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Sammanfattning

Under mitt mangariga arbete som arbetsterapeut med barn och ungdomar har jag sett att det
kan g att utveckla féormagan sjélvstindig mélriktad forflyttning med fri kérning i vanlig
elrullstol hos barn och ungdomar med mycket svira multihandikapp. Betydelsen av sjalv-
standig forflyttning for rorelsehindrade och utvecklingsstérda barns utveckling har beskri-
vits 1 manga olika arbeten.

Traning har genomforts med tvéd forskolebarn. De har forst fatt intensivtraning pa
barnklinikens lekterapi och darefter trinat under handledning i hemmet. Skriftlig dokumen-
tation i samband med trdning och 42 videofilmade traningstillfallen samt ostrukturerade
tematiserade intervjuer har anvints som underlag for analys av traningseffekten.

Resultaten visade att barnen fick en hogre vakenhetsgrad och 6kad uppmérksamhet
pa omgivningen under trdningen. Det har skett en utveckling av férmagan att forsta handen
som ett verktyg och att koordinera 6gat med dess rorelse. Barnen har blivit mer aktivt utfors-
kande och fatt forbattrad formaga att samordna sensoriska intryck och uttryck. Resultaten
visade ocksa att vi i vart arbete med att traina multihandikappades forflyttningsforméga i
elrullstol maste gora ett perspektivskifte nir det giller maluppfyllelse. Det dndrade perspek-
tivet dr att se det direkta malet som rorelseupplevelse och utveckling av forstaelse och det
indirekta malet som sjdlvstindig mélriktad forflyttning. Vi maste dven bli mer medvetna om
vara egna brister att forstd och utveckla barnens forméga, multihandikappet dr inte det enda
hindret f6r deras optimala utveckling.

Utifrdn den pagéende traningens hittills positiva resultat, forefaller det angelédget att
studera de tva forskolebarnens fortsatta utveckling under en &dnnu lidngre tidsperiod. Det
kdnns dven angeléget att se vilka resultat man kan uppna under andra traningsférhéllanden
och med multihandikappade barn i annu yngre och i dldre &ldrar. Det ar av intresse att fa en
bild av traningseffekten longitudinellt och att f4 en uppfattning om nér det ar relevant att
sétta in traning med vanlig elrullstol. Likasa att forsoka iaktta och tolka barnens varierande
reaktioner och utvecklingsforméga och att forsoka utveckla forstaelsen for vilka hinder och
mojligheter som finns for trdningens resultat - hos barnet och i den sociala miljon. Utifran
resultatet och ytterligare litteraturstudier, formulera en grundliggande modell for hur tré-
ningen i vanlig elrullstol kan initieras, genomforas och utvecklas fér multihandikappade.



FORORD

Arbetet med den hér rapporten har varit intressant, stimulerande och 1 hog grad utvecklande
- pd ménga sétt. Utan familjernas vilja att prova denna traning med sina barn och utan stod
fran kolleger och handledare skulle projektet gétt i sank for lange sedan. Det har varit slit-
samt att tidsméssigt forsoka dela sig mellan studiet av barnen och de ordinarie arbetsuppgifte-
rna, det har ocksa bara delvis lyckats.

Jag vill frimst tacka familjerna och barnen som beredvilligt offrat s mycket tid och energi
pa triningen och det extra arbete det innebar att ha en elrullstol i hemmet.

Sedan vill jag tacka vér sjukgymnast Ingrid Lyckholm som dr min trognaste supporter i
arbetet med barnen. Hon kénner dem sedan spadbarnstiden och har sett deras utveckling
genom &ren. Hon har @ven varit med under den tid dé de dldre barnen utvecklat sin formaga
att kora elrullstol. Sist men inte minst stdttade hon mina funderingar att paborja den hér
fordjupningskursen i arbetsterapi.

Béde forskolekonsulenten Carina Grape och lekterapeuten Viviann Farnstedt &r virda en
eloge for de gdnger de tagit hand om traning och filmning nér jag varit pa andra uppdrag.

Utan Karin Paulssons intresse for projektidén, hennes stdd och uppmuntran och hennes
handledning under utvecklingen av projektplanen tror jag inte att jag hade végat sétta idén i
sjon (psykolog pa Handikappforskningsgruppen, Karolinska sjukhuset, Stockholm)

Det intresse och stod som arbetsterapeutkollegor inom habiliteringen i Norrbotten och i
Norra regionen har visat har gett mycken uppmuntran i arbetets slutfas. Likasé de utveck-
lande diskussioner som jag fort med Anett Holm, psykolog pé ldnets Habiliteringscentral i
Boden.

Jag vill ge ett varmt tack till min handledare Per Nyberg for det intresse han visat for projekt-
idén och for de stimulerande och utvecklande diskussioner vi haft under projektets gang.
Jag har upplevt vart samarbete mycket utvecklande.

Ulla Kroksmark, tack for att du alltid har tid att lyssna och prata, trots att du egentligen inte
har tid for du har tusen jarn i elden. Du har gett mig mycket uppmuntran och manga goda
rad.

Den som ska ha storsta och varmaste tacket &r min man som fort manga och givande diskus-
sioner med mig, 14st igenom utkast och kommit med ménga fruktbara funderingar och kom-
mentarer. Framfor allt har han sttt ut med att jag varit borta pé kursveckorna och dessemel-
lan suttit forsjunken i bocker och framfor ordbehandlaren under sena kvéllar och helger.

Januari 1994

Lisbeth Nilsson



1. INLEDNING

Den forste som lyckades uppnd formagan till sjilvstindig forflyttning med fri korning i
elrullstol var en da 17-4arig ung man som resultatlost trinat med en begagnad elrullstol i tvd
ar. De flesta i personalen pa traningsskolan dér han gick hade gett upp hoppet om att han
skulle gora ndgra framsteg med trdningen. Denna bedrevs darfor ganska haglost och utan
kontinuitet. Under sommarlovet fick han lana en annan begagnad elrullstol hemma och
tranade med sina fordldrar utomhus. Mina instruktioner for triningen var nog ganska knapp-
hiandiga, men essensen var att bara han kor sjdlv sé spelar det ingen roll hur. Nar det gétt en
bit in pd hostterminen hade idén med forflyttning fallit pa plats och en mycket glad 17-4ring
kunde visa upp sin formaga att kora malstyrt med elrullstolen inomhus. Denna glddje var
stor inte bara fér honom utan for hela personalen som sag att traningen trots diskontinuitet
och dalig motivation gett det resultat som alla slutat hoppas pa. Idag tio &r senare har den
unge mannen sin dagliga verksamhet pé ett dagcenter och mycket tack vare elrullstolen kan
han utféra meningsfulla aktiviteter som att inomhus kora drenden mellan olika grupper,
delta i dukning till maten osv. Han har dven fétt en elrullstol till sitt boende och man plane-
rar att prova med utomhuselrullstol for att han ska kunna fardas sjilvstindigt i grupp i
utemiljo.

Personalen pa traningsskolan dir 17-&ringen géatt, hade en helt annan motivation nir
det ater blev aktuellt att prova med elrullstol for tvd av deras nyborjare (7 ar gamla). De var
instillda pé att det skulle ga 14ng tid innan resultaten visade sig, men de hade bilden av den
lyckade trdningen som motivation i sitt arbete. Ett av barnen flyttade till annan ort efter ett
par ar och fick inte fortsitta traningen pa nya traningsskolan.

Det andra barnet trinade i1 néstan sex &r innan han klarade att sjdlvstindigt forflytta
sig med elrullstolen i skolans lokaler. Med tanke pa hans mycket svdra multihandikapp med
stord synfunktion var det anmérkningsvart att han hade kunnat ldra sig att kora malinriktat
utan att krocka med dorrposter och liknande. Han har dven fatt en elrullstol i hemmet, efter
tvd ménaders trining klarade han att med elrullstolens hjilp vilja vilken aktivitet han skulle
ha nir han kom hem fran skolan. Annu efter ett ar 4r han inte riktigt siker pa att kora i
hemmiljon utan att krocka mot saker men det gar allt béttre.

Motivationen hos personalen och tron pa barnens féormaga att med 14ng och trigen
traning utveckla férméga som inte forefoll trolig, steg ytterligare. I 6vermod sade personal-
gruppen att ’ge oss vilket barn som helst, nog ska vi trina det sa att det kan kora elrullstol”.
Idag trdnar de pé andra aret ett mycket svart multihandikappat barn med om méjligt 4nnu
samre forutsittningar. Framstegen kommer om 4n sakta.

De svart multihandikappade barn och ungdomar som tridnat med elrullstol har alla
gatt pa samma triningsskola, personalsammanséattningen har varit relativt stabil och skolan
har fatt ha samma lokaler under de senaste tretton aren. Denna kontinuitet i1 lokaliteter och
personalsammansittning har haft stor betydelse for de lyckade resultaten. Traningen har
genomforts 1 begagnade “avskrivna” inomhuselrullstolar. Inga speciella metoder for tra-
ningen har rekommenderats. Barnen har bara getts tillfdlle att trina sin formaga utan struk-
turerande och forklarande instruktioner.



2. BAKGRUND

2.1 Egna erfarenheter

Jag har arbetat som arbetsterapeut i 6ver 18 ar och av dessa mer &n 13 ar inom samordnad
habilitering. Anda sedan jag bérjade inom habiliteringen har jag varit med om att prova
elrullstolar for barn och ungdomar med rérelsehinder och allt svérare utvecklingsstorning
som handikapp. Aven om det tagit Iing tid har triningen med tiden gett resultat dver forvin-
tan.

Den egna erfarenheten av framstegen dr utgangspunkten for projektarbetet. Trots att
det for ménga ér svart att tro pa resultat, kan det vara mojligt att trana svart multihandikappade
barn och ungdomar till sjélvsténdig forflyttning med fri kérning i vanlig elrullstol utan sling-
styrsystem.

