet att vidareutveckla en viss kompetens eller forméga. For de elever som
inte kan delta i skolundervisning finns hemundervisning och den skall enligt lag uppga till
minst fem timmar per vecka. Oftast kommer da lararen hem till de barn, som av olika skal
inte kan delta i vanlig skolundervisning, t ex pa grund av infektionskanslighet eller av
medicinska skal.

Plan- och bygglagen (PBL) 1987:10

Forutom dessa fyra lagar, som har stort inflytande pd hur manniskor med handikapp
lever, finns en bostadslagstiftning som bland annat reglerar och staller krav pa handi-
kappanpassning i offentliga miljoer.

Samhallets stdd till manniskor med funktionshinder

Vid regeringssammantrade 1988-09-14 (Direktiv 1988:53) tillsattes en kommitté for att se
over samhallets stéd till manniskor med funktionsnedsattningar. Kommitténs huvud-
uppgift var att kartlagga och analysera de insatser som gors inom socialtjansten, habilite-
ringen och rehabiliteringen. Utgangspunkten &r att belysa situationen for barn, ungdomar
och vuxna med betydande funktionshinder samt for sma och mindre kanda handikapp-
grupper. Den nya omsorgslagen omfattar inte alla handikappgrupper och for att utreda en
eventuell utvidgning av personkretsen tillsattes en separat arbetsgrupp, den sa kallade
Ansgar. De slutsatser som gruppen diskuterar i sin slutrapport innebdr att omsorgslagen
skulle gélla for samtliga barn och ungdomar med funktionshinder och att socialtjanstlagen
utvidgas med hansyn till detta. En del anser idag att resurserna for bam med rorelsehinder
forsamrats i och med att den nya omsorgslagen infordes, eftersom de utvecklingsstorda
barnen nu kan begéra olika insatser med stod fran lagen. Andra anser att ingen forbattring
skett for barn med utvecklingsstorning trots lagen. Som ett led i socialdepartementets
arbete om samhallets stdd har en kartlaggning av habiliteringsinsatserna for manniskor
med omfattande funktionsnedsattningar genomforts och betdnkandet Handikapp och
Vélfard, SOU 1990:19, presenterats.

En forskjutning av ansvaret fran landstingskommunerna till kommunerna pagar och denna
"kommunalisering” kan forvantas fortsatta. Flera delbetdnkanden har givits, bland annat
SOU 1989:39 som handlar om hjalpmedel.

Handikapprorelsen i Sverige

1990 fanns i vart land ett 35-tal handikapporganisationer, som erhaller statsbidrag for sin
verksamhet. Utover dessa finns ett mindre antal sma och relativt nya handikapp-
organisationer, som av olika skal &nnu inte kvalificerat sig for statsbidrag. Handikapp-
organisationerna ar intresseféreningar for manniskor med olika funktionsnedsattningar
och driver intressepolitiska fragor. Det inflytande som de har i regeringssammanhang far
inte undervarderas. Ofta sker ett samarbete mellan regering och handikapprorelse och
representanter fran handikapprorelsen finns ofta med som sakkunniga i olika utredningar.
Den organisation som tillvaratar de utvecklingsstordas intressen och rattigheter i samhallet
ar Riksforbundet for Utvecklingsstérda Bam, Ungdomar och Vuxna (RFUB). Fore-
ningen har cirka 30.000 medlemmar och bestdr av utvecklingsstorda, anhoriga och
stddjande medlemmar.



FRAGOR STALLDA TILL FORALDRARNA VID
INTERVJUERNA

NN anvands i stallet for barnets namn.

Allméant om barnet

1

2.

~

Ange barnets kon, alder, antal syskon samt placering i syskonskaran.

Hur bedémer ni NNs grad av utvecklingsstorning? (grav, mattlig,
lindrig).

Vilka ytterligare handikapp har NN?

Bor NN hemma, pa elevhem eller i annan boendeform?

Var tillbringar NN dagarna? (i forskola, skola, pa annan plats).
Vet ni vad NN leker/sysselsatter sig med pa dagarna?

Brukar personalen i skolan/forskolan beratta vad de gor?

Uppgifter om barnets kommunikation

1

2.

Reagerar NN pa sitt namn?

Kan NN pékalla uppmérksamhet?

Kan NN ”séga” ja och nej med ord eller tecken?
Kan NN harma ljud?

Kan NN harma handlingar?

Forstar NN vad ni sager?

Kan NN peka?
(Om ja, ange hur - eventuellt med vilken kroppsdel).