De barn som har de svéraste flerhandikappen, som sjélva kraver litet och som omgiv-
ningen inte forvéntar sig s& mycket av behover mycket sinnesstimulering for att anvinda
sina resurser optimalt. Ett sétt att ge den stimuleringen é&r att trina egen forflyttningsfor-
maga med elrullstol. Nyfikenheten &r stor for vilka faktorer som verkar frimjande och hin-
drande for trdningens resultat och hur den kan bidra till foréndringar av barnets formaga.

2.2 Rorelsehindrade barn och sjélvstindig forflyttning med elrullstol

Betydelsen av sjdlvstindig forflyttning for rorelsehindrade barns sociala och emotionella
utveckling har beskrivits i en rapport av Karin Paulsson och Maria Christoffersson (1980).
Denna lag dven till grund for den liberalare syn pa hur tidigt elrullstolar kunde ordineras till
rorelsehindrade barn. Det finns dven utléindska arbeten pa detta tema, som exempel har
Charlene Butler (1983) skrivit en avhandling om effekterna av elrullstolsanvindning pa
mycket sma rorelsehindrade barn. Barnen utvecklade sin initiativforméga och blev mer ak-
tiva. Call Center, ett aktionsforskningsprojekt knutet till universitetet i Edinburgh (1988)
visar pa att forflyttningen i elrullstol ger barn motivation och kénsla av kontroll som 1 sin tur
starker lusten att utforska och interagera. De menar ocksé att elrullstolen r ett bra medel for
observerande bedomning av barnen, eftersom deras aktiviteter i den &r sjédlvstyrande och
utforskande.

2.3 Slingstyrd elrullstol

Automatisk slingstyrning 4r den metodik som rekommenderas for att trdna svart
utvecklingsstorda rorelsehindrade att kora elrullstol. Handikappinstitutet har gett ut tva skrifter
om elrullstol med automatisk slingstyrning (1985, 1987). Gunnar Birath (1989) har gjort en
rapport om traning med slingstyrd elrullstol. Projektet omfattade tio personer med rorelse-
hinder och utvecklingsstorning i dlder mellan 15 och 35 &r. Resultaten visar att mojligheten
till sjdlvstindig forflyttning ledde till sprang i personlighetsutvecklingen. I slutorden pape-
kar man att det dr angeléget att undersoka effekterna av att ge sma barn mojligheter till
sjdlvstindig forflyttning. Pia Winnberg och Karin Paulsson (1991) har skrivit om att svart



flerhandikappade barn pa 1ag utvecklingsniva kan koéra elrullstol med slingstyrning. Projek-
tet omfattade fem barn i dlder mellan 7 och 12 ar. Resultaten visar att barn p4 14g utveck-
lingsniva har forutséttningar att 1ra sig kora elrullstol med slingstyrning. Intrédningstiden &r
dock sa lang att det inte ar realistiskt att krdva att barnet ska ha uppnatt korskicklighet innan
de far en rullstol ordinerad.

2.4 Egna dverviaganden

Jag kdnner mig tveksam till behovet av att anvdnda slingstyrsystem som intrdnings/ styr-
metod for elrullstol av flera skil. Mot bakgrund av min erfarenhet har jag fatt en 6vertygelse
att de olika faser barnen genomgér da de trinar med fri korning aktivt bidrar till deras ut-
veckling pa ett helt annat sétt 4n triningen med slingstyrning. Upplevelserna av forflytt-
ningen far andra dimensioner, det barnen gor kinns 1 kroppen - roterar, krockar, kér dver
osv. Som exempel har varje barn jag hittills trdnat med fri kérning utan slinga roterat mycket
1 initialfasen. Detta p& grund av att de saknar formdaga att styra, att kora mélriktat. Rotatio-
nen med elrullstolen ger kinestetisk, sensorisk, vestibulér, auditiv och visuell stimulering.
Detta ger en direkt paverkan pd kroppen som dr mycket péataglig och konkret, uppmark-
samheten och vakenhetsgraden stiger och mottagligheten for sinnesintrycken dkar (Ayres,
1987). Bohuslandstinget (1991) papekar i sin uppf6ljning av ordinerade elrullstolar med
slingstyrsystem att det har visat sig mycket svért att ta steget fran slingstyrsystem till fri
korning i elrullstol.

Valet av system &r ocksa en kostnadsfriga. Tva elrullstolar med slingstyrning kostar
lika mycket som tre utan slingstyrning (Bohuslandstinget). Det kan dessutom vara problem
med installation och underhall av slingstyrningen. Sarskilt i glesbygd kan det vara mycket
langt mellan teknisk expertis och brukare. Tekniska driftsstorningar och tdta personalbyten
med diskontinuitet som foljd, ar mycket kritiska for intrdningen av féormagan att kora el-
rullstol (Birath, Bohuslandstinget).

Flertalet av de svart flerhandikappade utvecklingsstorda barn som jag skulle vilja ge
traning i sjilvstindig forflyttningsforméga med elrullstol utan slingstyrning, far idag inte
tillgang till detta hjdlpmedel. Intrdningen tar lang tid och resultaten ser smi ut i det korta
tidsperspektivet. Reglerna for ordination forutsitter littare utvecklingsstdrning och béttre
synforméga. Jag har inte kunnat hitta ndgon studie som har berort forskolebarn med svara
multihandikapp.

Det foreligger ocksa en diskussion om definieringen av begreppet ’sjilvstindig for-
flyttning”. Bar det betydelsen att rullstolen anvinds f6r mélriktad forflyttning, for traning
eller for sysselséttning (Bohuslandstinget). Svaret man kommer fram till 4r avgoérande for
vem som ska ha det ekonomiska ansvaret. Diskussionen handlar allts egentligen om eko-
nomi, beroende av hur man definierar verksamheten i elrullstolen hinskjuts problemet att
16sa kostnadsfragan till olika samhaéllsverksamheter. Traningen maste oftast bedrivas inten-
sivt och kontinuerligt under en mycket 14ng tidsperiod for att sinnesintrycken, fardigheten
ska kunna beféstas i minnet hos barnen. Landstingets svaga ekonomi gor det svart att moti-
vera ett dyrt hjdlpmedel nér triningens resultat dr svért att urskilja. Detta kan underblasa
bendgenheten att styra 6ver kostnadsansvaret till kommuner och omsorgsnamnder.

Det kan vara svart att tolka de utvecklingsfaser som barnen gér igenom under tré-
ningen. Sonnander (1993) pekar pa att det saknas matinstrument som ar tillrackligt kdnsliga
for att mita och jaimfora utvecklingen av multihandikappade barns forméga. Standardise-
rade vilkdnda test dr oftast konstruerade for att man med deras hjélp ska kunna identifiera
utvecklingsstorda barn. De dr ddremot inte sdrskilt Iimpade for fortsatt bedomning av bar-
nets utveckling. Det finns bara ett publicerat, men ej validerat, test for multihandikappade
barn i &ldrarna 1 till 5 &r/6 till 10 ar, gjort av Mullen 1977. Dess resultat kan utgdra en
utgangspunkt for habiliterande &tgérder av olika slag.



Omgivningens och den handikappades forvintningar, attityder, kunskaper, upplevel-
ser och deras samlade vilja och motivation dr verksamma faktorer for vilket triningsresultat
man uppnar. Sjilva trdningen maste vara lustfylld {for att skapa motivation till egen forflytt-
ning (Kielhofner). Det ar viktigt att sétta in ritt dtgirder for att vidmakthélla intresset for
traningen och att ha tdlamod att vianta ut effekterna av den och inte avbryta den i fortid.

2.5 Handikapp - aktivitet - utveckling

Handikappade barn med mycket begrinsad uttrycksforméga, inget tal, inskriankt rorelsefor-
maga och pé tidig utvecklingsniva, har svart att fa gensvar pé sina svaga signaler. Detta gor
att de sa smaningom upphdr med sina forsok att padverka omgivningen, de blir vad Seligman
(1976) kallar inldrt hjédlplosa och fungerar inte pa sin optimala niva.

Kielhofner (1992) podngterar arbetsterapeuternas tro pa forméga, kapacitet hos indi-
viden - d4ven nér potentialen inte dr uppenbar eller dr osynlig - och vér skyldighet att forsoka
locka fram den kapaciteten. Ingen kapacitet eller potential dr for liten eller for obetydlig for
att fa stod. Han hinvisar till vedertagna teorier om att individen i aktiviteter kan utveckla sin
forstdelse av omgivningen och sin forméga till aktivitet, f4 erfarenhetskontroll, utveckla
sjalvfortroende och stirka sitt egenvérde.

Piagets utvecklingspsykologiska teori trycker pa att individens handling och erfaren-
het dr en grundldggande forutsittning for utveckling. Nervsystemets mognad uppstér inte
spontant fran redan existerande mojligheter, utan dr nagot som ir beroende av individens
samlade aktiviteter och dess sociala samspel (Jerlang 1992).

Enligt Jane Ayres teori om sensorisk integrering ar hjarnans forméga att organisera,
jamfora och strukturera sinnesintryck en integrationsprocess som sker pé alla nivéer i cen-
trala nervsystemet. Den processen ér en forutsittning for begreppsbildningen. Rorelse ger
sinnesintryck som dr nédvéndiga for utvecklingen av senso-motoriska funktioner. De takt-
ila, proprioceptiva och vestibuldra sinnessystemen dr lika viktiga for inldrning och beteende
som de auditiva och visuella systemen. Enligt teorin har de olika sinnessystemen 6msesidig
péaverkan pé varandra och de subcorticala strukturernas betydelse for ménniskans utveck-
ling understryks (Ayres, 1987; Sieg, 1988).

I en avhandling av Brodin (1991) om gravt utvecklingsstérda flerhandikappade barns
lek och kommunikation understryks vikten av sjdlvstindig forflyttning for utvecklingen.
”Om ett barn, som &r utvecklingsstort och rorelsehandikappat, far mojlighet till sjidlvstindig
forflyttning utvecklas dven barnets intellekt”(sid 73). Hon pépekar ocksé att det dr forst pa
senare ar man borjat forstd sambandet mellan sjdlvstidndig forflyttningsformaga och kommuni-
kativ formaga. En viktig kommentar &r att man i handikappforskningen maste studera bar-
net som en del av familjen och omgivningen. Manga olika faktorer paverkar varandra
sinsemellan och for att beddma en av dessa maste samtliga delar beaktas. En helhetssyn
maste omfatta barnet, familjen och miljon. Fordldrarnas livsvillkor péverkar i hog grad bar-
nens mojligheter till utveckling.



3. SYFTE

Att beskriva hur trining av sjélvstindig forflyttningsforméga med vanlig elrullstol utan sling-
styrning kan bedrivas, att se vilka fordndringar av barnens formaga som kan iakttas samt
vilka moéjligheter och hinder som finns i barnens fysiska och sociala miljo. Utifrén resultatet
formulera en mojlig metodik kring genomférande av trining och dokumentation av trénings-
effekter, samt precisera vilket behov av fortsatta studier som foreligger. Mélgruppen defi-
nieras som forskolebarn med multihandikapp i form av svért rérelsehinder och svar utveck-
lingsstorning kombinerad med stord syn- och horselfunktion, stérd perception och svért
stord/ingen talformaga.

4. METOD

4.1 Perspektiv/ansats

Utgéngspunkten dr att jag sett ett barn med malgruppens forutséttningar utveckla formégan
sjdlvstindig malinriktad forflyttning med elrullstol utan slingstyrning. Eliasson (1987) talar
om partstagande i forskningens perspektivval, vart ansvar for de som har svart att gora sig
horda och vikten av att dokumentera och synliggora den erfarenhetsbaserade kunskapen
och dra ldrdom av den.

Jag ér som det redan har framgétt tveksam till den metodik som idag finns i Sverige
vad géller multihandikappade och traning/anvandning av elrullstol med slingstyrsystem (sid
3 f.) och vill dirfor prova en annan védg. Min ide &r att barnen kan komma léngre i sin
utveckling om de fér starta sin tréining i en vanlig elrullstol utan slinga. Den fria kdrningen
ger en stabil aterkoppling och har obegransad utvecklingsmojlighet frén bérjan. De neurala
modellerna, minnena av vad som uppnés med en funktionell rorelse, formas av den sensori-
ska stimuleringen och den motoriska aktiviteten under fri korning. Dessa modeller kan se-
dan utvecklas i komplexitet utan stérningar i form av byte av styrmetod, aterkopplingsef-
fekt.

Barn med stora svérigheter att forsta och bli forstadda &r svara att méta utvecklingen
hos. Standardiserade test som ar limpade for att méta och jaimfora utvecklingen av forméga
hos denna malgrupp saknas (Sonnander). Det finns fa barn med sa svara handikapp. Tra-
ningen maste bedrivas under en ldng tidsperiod och det dr svart att forutsdga vilka tecken
som ska tolkas som utveckling hos barnen. Detta motiverar en kvalitativ ansats for studien.

Kvalitativ ansats i form av explorativa fallstudier, i forsta hand tvd inom ramen for
nuvarande forutsattningar. Det begridnsade underlaget och de stora individuella skillnaderna
i handikappen utesluter kontrollgruppsforfarande. Bogdan & Taylor (1987), Carlsson (1991)
ochYin (1989) har gett kunskap om utformningen av kvalitativ forskningsmetod och presen-
tation av insamlade data vid fallstudier.



4.2 Urval

Multihandikappade forskolebarn utan sjélvstindigt forflyttningssétt, som inte tidigare pro-
vat elrullstol. Barnen bor med sina fordldrar. De gar pa daghem, har forskoleplacering eller
skots i hemmet p.g.a. kénslighet for infektioner. Alla har personlig assistent som f6ljer dem
i den dagliga verksamheten. Antalet forskolebarn med s& svéra handikapp var for ett ar
sedan begrinsat till sex i vart upptagningsomrade (invanarantal ca 65 000). Valet foll pa tva
barn 4 respektive 5 &r gamla. Det som styrde urvalet var att de var de barn som bodde
ndrmast och dirmed hade littast att komma pa regelbunden trdning pa habiliteringen. Detta
var viktigt for att ha optimala forutsittningar att & kontinuitet i trdningen vilket gav storre
sannolikhet for lyckat resultat.

4.3 Genomforande av trdningen

Den inledanden perioden med intensivtraning i elrullstol skedde i habiliteringsteamets loka-
ler. Nagon av fordldrarna eller barnets personliga assistent var med vid varje traningspass
(1-2 timmar). Efter en tidsperiod pa ca 2-3 ménader fick barnen dven en individanpassad
elrullstol i hemmet. Nér det hade gétt ca 3,5 manad fortsatte traningen enbart i hemmet och
trdningen pa habiliteringen upphdrde. Uppf6ljningen av tréningen i hemmet och fortsatt
handledning har skett vid hembesdk och genom telefonkontakter.

Malet med trédningen har varit att multihandikappade forskolebarn ska uppna olika
nivéer av sjdlvstindig forflyttningsformaga med fri kérning i elrullstol; att se om de samti-
digt kan fa: en forbéttrad senso-motorisk formaga, en forbittrad emotionell utveckling och
en forbittrad formaga till social interaktion och social mognad.

4.4 Metod for insamling och analys av information.

Insamling av specialisters information om barnens handikapp har gjorts genom att l4sa journal-
handlingar och ta del av utlatanden gjorda av SIH:s synkonsulent och Ekeskolans resur-
scenter. En beskrivning av barnens funktion senso-motoriskt, emotionellt och socialt har
gjorts fore trdningen for att fa en utgangspunkt for att kunna utldsa forédndringar 1 barnets
formaga under tréningen. Beskrivningen baseras dels pa iakttagelser och beddmningar som
medarbetare 1 habiliteringsteamet och andra specialistresurser gjort och dels pa egen tolk-
ning av fordldrarnas och assistenternas iakttagelser och beddmningar, samt egna observatio-
ner.

Videofilmning av triningspassen pé habiliteringen har skett 1-3 ggr/vecka under ca
3,5 ménader. En eller flera observatdrer har varit med vid varje traningstillfélle. Ytterligare
tva videofilmningar har gjorts, den forsta nér den individanpassade stolen introducerades i
hemmet och sedan ytterligare en gang i hemmet i slutfasen av projekttiden. Inalles finns 42
traningstillfédllen dokumenterade pé video, fordelning mellan barnen 20/22. Observations-
protokoll har forts av arbetsterapeut, forskolekonsulent och lekterapeut for att beskriva bar-
nens utveckling. Konkreta observationer for sig och tolkningar av observationer for sig (Carls-
son, 1991). I protokollen har ocksé nedtecknats spontana kommentarer som géller barnens
forméga, kénslor och upplevelser i samband med tridningen.

Tematiserade intervjuer har genomforts med foréldrar och personliga assistenter i
samband med trdningen, under telefonsamtal och vid hembesok. Tematan har varit hur de
upplevt barnens funktion fore trining med elrullstol. Hur de upplever att trdningen péverkar,
inkraktar pa deras sociala liv. Hur de upplever trdningens paverkan pa barnens fysiska och



psykiska funktioner och om de sett ndgra sekundira effekter.

Analysen av data har skett p4 olika sitt - ensam, med foridlder, med annan habiliterings-
personal. Detta for att f en hogre validitet och fa fram olika intressenters perspektiv. Jag har
studerat de forsta 13 och de sista 4 videoinspelningarna upprepade ginger och gjort nog-
granna anteckningar med beskrivningar och tolkningar av innehallet, barnens aktivitet och
uttryckssitt, omgivningens interagerande. De resterande inspelningarna har jag sett igenom
en gang och gjort korta anteckningar pa speciella hiandelser. Speciella avsnitt har jag sett
tillsammans med foridldrar, med barnens sjukgymnast och med annan habiliteringspersonal
- forskolekonsulent, lekterapeut och tva arbetsterapeutkollegor inom habiliteringen.

I projektets slutfas har jag gjort en beskrivning av hur barnens formaga att forflytta
sig med elrullstol har utvecklats. Jag har dven beskrivit tecken pd annan utveckling, senso-
motoriskt, emotionellt och socialt. Dubbelcheckning av resultatet har gjorts med samtidiga
oberoende bedomningar gjorda av de andra teammedlemmarna som hjalpt till med filmning
och observation.

Traningen avslutas inte utan fortsétter sé linge det gar att se en utveckling av barnens
formaga till sjalvstindig forflyttning. De har mycket olika mgjligheter och hinder for sin
utveckling. De behover dérfor olika lang tid for intrdningen och kommer att uppna olika
grader av formaga.

4.5 Etiska overviganden

Undersokningen har av naturliga skil gjorts som fallstudier. Eftersom malgruppen var sa
liten gick det inte att anvénda kontrollgruppsforfarande. Det gick inte heller att hitta indivi-
der med lika forutsittningar, handikappen dr mycket individuella. Traningen har trots en del
praktisk inverkan pa familjernas liv, huvudsakligen visat sig vara till nytta och gladje for de
inblandade. Framfor allt fér de handikappade barnen som far en ny lustfylld aktivitet, moj-
lighet att utveckla sin formaga och mojlighet att pdverka omgivningen. Genomforandet i
form av fallstudier har gett etiska problem med redovisningen av insamlade data, detta har
16sts genom att barnen framtrader under andra namn och genom 6verenskommelser med
fordldrarna. I varje enskilt fall har information getts om projektets mél och traningens syfte.
Fordldrarna har bestimt om och hur data om deras barn fétt anvindas. De har gett muntlig
tillitelse till inhdmtande av journalhandlingar frdn andra instanser och till videofilmning.
Fordldrarna har fatt ta del av materialet och har godként det redovisade empiriska material
som ror deras respektive barn. De har inte haft nagot att invinda mot framstéllningen.