Visar NN néar han/hon ar glad, ledsen, trott, uttrakad, hungrig,
torstig eller behdver ga pa toaletten?



Lek och sysselsattning

1. Tycker ni i allménhet att det &r roligt att leka?

2. Brukar ni (ndgon av foraldrarna) leka med NN?

3. Har NN nagra kamrater att leka med? (syskon, grannbam el dyl).

4. Har NN nagra intressen - nagonting som han/hon ar speciellt road av?

5. Hur bedomer ni riktigheten i foljande pastaenden? Gor en skattning
av foljande pastaenden: stammer, stammer delvis, stimmer ej.

Mitt barn:

1. &r svart att sysselsatta

2. tappar intresset fort for saker och manniskor
3. avskarmar sig vid lek

4. kastar eller tappar saker

5. &r oroligt/rastlost

6. Har NN just nu nagon favoritleksak/sak?

7. Har NN tidigare haft nadgon favoritleksak/sak?

8. Har NN nagon favoritlek?

9. Finns leksaker som passar bra for NN? Ange vilka.

10. Ar det latt att hitta leksaker som passar bra for NN i leksaksaffarema?
11. Brukar ni anlita lekotek for att lana lekmaterial?

12. Far ni hjalp och stod fran lekoteket (pedagogisk radgivning) vid val
av lekmaterial?

13. Utbyter ni erfarenheter med andra foréldrar eller andra personer om
lek och leksaker?

Fragorna bygger pa det frAgeformuldr, som anvéndes vid undersokningen ”Gravt
utvecklingsstorda flerhandikappade barns leksituation - sedd ur foréldraperspektiv”
(Brodin, 1985).

Fragorna har fungerat som underlag for samtal och haft till syfte att ge en bild av barnet
och familjens situation samt foraldrarnas syn pa lek och kommunikation. Samtalen har
skett inom ramen for en intervju, men fragorna har lett vidare till samtal kring andra for
familjerna narliggande fragor.



KATEGORIER FOR VIDEOANALYSEN

Kroppssprak

Gester

Huvudrorelser

Blick/6gonkontakt

Munrorelser/ljud

andning, kroppshallning
hénger slappt med kroppen,
spanner kroppen hart

vander sig fran eller mot
stracker sig fran eller mot
viftar haftigt med hander eller
armar

vrider pa huvudet efter ljud
vrider pa huvudet efter ljus
lyfter upp huvudet

béjer ner huvudet

sitter helt stilla

lyssnar efter ljud

tittar pa foremal/personer
tittar intresserat/nyfiket -
ihallande

tittar oengagerat - flyktigt
blickkontakt

foljer med blicken

tittar i smyg/under lugg
vénder bort blicken -
undvikande

gapar, ler, skrattar tyst
skrattar med ljud

gnéller, hojtar, gurglar
sager gg, m , a
smackar, “snuttar”

suger pa sin tunga

gor munrorelser

harmar munrdorelser
suger pa sina fingrar eller
hander



INSPELNINGSTILLFALLE DATUM

BARN. ...t TEMA...
BARN VUXEN
Tid Icke verbalt Verbalt Icke verbalt Verbalt



EXEMPEL PA TOLKNING MED FORALDRARNA

Foraldrarnas tolkning av videofilmen (FREDRIK)

For att jamfdra mina tolkningar med foréldrarnas gjordes en “dubbelcheckning”. Utan att
ha hort mina kommentarer eller sett min nedskrivna tolkning har foraldrarna gatt igenom
filmen och som Fredriks sprakror beskrivit vad han menar med olika ljud, rérelser och
miner. Vi sdg filmen tillsammans och féraldrarna kommenterade allt som hande spontant.
Jag bad foraldrarna, att sa snart Fredrik gjorde en rorelse eller gav ifran sig ett ljud, skulle
de tala om vad Fredrik menade, varfor han gjorde pé ett visst satt och om han brukade visa
detta pa det satt som framkom i filmen. Cirka fem timmar tillbringade jag med foréldrarna
och vi gick noggrant igenom videofilmerna.

Béda foraldrarna, Fredrik, hans farmor och jag sjalv satt tillsammans framfor TVn. Pa
filmen fran skolan visade Fredrik genast att han kande igen kamraternas och ldrarnas
roster. Flan satt stilla, sparrade upp 6gonen och spande kroppen. Flan lyssnade och log
intresserat, bojde ner huvudet och satt alldeles stilla. Vid flera tillfallen skrattade han hogt,
viftade haftigt med armarna och Forde handerna till ansiktet. Daremot tittade han endast
sporadiskt pa TV-rutan. Foraldrarna kommenterade filmen och det visade sig att vi var
mycket eniga om vad Fredrik uttryckte. Jag féljde med i min rapport och noterade vad
som stamde Gverens och vad som inte stamde. De avsnitt som vi var osékra pa sag vi flera
ganger och dessutom "bladdrade” vi fram bild for bild tills vi antingen kunde enas eller
fastsla att det var omgjligt att bedéma. Resultatet blev att vi hade tolkat Fredrik pd samma
satt med undantag av nagra sekvenser.