5. RESULTAT

5.1 Johan, 4 ar

5.1.1 Sjukdomshistoria

Johan foddes med kejsarsnitt i normal tid. Hade redan vid fodelsen ett stort portvins-fargat
mirke som tdckte en stor del av ansiktet. Nar han sedan borjade ha svara kramper vid 2,5
manads alder kunde diagnosen Sturge-Weber syndrom stillas. Han vardades en stor del av
sitt forsta levnadsér pa sjukhus for utredning av syndromets svérighetsgrad och for sina
svara kramper. Opererades for glaucom pa vénster 6ga. Det visade sig att syndromet ovan-
ligt nog var dubbelsidigt, forst hade man bara kunnat se fordndringar pa kéirlen i vénster
hjarnhalva, men det visade sig att det fanns fordndringar dven i hoger hjarnhalva. Detta
gjorde att radikal neurokirurgi som behandling fick uteslutas. Johan har en 6kad kramp-
tendens vid infektioner. Har en forsenad psyko-motorisk utveckling, har inget tal, &r mycket
synsvag och har nedsatt horsel.

Sturge-Weber syndrom dr en kérlmissbildningsjukdom. Prognosen &r inte sa god om
kramperna debuterar tidigt. Kérlfordndringarna i hjarnans blodkirl orsakar forsdmrad cirkula-
tion som i sin tur ger forkalkning. Den férsdmrade cirkulationen leder till en forsenad psyko-
motorisk utveckling, ger sekundirt epilepsi och stérningar i synfunktionen. Att ha dubbelsi-
diga kdrlforandringar som Johan, dr mycket ovanligt. Barn med syndromet utvecklas gan-
ska bra en tid, har platder av stabilisering, utvecklas igen men s& sméningom kommer de till
en punkt dir utvecklingen borjar gé bakat. Nar tillbakagangen borjar dr individuellt for varje
barn.

5.1.2 Vardagsmiljo

Johan bor tillsammans med sin mamma och sin sju ar éldre syster i en 1'2-plansvilla med
hog standard. Bor relativt nidra samhillets centrum och sjukhus. Tva assistenter arbetar i
skift i hemmet, en av dem arbetar vardagar, en arbetar kvillar och helger. Infektions-
kéansligheten gor att det &r oldmpligt for Johan att gd p4 daghem. Mamman forvarvsarbetar
deltid. Mycket av assistenternas tid gar at till omvérdnad av Johan. Om det &r bra vider och
han ar frisk vistas de mycket ute, promenerar till och fran hans olika aktiviteter. Badar med
honom tva ganger i veckan pa sjukgymnastiken, gar en gang i veckan pa lekterapin. Har
olika traningar med honom i hemmet. Alla hans aktiviteter dr beroende av dagsformen. Har
han sovit daligt, blivit infekterad, haft kramper blir det inte s& mycket gjort utéver omvardna-
den.

5.1.3 Funktionell formdga fore elrullstolstrining

Johan har ett mycket stort omvardnadsbehov. Behover hjdlp med det mesta, hygien, kldder,
matning mm. Har en medelsvar horselnedséttning pé vinster 6ra och en latt pa hoger ora.
Har fatt glasdgon for drygt ett ar sedan. Kisar mycket och vrider pd huvudet nir han forsdker
titta pa ndgot utan glasdégonen. P4 grund av sin svara storning i synfunktionen dr han mycket
obendgen att anvinda hinderna. Hiller helst armarna med bdjda armbagar mot kroppen.
Klappar, rér gdrna med handerna mot varandra pa olika sitt, har ett varierat register. Blir han
orolig eller uppspelt kan han stoppa fingrarna i munnen, framfor allt med vénster hand. Han
stampar ofta med vénster fot. Har béttre motorik i vénster kroppshalva. Kan liggande rulla
frdn mage till rygg, fran rygg till mage. Gungar fram och tillbaka nir han sitter, om han &r
osdker, glad eller inte har nagot att gora. Stir bredbent med st6d. Kan g med vaggande
rorelse med stdd och hjélp. Trénar sjilvstindig forflyttning med speciellt gdnghjélpmedel



som ser ut som en sparkcykel med limpsadel. Tycker mycket om att vara i hoppgunga,
hoppar pé eget initiativ, den enda aktivitet han riktigt visar gillande for. Om han far leksaker
eller andra foremal i handen kan han hélla dem en liten stund i vinster hand sedan sldpper
han, tar mycket ogirna med hoger hand. Har traning med kontaktplattor for att styra leksa-
ker men forefaller inte forstd sambandet att hans tryck pa plattan sétter igdng leksakens
rorelse, ljud. Nappflaskan &r det enda foreméal han gérna héller i sjdlv. Anvdnder bara vanster
hand nir han dricker ur flaskan. Kan kinna skillnad pé olika smaker, visar gillande - ogillan-
de bade for mat och dryck. Ater litt mosad, ganska grovt fordelad mat, ingen specialkost.
Har inget tal men en ganska stor variation pé ljud. Har ocksa ett stort register av grimaser.
Visar med kroppen om det dr nagot han inte vill géra. Har mycket svart att acceptera nya
saker, till exempel nya sitthjalpmedel. Ror sig mycket litet i singen. Sover daligt, ofta vaken
fyra - fem timmar pa natten, sover sedan fram mot tio pa formiddagen. Anvinder blojor
dygnet runt, pottrdnar. Visar inte sjdlv att han behover kissa eller bajsa. Tycker om att dka
bil. Anvénder ibland ett speciellt brummande ljud nér han dker i bil eller i vagn.

5.1.4 Elrullstolstrdining med Johan

Vid forsta traningstillfallet visade Johan tydligt att han ogillade att hélla nagot i hinderna
och att man tog i dem. Han visade sin sinnesstimning med olika kroppsrdrelser och ljud.
Nar han koncentrerade sig och funderade blev han mer stilla och tyst. Uppmarksamheten pa
kameran visade att intressesfaren kunde vara atminstone kring 1,5 meter. For att belysa den
detaljerade analys som gjorts av sjutton av videoinspelningarna refereras Johans tredje traning-
stillfdlle som foljer:

Kommer till tréningen med sin mamma och sin assistent. Har glasdgonen pa sig. Far prova
med en elrullstol som har styrningen pa véanster armstod, ingen sérskild anpassning av sitsen &r
nddvéndig. Borjar med guidad korning, redan efter en halv meter visar han minen med indragna
mungipor, klappar inte hinderna mot varandra nér han sléppt spaken. Mamma guidar Johans vénstra
hand till spaken och borjar kora, nér hon sldpper héller han for forsta gangen kvar handen och kor
sjdlv vidare en 2 - 3 meter och svinger in i leksakshyllan. Slépper inte spaken nér han krockar, forst
en eller tva sekunder efter lyfter han upp handen och eftersom han haéller ganska hart i spaken lyckas
han dra loss knoppen fran styrpinnen. Ser forvanad ut och haller kvar den till mamma kommer och
tar den ur hans hand. Mamma guidar backning bort fran leksakshyllan. Johan héller bada benen rakt
framat. Mamma guidar vénster handen till spaken igen, fragar “kénner du?”. Hon startar kérningen
och Johan fortsitter sjalv en meter, stannar med handen kvar pé spaken, slépper efter nadgra sekunder.
Hoger arm ligger hela tiden avslappnad vid sidan. Johan héller kvar vénster hand med bdjd armbége
snett ovanfor spaken. Vrider huvudet fram och tillbaka i sidled, tittar & mammas hall. Hon gor flera
forsok att fa Johan att kora efter att guidningen upphdrt, lyckas flera ganger men bara mycket korta
strackor kring en meter. Vid ett av de lyckade tillfallena gor Johan minen med mungiporna igen. Jag
skrattar och fragar “men vad gor du Johan?”” Han visar en liten bit av tungan och later buhm, buuehm.
”Jag tycker det later som han forsdker brumma” séger jag. Detta upprepas da och da under trdningen
som dr en talamodsprovande process men Johans mamma ar outtréttlig. Envist upprepar hon guidning,
sldpper den och Johan kor en liten bit och slédpper efter knappt en meter. Plotsligt kor Johan 30
sekunder utan att stanna. Forst rakt fram sedan saktar han in och gor en sving runt at hdger forbi
assistenten som han tittar mot, sedan ytterligare ett varv at hoger innan han stannar och slépper
spaken. Under kdrningen sitter han avslappnad med benen och hdger arm, ror bara fingrarna pé
hoger hand lite. Alla har andan i halsen och assistenten séger ’det var den spanningen” och alla
skrattar. Mamma kommenterar ~’s& hir koncentrerad sitter han inte i en vanlig stol”. Mamma guidar
Johan till kérning igen. Han drar en djup suck, mamma sédger “vilken suck”. Johan kor tva génger till,
ena gangen drar han in mungiporna igen. Nar han stannat och sléppt spaken gor han ett langdraget
ljud och lagger sig rakldng bakat i stolen. Han &r helt fardig av anstrdngningen och fér sluta.

Tolkning: Johan forefaller att minnas vad som hinde forra géngen. Forsoker anvinda sin
speciella min med mungiporna igen men inte flitigt. Far inte tillrdckligt med gensvar for att forstarka
monstret. Guidningen och traningen utfors olika av olika personer, var och en har sitt speciella sitt
att utfora den pa, d&ven om nyanserna kan upplevas som sma vid en ytlig betraktelse. Detta gor det



svarare for Johan att forstd sambanden mellan det som hénder och hur det hénder. Johan ar tryggare
och lugnare med sin mamma, de &r vana att samspela med varandra. Johan verkar mindre stord av att
ha nagot i handen och kan darfor halla kvar handen pa spaken nagra sekunder. En gang haller han
kvar greppet sé linge som 30 sekunder, kor tyst och avslappnad och dr mycket koncentrerad. En ny
fas i utforskningen av rorelsen och den egna mdjligheten att paverka den har borjat. Johan forstar
annu inte sambandet mellan spaken och rdrelsen men han borjar visa intresse for att vidmakthalla
rorelsen och att med uppmarksamhet titta pd omgivningen. Blir mycket trétt av anstrdngningen.

Johan visade ett alltmer 6kande intresse for att stolen skulle rora sig. Han forsokte
gora olika rorelser, miner och ljud for att pd ndgot sitt f4 igdng rorelsen nir han satt stilla i
stolen. Sambandet mellan styrspaken och stolens rorelse forstod han inte riktigt. Kunde vara
trott och hingig nér han kom till triningen men fa en helt annan, hégre vakenhetsgrad nér
han placerades i stolen. Forefoll som att han hade en férviantan pd vad som skulle hdnda i
den, att han visste att den kunde rora sig. Redan efter tre veckor fillde Johans mamma
kommentaren att han ser ut som han trivs”, ’sd har linge har han aldrig kunnat koncentrera
sig forut” och assistenten sa att ”’sd har mycket har han inte gatt framét pa hela tiden jag har
kdnt honom” (fyra ménader).

En intressant iakttagelse var den speciella utvecklingsprocess som Johan genomgick
de forsta manaderna. Det tog ungefir tva veckors traning innan han efter guidning korde
nagra meter sjilv. Dérefter korde han alltmer sjélv efter varje géng vi sldppte guidningen
under cirka tva veckor. Ofta satt han och tittade nerat medan han korde runt, runt. Sedan
kom ytterligare en period pa kring tvd veckor nér han nistan vigrade att f4 handen guidad
till spaken, visade med rorelser och ljud att han var missnéjd att det inte rorde sig men blev
tyst och stilla och tittade uppmairksamt framat nir vi forcerade guidning av handen till spa-
ken och stolen kom i rorelse. Under denna period visade han ett intresse for att titta pa
omgivningen som var helt annorlunda an forut. I detta skede var en tolkning att han inte
klarade av att kora och titta samtidigt, en annan att han hade tréttnat pa traningen. Ett
telefonsamtal till Mats Granlund pa stiftelsen ALA gav mig bekréftelse att den forsta tolk-
ningen kunde vara rimlig. Han pekade pa hur den motoriska utvecklingen kan sakta in under
den period nér talutvecklingen tar fart hos normala barn, koncentration och simultankapaci-
tet ricker inte till for motorik och tal samtidigt. Sedan bekréiftade Johan sjdlv tanken om
bristande simultankapacitet genom sin vixande forméga. Efter perioden med tittandet bor-
jade han mer och mer 6verga till att vixla mellan "titta”-dagar och “kéra”-dagar for att s&
smaningom ga over till att vixla mellan att kora och titta vid samma traningstillfalle. Han
gav uttryck for att han tyckte om rorelsen och visade att han reagerade mer for synintryck.
Han visade allt oftare leenden och tysta skratt. Det hiande ibland att han blev sa trétt av alla
intryck att han somnade under kérningen.

I detta skede, efter sex veckors trining, tog han for forsta gdngen tag i spaken sjélv
och korde ivdg en liten bit. Verkade mer som en slump men han kénde lite pd spaken igen
men inte tillrdckligt hirt for att {4 igng rorelsen. Vid samma trianingstillfille f6ljde han for
forsta gdngen uppmaningen att trycka hardare pd spaken. Den konsekvent upprepade
instruktionen tryck pa spaken” tillsammans med guidningen visade dntligen resultat. As-
sistenten berdttade att Johan borjat hilla ut armarna mer frn kroppen och undersoka saker
med hinderna den senaste tiden. Hemma kadnner han pd bordskanten och p& hennes arm nér
han matas, det har han aldrig gjort forut. Detta fordndrade beteende tolkades som ett uttryck
for att han blivit mindre rddd om hédnderna och kunde anvinda dem utforskande. Johan
borjade dven kdra in i saker allt oftare, men utan att visa radsla. Nar han kort in i ndgot satt
han bara och tittade och handen blev kvar pa spaken en eller tvd sekunder innan han slappte
den. Detta kunde tolkas som ett matt pd hans reaktionstid men &ven som en oférmaga att
bearbeta flera intryck och ge uttryck simultant. Johan borjade eftersom kénna mer pé armstodet
pa rullstolen och pa spaken, och han borjade visa intresse for det klickande ljudet nir spaken
rordes. Ytterligare ett uttryck for hans minskade ridsla for att anvinda hinderna utforskande



och experimenterande. Han holl ibland kvar handen pa spaken nir han hade stannat och
kunde dé och da sitta igang rorelsen igen utan guidning. Efter ungefar tvd manader kunde
han korta stunder klara av att bdde kora och titta samtidigt. Detta var ett klart tecken pé
Johans forbéttrade forméga att samordna och integrera flera intryck samtidigt.

Johan fick efter tva manader l&na en likadan elrullstol till hemmet som den han trinat
med pé lekterapin. P4 grund av friktion mellan dick och golvbeldggning i koket hemma
blev det ett mycket starkt oljud nér Johan bdrjade kora. Det verkade som att han tyckte om
detta oljud som gav en mycket stark dterkoppling pa att stolen var i rérelse. Golvet i vardags-
rummet gav en tystare korning som inte var lika rolig. Johan blev mycket aktiv, korde flera
varv i taget. Tog sjilv spaken flera ginger mellan guidningarna av handen till spaken, kérde
och tittade samtidigt. Verkade n6jd och hade hog vakenhetsgrad. Visade missndje om han
inte lyckades fa igng rorelsen, sambandet mellan rorelsen och spaken inte befést dnnu.
Mamman kommenterade att ’han har sa avslappnad stil, tittar sa mycket”, han blir stilla s&
fort det ror sig”. Den 6kade aktiviteten och vakenhetsgraden nir Johan fick kora i sin hem-
milj6 kunde tolkas som storre trygghet att aktivt utforska i invand miljé och som forbattrad
simultankapacitet men dven som att den forstirkta auditiva aterkopplingen paverkade
vakenhetsgraden och koncentrationen.

Nér vi gjorde inspelningen i hemmet efter knappt elva méinaders trdning hade Johan
inte kort sé regelbundet med elrullstolen de senaste tva-tre manaderna. Bland annat pa grund
av att han hade haft sjukdomsperioder och att han hade fatt ett nytt ganghjidlpmedel att trina
med. Assistenten berdttade att Johan tappat bort sin brummande signal for att f4 kora med
elrullstolen, dven tappat formagan att pa eget initiativ ta spaken och borja kora.

Naér Johan sitter i stolen och far handen guidad till spaken, sitter han sjélv igdng rorelsen
genom att trycka pa den. Han sitter avslappnad och kor runt i kdket, oljudet &r detsamma som tidi-
gare. Johan gungar létt framét och later med ett dn-ljud ungefér som nér smabarn leker med bilar. Det
gér ganska sakta och gungningarna verkar vara uttryck for att det gér for langsamt. Johan roterar i en
snév cirkel pé golvet skrattar och later glad. Han stannar och sldpper taget om spaken men pé fraga
visar han att han vill kéra igen genom att gunga och lata. Assistenten kommenterar att “huvudet
héller han alltid uppe nu och han tittar mycket mer”, ”han ar s& uppmérksam”. Kor runt &t hoger i
langa pass, vid ett tillfdlle nir han stannat gor han sitt gamla vanliga brummande ljud for att kora.
Gor vid nagot tillfille ansatser att ta pa spaken men avbryter sin rorelse igen. Verkar glad och
avslappnad.

Forefaller som att det skulle g& ganska fort att med kontinuerlig trining fa honom att
komma tillbaka p& den niva han tidigare uppnatt under trdningen. Nir vi efterat tittar pa
filmen tillsammans med Johans mamma siger hon att “det ar nyttigt att se Johan pa video
ibland, man blir uppmérksam pé hans féormaga, den ar l4tt att tappa bort”.

Johans stora problem dr hans svarighet att utveckla forstielse for sambandet mellan
orsak och verkan, och att forsta sin hand som ett verktyg att manipulera med. Han har dirfor,
trots sin ytligt sett goda motorik, &nnu inte helt klart for sig hur han ska anvidnda sin hand i
forhéllande till styrspaken for att {2 till stdnd stolens rorelse. Han lyckas ibland ta spaken
och borja kdra men det &r inte ett medvetet agerande, mera ett utforskande. Om hans hand
guidas till spaken kan han hélla kvar den dér och koéra, stanna, kora igen utan att ta bort
handen. Nér han stannat med handen kvar pa spaken kan han f6lja uppmaningen tryck pé
spaken” och kora igen. Han kan likaledes f6lja uppmaningen “res dej upp i stolen”, ”lyft upp
huvudet”. Under trdningen har han hogre vakenhetsgrad och forefaller att koncentrera sig
battre dn annars. Tycker om att kora och tittar mycket pd omgivningen under kérningen.
Skillnaden mellan hans agerande i elrullstolen idag och vid forsta traningstillfallet 4r avse-
vard, nu kor han avslappnat och koncentrerat, da ville han inte ens hélla i spaken och var
bara orolig och inatvénd.



5.2 Anna, 5éar

5.2.1 Sjukdomshistoria

Anna foddes i berdknad tid efter normalt havandeskap, férlossningen var okomplicerad. Nér
hon var fyra veckor gammal blev hon akut sjuk, skrek otrdstligt och hade nagra blanader pa
kroppen. Hon hade fétt en blédning i hjdrnan, som l&ngt senare visade sig bero pé brist pd K-
vitamin. Anna fick kramper och respiratorbehandlades i elva dagar. Det visade sig att
hjarnvdvnaden i bada storhjarnshalvorna tagit skada och att synen var svart paverkad, man
misstdnkte bland annat blindhet pa vénster 6ga. Familjen har haft mycket svarigheter med
Anna bland annat med uppfodning, matsmaéltning och nattsomn. Trots detta har hon klarat
sig ifrn langa sjukhusvistelser. Anna har fatt diagnosen spastisk tetraplegi och hennes storsta
problem &r spasticiteten som varierar mycket med kroppsstéllning och humdr. Hon har fétt
glasdgon som hon uppskattar att ha pa. En horselundersokning som gjordes nir Anna var
3 ar tydde pa normal horsel. Problemen med kramper dr nu mycket sma och regleras med
naturmedicin. Anna kan inte tala men kommunicerar med ljud, mimik och kroppssprak.