Det ena tillfallet var nar jag var osaker pd om Fredrik hade en kramp eller ej. Fredrik satt
tillsammans med kamraterna och sjong vid morgonsamligen. Fredriks aktivitet dkade och
han jobbade med bada armarna. Flan spande kroppen bakat och just i det 6gonblicket
uppstod fragan om Fredrik fick en kramp eller om han bara spande kroppen i forvantan
eller gladje s att han av den anledningen rakade falla bakat. Min tolkning var att Fredrik
hade borjan till en liten kramp eller eventuellt hade en liten kramp. Fredrik pappa sa "nej
det var ingen kramp”. Fredriks mamma menade att det stt pa vilket Fredrik lyfte upp sin
armbdage kunde tyda pa borjan till en kramp som emellertid inte utvecklades utan avbrots.

Det andra tillféllet var en sekvens som jag uppfattade som missndje och gnall och som
senare Gvergick i grat. Det var i skolan. Pappan menade att Fredrik forst var néjd, men
sedan blev missndjd medan mamman trodde att han var missndjd hela tiden, men att han
forst da ingen forstod honom tog till graten. Vi var trots detta nagot osakra om hur det
verkligen forholl sig. Min tolkning, dvs missmdje, fick gélla.

De slutsatser man kan dra av sjélva tolkningsprocessen &r att vi i stort &r ©verens om
Fredriks beteende och vad det star for. Det ar ytterst fa tillfallen som vi kanner oss osékra
och tvivlande. Det var vardefullt att bada foraldrarna var med, eftersom jag fran bérjan
formodade att de skulle kunna ha olika tolkning av Fredriks kommunikation. Detta hanger
samman med att det oftast & mammorna som har ansvaret for de gravt flerhandikappade
barnens vard och skétsel. Av denna anledning antog jag att Fredrik kunde ha en annan
relation till sin mammaén till sin pappa och att detta skulle kunna visa sig i tolkningen av
Fredrik kommunikation.

Foraldrarna upplevde det som positivt att var med i tolkningsprocessen. Mycket tolkade vi
lika. Foraldrarna hade dock inte sett nagot monster i interaktionen. De kunde formodligen
ej uppfatta detta, eftersom de var upptagna av samspelet med Fredrik.



ORDFORKLARINGAR

Ackommodation enligt Piaget anpassning av tidigare erfarenheter och
tankestrukturer till nagot nytt, imitation

ALA (Anpassning till Liv och Arbete) Riksforbundet FUBs forsknings-
stiftelse

ALF (Anpassade Losningar for Flerhandikappade) intresseforening for
foraldrar till svart flerhandikappade barn

Arousal innebar vackning eller uppvaknande. Avser den stimulerande och
energiutlosande effekt som uppstar genom 6kning av impulsflodet genom
sinnesorganen eller genom inre upplevelser. Over-arousal innebar saledes
Overstimulering

Assimilation enligt Piaget inforlivande av nagot nytt till gamla
erfarenheter och tankestrukturer. Lek ar en form av assimilation

Avlosning &r en stoédform avsedd for foraldrar med barn med
funktionshinder. Avlosning i hemmet kan erhdllas av kommunen enligt
Socialtjanstlagen eller genom landstinget (stodfamilj eller korttidshem)
enligt Omsorgslagen

BNS-kramper (infantil spasm) sma kramper som uppstar under spad-
bamstiden

Bobath-boli (efter makarna och sjukgymnasterna Bobath) uppblasbar boll
av varierande storlek anvand bl a till koordinationstréaning vid sjukgym-
nastisk behandling

Cefalo-kaudal utveckling i riktning fran huvudet mot svansen. | den tidiga
fosterutvecklingen kommer huvudet forst och darefter organ som é&r
langre ifran huvudet, dvs uppifran och ner

CP-skada (cerebral pares) hjamforlamning, spastisk forlamning. CP-
skada, ett resttillstind efter en speciellt under forsterstadiet eller
forlossningen uppkommen skada pa hjarnan som lett till en allvarlig
storning av muskelrérelserna, ofta d&ven med andra funktionsrubbningar
som foljd