5.2.2 Vardagsmiljo

Anna bor tillsammans med sina fordldrar och en tva ar dldre bror i en enplansvilla med god
standard. Huset 4r till stor del anpassat efter Annas behov. Bor relativt ndra samhillets cen-
trum och sjukhus. Har en assistent som arbetar dels i hemmet dels pd daghemmet dér Anna
gar nagra ganger i veckan. Familjen har mycket stéd av anhdriga och vinner. Mamman har
valt att vara hemma med Anna och forsoka stédja hennes utveckling, pappan forvarvsarbe-
tar. Familjen tar ett stort ansvar f6r Annas utveckling och dr mycket delaktiga i alla hennes
aktiviteter. Annas forméga dr mycket beroende av dagsformen, hur nattsémnen varit, om
hon ir forkyld eller om spasticiteten dr extra besvéarlig. Hon tar gdrna sma tupplurar da och
da ndr hon blivit uttréttad av anspanningen i ndgon aktivitet.

5.2.3 Funktionell formdga fore elrullstolstrining

Anna har ett mycket stort omvardnadsbehov. Behover hjalp med i stort sett allt, hygien,
kldder, matning mm. Hon anvinder glasdgon sedan drygt ett halvar tillbaka. Anna ger in-
tryck av att forsoka titta pa saker som dr ndra, mot lampor och liknande. Uppfattar saker och
personer bast pa ett avstdnd kring 20 - 40 cm. Hon r6r pa 6gonen och vrider pa huvudet, men
pé grund av spasticiteten vill huvudet girna aka bakéat nir Anna &r i sittande stillning. Detta
forsamrar ytterligare hennes mdjligheter att uppfatta omvérlden. Liggande pa mage pa gol-
vet kan hon lyfta upp huvudet och titta pa saker som ligger framfor henne. Vill gidrna vara i
famnen dér hon léttare kan komma i en avslappnande position. Det hiander ofta att hon sover
en liten stund sittande i famnen. Hon har kontaktplattor som hon forsoker styra olika leksa-
ker med. Anna skrattar och later om hon dr glad. Hon verkar kidnna igen bekanta personer
som kommer néra och pratar med henne. Fraimmande som kommer for nira henne visar hon
reservation mot. Horseln verkar vara Annas frimsta redskap for att tolka och forstd omgiv-
ningen. Hon kan forstd enkla instruktioner och vill samspela i lek. Kdnd miljo och kontinui-
tet 1 aktiviteter ger Anna trygghet och tryggheten bidrar till att minska hennes spasticitet.
Spasticiteten dr Annas stora problem. Den péaverkar alla hennes rorelser, gor att hon har
svart att utfora nagra aktiviteter sjilv. Skarpa, plotsliga ljud och sméillar far henne att rycka
till och tappa greppet om det hon férsoker gora. Hon har otroligt svért att utféra voluntira
malriktade rorelser med hidnderna. Armarna haller hon ofta strickta och framatriktade med
knutna hiander. Om hon anstrianger sig for att klara en rorelse utloses for det mesta ett strack-
spastiskt monster. Hennes formaga att dta och tugga stors, en méltid brukar ta kring en
timmes tid. Anna sover oftast inte hela nétterna. Fér en fyra-fem timmars sémn och ir sedan
vaken eller har mycket orolig somn fram till morgonen. Detta beror troligen pa matsmaéltnings-
problem dels pé grund av handikappet och dels pa grund av genetiska orsaker, ar kénslig for



olika fédodmnen. Anvénder blojor dygnet runt, toalettrdnar. Visar inte sjdlv om hon behdver
kissa eller bajsa. Talférméagan kan inte utvecklas pa vanligt sitt, Anna kan inte sdga nigra
begripliga ord men har stor variation pa sina ljud. Hennes svara funktionshinder gor att hon
har en mycket begrinsad forméga att uttrycka sig &ven med mimik och kroppssprik. Trots
detta klarar hon att pa sitt eget sitt visa om hon &r trott, torstig, ledsen eller vill sluta med en
aktivitet. Den som &r obekant med henne maste lira sig att tyda hennes speciella signaler.

5.2.4 Elrullstolstrining med Anna

Vid forsta traningstillfallet visade Anna att hon hade forstaelse for orsak och verkan. Hon
uppfattade att rorelsen hade samband med spaken och att det gick att stanna och kora igen.
Hennes svéra spasticitet gjorde att hon inte sjélv klarade att sétta pé eller ta bort handen fran
spaken. Hon visade ocksa att det var roligt att kéra och hennes koncentration pa vad som
hinde och den kroppsliga anspanningen var s intensiv att hon snabbt blev uttréttad och
maste fA en paus. For att belysa den detaljerade analys som gjorts av sjutton av video-
inspelningarna refereras Annas fjarde traningstillfille som foljer:

Anna kommer till triningen med pappa, storebror och assistent. Den elrullstol som anvénds
ar en Micro barnelrullstol med mittstyrning pa plexiglasbord. Vi har sddan tur att den specialstol som
provats ut pa ortopeden at Anna, gar att placera i chassit pd Micron nir vi tar bort rygg- och sittdyna.
Detta &r en stor fordel eftersom sittenheten pa Micron inte gar att anpassa for nigra speciella behov.
Anna far hjélp att placera handen pé spaken, kor forst runt, runt &t vanster. Har huvudet bakét, tar en
lang stund innan hon kan fora huvudet framat. Nar hon gjort det 6kar hon farten och kor rakt in i
bordet, igen. Pappa skrattar och Anna visar ingen rddsla, nu vet hon vad som hénder. Idag klarar
Anna for forsta gdngen att kora bade at vanster och &t hger med sin vanstra hand, upprepar den nya
konsten flera ganger. Pappa guidar styrning, hjdlper henne att korrigera. Kér mot bordet en gang till
men pappa hejdar henne innan krocken. Pappa hjdlper henne att sdtta handen pa spaken. Hon korien
vid cirkel medan han sdger “kor till pappa” och gar mot leksakshyllan sa att de ska motas dér. Hon
tittar intensivt pa honom men klarar inte att stanna utan hjélp, ser lite brydd ut. Anna far hjélp med
handen igen, kor ganska rakt en bit sldpper handen frén spaken for att stanna. Detta upprepas flera
ganger, hon kor en liten bit och stannar genom att sldppa spaken. Pappa och storebror hjdlper henne
véxelvis att sitta tillbaka handen pé spaken. Sa blir hon sittande stilla med handen pa spaken en lang
stund, gor ingenting, tittar bara framat. Assistenten fragar hur gor man for att den ska ga?”. D4 kor
Anna ett halvt varv at viinster, stannar igen genom att ta bort handen fran spaken. Annu nigra ganger
envisas omgivningen med att sitta handen pa spaken, hon kor och sldpper den igen. Tva génger
lyfter hon upp hdger hand fran bordet och lagger den 6ver kérhanden nér hon borjar kora. Andra
gangen lyfter hon upp hogra benet ocksa sé att det slar i bordskivan underifran. Visar att hon ar trott,
borjar lata, far avsluta kdrningen.

Tolkning: Visar for forsta gdngen forméga att kora runt at bade hdger och vinster med vén-
ster hand, kan nog tolkas som att hon utforskar sin formaga att paverka styrningen. Det ser ut som en
viljeméssig anstrangning fran hennes sida eftersom hon upprepar denna variation flera génger. Idag
upplevde Anna troligen att hon inte klarade av att stanna pd kommando. Hon har tidigare klarat av att
kora och stanna nér hon sjélv bestdmt ndr det skulle ske. Nar pappa vill att hon ska stanna pa ett
bestamt stélle sa klarar hon det inte. Det blir fér mycket att hélla reda pa samtidigt och det tar ldngre
tid for henne att kontrollera den voluntira motoriken pa bestéllning. Den 16sning hon utforskar och
véljer dr att dra bort handen fran spaken, det gar fort och stolen stannar direkt. Vi forstar ddremot inte
hennes handlande just da, utan envisas med att hon ska fortsétta kora. Nér assistenten fradgar hur man
ska gora for att kora maste hon ju visa att hon kan men hon stannar efter ett halvt varv. Ger sedan fler
och fler signaler pa att hon inte vill fortsétta, att hon &r trott. Nér benet sméller 1 bordsskivan blir
omgivningen uppmdrksam pa hennes trotthet och hon far sluta traningspasset.

Anna borjade efter hand visa mindre oro vid de tillfallen rullstolen rérde sig pa ett
ovintat séitt. Kunde snart ater halla kvar handen p4 spaken nér hon stannade, sléppte den inte
for att stoppa rorelsen. Hennes viljeméassiga motoriska kontroll hade blivit ndgot bittre.
Vixlade dver till att mest kora med hoger hand. Om hon sjdlv fick bestimma nér, s& korde
hon och stannade igen, pa uppmaning var det svarare. Nir hon hade bra dagar med mindre



spasticitet klarade hon dven detta voluntirt, upprepade génger. Provade att guida styrning
med latt tryck pd handleden, Anna holl hért om spaken, tappade inte greppet, ett tecken pa
att hon ville kora. Var mycket vaken och koncentrerad under traningen, visade tydligt nér
hon ville sluta eller var trott.

Efter fem veckors traning lyckades Anna for forsta gingen ta tag i spaken och kora
ivéig sjélv. Dessvirre kunde inte jag halla tillbaka en spontan kommentar som stérde henne
s& mycket att hon tappade greppet. Anna gjorde flera forsok att pd nytt ta spaken men det
gick inte. Hon var helt utmattad och darrade i ho hand. Annas mamma beréttade dagen efter
att Anna har varit trétt och mycket spiand pé eftermiddagen och sovit oroligt pa natten, rort
mycket pd benen i sémnen, nagot hon inte gjort tidigare. Tydligen hade det varit en mycket
intensiv upplevelse for Anna. Mamman beréttade ocksa att Anna dven i andra situationer vill
forsoka gora saker sjdlv och att hon &r mycket envis. Framdeles hdnder det d& och dé att
Anna forsoker och ibland lyckas upprepa konststycket att voluntért gripa spaken. Med tanke
pé hennes svara spasticitet maste det innebéra att hon har en mycket stark motivation och
koncentrationsformaga de ganger hon lyckas.