Cystisk fibrds en arftlig &mnesomséttningsrubbning med produktion av
abnormt segt slem, vilket ofta leder till bindvdvsomvandling av
bukspottskorteln, fettdiarré, underndring och kronisk hosta. Sjukdomen
diagnosticeras genom svettningstest, orsak okand



EEG (elektroencefalografi) registrering av hjarnans elektriska aktivitet
med hjélp av elektroder som anbringas pa skallen

Epilepsi en grupp kroniska sjukdomstillstdind som kéannetecknas av
krampanfall och ibland medvetsléshet till féljd av storda funktioner i
hjarnan. Vanliga typer av epilepsianfall &r grand mal (stora anfall med
forlust av medvetande) och petit mal (mindre anfall med kortvariga
franvaroattacker)

Flerhandikapp kombination av flera omfattande och var for sig svara
handikapp. Av de svart flerhandikappade anses Gver halften dven vara
gravt utvecklingsstorda

Grav utvecklingsstorning en intellektuell funktionsnedsattning. Grav
utvecklingsstérning innebar den svaraste formen av utvecklingsstorning
med en 1Q under 10. Enligt Kyléns teori befinner sig personen pa A-niva

Grand mal anfall se epilepsi

Habilitering (habilis = duktig, skicklig) insatser for personer med med-
fodd eller tidigt forvarvad funktionsnedsattning

Hydrocephalus hjamvattusot, allm. “vatttenskalle”, sjuklig vétskeutgjut-
ning i skallen eller 6kad mangd vatska fran hjarnan eller ryggmargen i
hjarnans halrum

Hoftledsluxation urledvridning av hoftleden, rubbning av ledytoma i en
led sa att de inte ledar mot varandra. Ofta medfodd

Interaktion innebar samspel. Interaktion sker oftast med foremal och
forutsatter inte att en partner &r inblandad. Jfr kommunikation

Kinestetiskt sinne roérelsesinne, det sinne som anger lemmarnas lage,
stallning och rorelser i forhallande till varandra

Kommunikation (communicare = att dela, att gdra gemensam) ar syno-
nymt med kommunikativ interaktion. Kommunikation forutsatter en
partner att samspela med

Kontraktur ihallande ofrivillig muskelsammandragning, inskrankt rorlig-
het i en led pa grund av muskelférkortning

Kraniosynostos for tidig sammanvaxning av skallens ben hos smabarn



Microcefalus innebar abnormt litet huvud, vilket innebar extremt litet
skallomfang och bristande tillvaxt av hjarnan

Perception (varseblivning) formagan att kanna igen ett stimuli, dvs
hjarnans tolkning av sensoriska intryck

Proprioceptiva impulser muskelsinnets receptorer, formaga att kanna i
vilken stéllning kroppen och lemmarna befinner sig utan att behdva se det
med 6gonen, dvs att uppfatta 1agesférandringar av kroppsdelar utan att se
dem

Proximo-distal utveckling i riktning fran kroppens mitt och till organ
som ligger langre fran mitten, dvs inifran och ut

Rehabilitering (ater gora duglig, skicklig) insatser for personer som fatt
en funktionsnedséttning senare i livet, dvs som ej & medfodd eller for-
varvats vid tidig alder

Riksférbundet FUB Riksforbundet for Utvecklingsstérda Barn, Ung-
domar och Vuxna. Intresseforening for personer med utvecklingsstorning
och deras anhdriga

Riksférbundet RBU Riksforbundet for Rorelsehindrade Bam och Ung-
domar. Intresseférening for bam och ungdomar med rorelsehinder och
deras anhoriga

Spastisk tetraplegi sjukligt tillstand vid hjam och/eller iyggmargsskada
varvid for manga impulser sands ut till vissa muskler som da blir standigt
spanda utan att kunna fungera tillfredsstéllande, forlamning i alla fyra
extremitetema

Spatialt rumsligt

Svart flerhandikappad kombination av flera omfattande och var for sig
svara handikapp. Svart flerhandikappad behover inte alltid innebara att en
grav utvecklingsstorning innefattas &ven om oOver halften anses vara gravt
utvecklingsstérda

Tetraplegi sjukligt tillstand vid hjam- och/eller ryggmargsskada varvid
for manga impulser sands ut till vissa muskler som da blir standigt spanda
utan att kunna fungera tillfredsstéllande, jfr spastisk tetraplegi

Vestibuléra impulser hér samman med jamvikts- och balanssinnet, impul-
ser som paverkas av huvudets och kroppens rorelser