Vi fortsatte att trdna hur det kinns att styra, hur det kdnns att backa genom att ge Anna
latt guidning pd handleden nir hon kérde for att hon skulle uppleva handens rorelse pa
spaken. Hon uppmanades att forsdka titta mer var hon korde. Anna holl hart i spaken och
sldppte inte greppet under guidningen. Nar det gétt drygt tvd ménader kunde hon for forsta
gangen kora lite bakét, sedan lite framat och upprepa detta flera ganger. Nar jag sa inte
trodde jag att du kunde backa” sa backade Anna lite till, stannade och backade igen och
skrattade. Det var som att hon forstod vad jag sa och riktigt ville visa upp sin nyvunna
formaga. Nar Anna hade trinat ungefar tre ménader hade hon en dag nir hon uppenbart bara
ville kdra pa saker och personer, verkade uppfatta det som en rolig lek. Visade ingen ridsla
for att krocka sjélv och hade ingen forstaelse for att det kunde vara farligt for andra att bli
pakorda. Lekterapeuten filmade och Anna gjorde flera medvetna forsok att kéra emot henne
och kameran. Nér assistenten dndrade hennes korriktning for att undvika kollision skrattade
Anna, det lyste bus i hennes 6gon och hon forsokte titta mot lekterapeuten medan hon var i
rorelse. Det var ovanligt mycket folk pa lekterapin och mycket ovisen men trots det envisa-
des Anna med att halla kvar greppet om spaken, hon kérde, stannade och forsokte krocka i
over en kvart innan hon sldppte den. Detta visade klart pa att Anna hade forlorat radslan for
att krocka, att hon var medveten om sin férmaga att pdverka omgivningen och att hon var
mycket ndjd med att kunna goéra det. Denna alerthet och motivation gjorde att hon voluntart
klarade att halla kvar greppet om spaken s linge som femton minuter trots ovisen och
smillar som i vanliga fall skulle fatt henne att sprétta till sa att hon tappat greppet.

En vecka in 1 april fick Anna l&na en elrullstol till hemmet. Mittstyrningen var inte
riktigt likadan som den hon dittills fatt trina med pa lekterapin. Det fanns flera olika knap-
par for att reglera sitshdjd och hastighet samt en knapp for att larma, tuta. Donet med knap-
parna satt vinklat framfor styrspaken. Anna visade att hon var orolig for att kora in i saker
med elrullstolen. Hon blev rddd nér farten var for hog vid krockarna. Tog 4nda och koér nagot
varv, stannade sedan och visade att hon kunde anvénda larmknappen. Verkade mycket road
av att hon kunde stadkomma ett ljud. Tryckte ldnge pd larmknappen, jag sa “om du lyfter
bort handen slutar det 14ta”, Anna f6ljde uppmaningen direkt. Jag visade henne hur man kan
aka upp och ner i stolen genom att dndra sitsh6éjden med tva olika knappar. Hon provade
upprepade ganger, var koncentrerad och allvarlig men skrattade efter att ha provat ett tag.
Detta visade att Anna forstar enklare instruktioner och samtal och att hon aktivt forsdker
utforska nya saker trots att hon maste koncentrera sig intensivt for att voluntért styra sin
motorik. Sedan gjorde Anna ett forsok att visa sin formaga att ta spaken sjdlv men miss-
lyckades trots stora anstringningar, antagligen for att hon redan anvint sa mycket av sina
krafter. Detta visade att Anna gérna vill visa vad hon kan gora sjélv, utan hjilp.



Anna kor med hoger hand, backar runt at hdger, stannar till och kor rakt fram slédpper sedan
spaken. Vill inte ha hjélp att sétta tillbaka handen pa spaken, vill férsoka ta den sjélv. Hon gor flera
forsok men spénner sig sd mycket att hon far ont och later klagande. Mamma forsoker hjélpa henne,
Anna kor en meter men &r s spastisk att hon inte formar stanna sjélv, far hjilp av mamma att ta bort
handen. Hon flyttar den till larmknappen och bdrjar tuta, far sluta.

Nar vi gjorde inspelningen i hemmet efter ungefir elva minaders trining hade Anna
trdnat ganska regelbundet dnda sedan hon fick lana hem den elrullstol som hon trinat i pa
lekterapin. Det gick inte sa bra med den nya stolen som hon fick hem i april. Anna satt i sin
specialtillverkade stol som kompletterats med knéstoppar som egentligen &r tillbehor till en
helt annan stol. Hon hade fatt en battre sittstdllning, behdvde inte nackstdd langre. Mamman

kommenterade att ”hon sitter bra i den dir nu”, ’nu sldnger hon inte s mycket med huvu-
det”, “hennes larare sdger att hon kan koncentrera sig béttre”.

Anna korde runt, runt i vardagsrummet, stannade, tittade, korde igen sakta, mycket sakta, lite
fortare och tittade hela tiden. Hon klarade att hélla huvudet framatriktat storre delen av tiden. Holl
munnen néstan stdngd. Under tiden Anna korde sprang storebror runt henne och héll pd med en
kontorsstol pé hjul, det skramlade och 14t. Anna ldt sig inte storas, spritte inte sa att hon tappade
greppet. Anna krockade med kontorsstolen med bakéndan av elrullstolen, slédppte inte men saktade
farten och forsokte titta vad som hénde. Krockade en géng till med stolen pa hjul nu med framdelen
pa elrullstolen, tittade at det hall som ljudet kom ifran, stolen akte av farten i kollisionen ivdg mot
véggen. Anna tittade &t hoger och bakat for att se vad som hiande samtidigt som hon fortsatte runt at
vanster.

Denna beskrivning visar att Anna kunde ta emot olika intryck senso-motoriskt och
rikta visionen mot ljudet samt dndra farten med motoriken samtidigt som hon 4nda uppehéll
rorelsen i elrullstolen. Vi hjilpte Anna att komma till kksdelen och guidade hennes hand till
spaken. Hon ville inte alls vara i koket utan backade at hoger sé att stolen svingde mer mot
vardagsrummet, vi lit henne dka tillbaka dit. Annas mamma hade gjort en smalt glitter-
draperi i silver, guld och r6tt. Det hingde ner fran takflékten i rummet. Anna hade tidigare
visat intresse for det och hade tittat pa det flera génger, nu lyckades hon kdéra in i det. Néar
hon kérde vidare runt i cirkel gled glitterdraperiet 6ver henne, andra gangen skrattade hon.
Fortsatte att kora sa att hon fick det pé sig, verkade intresserad och road.

Annas stora problem dr den begriansade motoriken och spasticiteten. Hon hade, trots
sin ytligt sett svart storda motorik, redan fran borjan en forstielse for sambandet mellan
orsak och verkan. Hon kunde vid forsta traningstillfallet visa att hon uppfattade att rérelsen
kunde paverkas med spaken genom att hon stannade och korde igen ett flertal ganger. Dére-
mot hindrade spasticiteten henne att voluntért gripa och slédppa spaken. Under traningens
gang har Anna utvecklat en béttre formaga till volontédr kontroll av motoriken och en béttre
forméga till att samordna och integrera flera intryck samtidigt. Den forbittrade voluntira
kontrollen har samband dels med en stark motivation att sjdlv utféra aktiviteter, dels med en
forbattrad sittstillning och en sirskild traningsmetod som fordldrarna tillimpar. Hon har
flera ganger visat att hon vill férsoka ta spaken sjdlv nér hon ska kora, trots att det innebar
mycket stora anstrangningar och ofta misslyckanden for henne att forsoka. Vid flera tillfal-
len har Anna &ven visat att hon kan backa med stolen, en mandver som jag fran borjan
trodde att hon inte skulle klara. Framfor allt har hon visat glddje 6ver rorelsen i elrullstolen
och over sin mojlighet att visa att hon kan nagot och sjilv har en méjlighet att paverka.

5.3 Gemensamma forandringar hos Johan och Anna

Béde Johan och Anna har gjort klara framsteg i sin formiga till sjélvstindig forflyttning
med elrullstol. Det gér dock inte att forutsdga hur langt de kan né pa sin vig mot malriktad



sjilvstindig forflyttning, det kan bara tiden utvisa. Trots att bdda barnen fran borjan sig ut
att ha ganska likartade forutsittningar, visade det sig under trdningen med elrullstol, att det
var ganska stora skillnader i deras utgangsldge. Johans bittre motoriska forméga utan spastiska
storningar gjorde att jag 6vervirderade hans mojligheter att lyckas med trdningen. Pa samma
sétt gjorde Annas simre motoriska forméiga med svar spasticitet att jag underviarderade hen-
nes mojligheter att utveckla formaga till sjdlvstindig forflyttning.

De gemensamma resultaten for barnen ar att rérelseupplevelsen har gett hogre
vakenhetsgrad och forbéttrad koncentrationsférmaga som i sin tur har gett 6kade mojlighe-
ter till sensoriskt intag och uttryck. Bada barnen visar en forbattrad forméga till sensorisk
integrering under korningen i elrullstolen, de kan ta in och bearbeta intryck frén fler kanaler
samtidigt. De har ocksé utifrdn sin individuella férmaga utvecklat en béttre forstéelse for
sina hdnder som verktyg och bdrjat koordinera 6gonen med dess rorelser. P4 samma sétt har
de fatt en fordndrad forstdelse for sambandet mellan handens aktivitet pd spaken och
elrullstolens rorelse och de har upplevt sin egen mdjlighet att paverka rérelsen och omgiv-
ningen. Det forefaller ocksd som att barnen dven i andra aktiviteter har blivit mer aktivt
utforskande och fatt forbattrad formaga till sensorisk integrering.

5.4 Olika personers tolkning av Johans och Annas resultat

Fordldrar och assistenter upplevde att barnen gjorde ett sprang i utvecklingen de férsta ma-
naderna. Det 6kade sensoriska intaget, rorelseupplevelsen, mojligheten att samspela med
och paverka omgivningen i en aktivitet verkade starkt motiverande. Barnen blev mer kon-
centrerade och intresserade av att viljeméassigt utforska och paverka olika skeenden i aktivi-
teten. Utvecklingen har efter den inledande fasen fortsatt att gd framat men i ldngsammare
takt.

Barnens sjukgymnast som f6ljt bidde Johan och Anna sedan spddbarnséret har ett sétt
att tolka resultaten som i huvudsak 6verensstimmer med mitt eget. Detta géller bade detalj-
studier av speciella situationer pa videofilmerna och barnens utveckling av forméga till sjalv-
stindig forflyttning. Det har flera ganger intrdffat att hon eller jag sett detaljer i barnens
reaktioner som den andre inte lagt mérke till men som béda kan vara eniga om. Samma
erfarenheter har jag gjort med forskolekonsulenten och lekterapeuten som hjalpt till med
filmning och trining.

Tvé arbetsterapeuter med kort erfarenhet inom habiliteringen och utan relationer till
Johan och Anna har tittat p4 deras forsta och senaste traningstillfalle. Den enas reaktion var
att det verkade vara sa svart att klara av att iaktta och tolka barnet 1 aktiviteten, men att det
var helt tydligt att triningen hade gett goda resultat nar man jamforde forsta och sista video-
inspelningen. Den andras reaktion var att det inte gick att uppfatta att barnen kunde ha
utvecklingsmojligheter med trining i elrullstol vid de forsta tillfillena, men att det vid de
senaste trianingstillfillena, efter elva ménader var tydligt att det var idé att fortsétta trdna
bada barnen i elrullstol.

5.5 Virdet av videodokumentation och svérigheter 1 tolknings- pro-
cessen

Barn med multihandikapp utvecklas mycket langsamt och nyansskillnaderna i forbéttringen
av deras funktionella férmaga kan manga génger vara subtila. Videodokumentation ér en
suverdn metod for att dterkalla minnet av barnets tidigare funktion. I minnet ar skillnaden
mellan hur barnet fungerade for sex ménader sedan och hur det fungerar i dagsldget inte s&
stor men gor man jamforelsen med hjilp av filminspelningar ser man tydligare forbattringen



av barnets formaga nir man jamfor dagsldget med den aterkallade verkligheten.

Det ar svért att hinna iaktta och registrera allt som det multihandikappade barnet gor
1 en aktivitet, i verkligheten ar det omdjligt. Med videons hjilp kan man titta upprepade
ginger pé olika triningstillfdllen for att gora jamforelser av utvecklingsfaser och pa speci-
ella hiandelser for att fa en detaljerad bild av hindelseforloppet. Det dr bara med videons
hjilp som det har gatt att se hur Johan forsoker utveckla en signal for hur han ska visa att han
vill att rorelsen ska fortsédtta. Hans begynnande forsok syns redan pé filmen av andra trianings-
tillfallet, i triningssituationen mérkte vi ingenting speciellt innan han kopplade ljud till minen
efter ca tvd manader. P4 samma sitt 4r det med Annas metod att stanna genom att dra bort
handen fran spaken, som hon anvénde ett tag niar hon mérkte att hon inte klarade att stanna
pé uppmaning om hon hade handen kvar pé spaken. Utan videon hade vi aldrig blivit upp-
mirksamma pé den fasen 1 hennes utveckling.

Det ar en process att ldra sig iaktta och tolka vad som egentligen hinder bade i verk-
ligheten och pa filmen. Man 6vertolkar, undertolkar och feltolkar det man hinner se och
maste ofta omvirdera sin tolkning efter att ha tittat flera gdnger pd samma sekvens. Det dr av
stort vérde att titta tillsammans med en eller flera andra och provande diskutera rimliga
tolkningar och dven forsoka se alternativa tolkningar. Utifran sin kunskaps- och erfarenhets-
missiga forforstdelse och kdnnedom om barnet har man olika forutséttningar att klara
tolkningsprocessen.

5.6 Mgjligheter och hinder for trdningen 1 barnets fysiska och sociala
miljo

Barnets specifika forutsittningar utgér en mojlighet eller ett hinder. Spasticitet paverkar och
begréinsar den voluntdra motoriken. Detta hindrar formagan att handla, att manipulera, att
rikta uppmaérksamheten och att kommunicera. Darmed begrinsas formigan till interaktion
med objekt, personer och omgivning. Barnets potential blir dold och mycket svér att upp-
fatta for personer utanfér den nirmaste familjekretsen. Om barnets uttryck dr svaga och
svara att uppfatta, hinder det ofta att barnets signaler missuppfattas eller passerar obemarkta
och far felaktig eller ingen aterkoppling alls, da 4r det stor risk att fenomenet inldrd hjalplos-
het (Seligman) intrdder. Barnet slutar svara och signalera om forvintade gensvar uteblir.
Langa sjukdomsperioder, infektioner, epilepsi forsvagar allméntillstindet och ger ofta dis-
kontinuitet i trdning. Beroende av graden av utvecklingsstorning och sjukdomsperiodens
langd och svarighetsgrad kan detta ge olika grader av tillbakagang i barnets utveckling. Om
barnet ges forutséttningar till en battre forstaelse av sin omvérld och om det finns personer i
den ndrmaste omgivningen som utgar frin att gora positiva tolkningar av barnets beteende
och signaler, d finns det mdjligheter att barnet genom motivation och envishet kan utveckla
en egen drivkraft att paverka och styra omgivningen. Nér det géller triningen i elrullstol
forefaller det som att en av de starkast motiverande faktorerna dr lusten i sjdlva rorelse-
upplevelsen och kinslan av att styra ndgot sjdlv utan andras inverkan.

Omgivningens beteende, krav och forvintningar utgér ocksad mojligheter eller hinder.
Mojligheter dr om vi som finns runt barnet kan dimpa vér aktivitet, sinka véra krav och
forvantningar pa vad barnet ska prestera nér det far sin trining, d& ger vi det storre forutsatt-
ningar att uppleva situationen positivt och utforska den i sin egen takt. Om vi lyssnar, iakttar,
véntar ut, uppmuntrar, visar glddje blir barnet aktivare och far forbattrade forutsittningar att
utveckla sin forméga. Hinder dr om vi blir forcerade och accelererar var egen aktivitet. Detta
hinder sérskilt 14tt om véra krav dr for hoga och barnet inte presterar det vi forvantar oss vid
traningen. I brist pa aktivitet hos barnet pratar vi sjdlva mer och mer, provar och byter mellan
olika moment 1 6kande tempo. Risken &r stor att barnet upplever situationen som helt obe-
griplig och negativ, det kan bli helt passivt eller borja skrika av rddsla och oro. Fenomenet



med 6kad aktivitet kan dven intrdffa i situationer nir barnet presterar mer dn vi forvintat oss.
Det blir oftast en mestadels positiv upplevelse for barnet som far extra uppmérksamhet och
berdm for sin prestation. Riskerna nir detta intrdffar dr att barnet inte far tid till reflexion
over hur skeendet gick till, hur det ska kunna upprepa prestationen och att det tappar kon-
centrationen och till och med greppet om korspaken.

Forutséttningarna for att ett barn med multihandikapp ska {4 optimala forutsittningar
att lyckas med triningen att kora elrullstol utan slingstyrning dr mycket beroende av fyra
formagor hos omgivningen. Utan inbordes rangordning dr det kunskap, iakttagelseforméga,
formaga till empati och tdlamod. Kunskapen &r viktig for att forsta var barnet befinner sig i
sin utveckling och ddrmed kunna stélla rimliga krav pa dess prestationer. Den dr ocksa
viktig for kunna utldsa intentionaliteten i dess handlingar i aktiviteten. Forméga till empati
ar viktig for att kunna gora ett perspektivskifte och forsoka forsta hur barnet upplever och
vad det kédnner i triningssituationen. lakttagelseférmaga ar viktig for att lara sig koda bar-
nets uttrycksmonster trots att det ofta bestar av svaga, onyanserade signaler, detta dr en
forutsattning for att kunna ge adekvat aterkoppling péd barnets aktivitet. Tdlamod &r viktigt
for att ge den struktur av upprepning och kontinuitet som krivs for att barnet ska hinna fa ett
handlingsmonster automatiserat, for att ge den tid for reflexion som barnet behover for att
forstd vad som hinder och for att orka med att vinta ut smé traningsresultat som kan fore-
falla obetydliga i det korta tidsperspektivet men som om man lidgger ihop flera smé resultat
under ett 1angre tidsperspektiv utgér en visentlig skillnad for barnet.



6. DISKUSSION

6.1 Metoddiskussion

Resultatet av denna explorativa fallstudie ar naturligtvis inte generaliserbart till hela gruppen
barn med multihandikapp. Anledningen till detta &r att urvalet dr s& smalt, bara tva barn och
att malgruppens handikapp och problem &r sa varierande i komplexitet. Valet av de tva bar-
nen var medvetet med tanke pa den geografiska spridningen av mélgruppen. Bara tva av de
sex barnen hade fysisk mojlighet att komma till regelbunden traning i en miljé som gav
likadana forutsattningar till fri utforskande kérning. Férldggningen till lekterapins lokaler
gav mojlighet att fa hjilp av andra med videofilmning, trining och observation. D4 bredden
i urvalet saknas har varje barn studerats desto intensivare och analysen av resultatet har gatt
pé djupet. Det stora antalet video-inspelningar av tréningstillfillen, tillsammans med
observationsprotokoll och anteckningar fran ostrukturerade intervjuer om traningen har ut-
gjort ett bra underlag for analysen.

Den detaljerade analysen av en del av videofilmerna visade att upprepade genom-
spelningar av ett traningstillfalle gor att man ser fler och mer subtila detaljer i barnens uttryck
och reaktioner. Det gar ocksa att iaktta deras interaktion med omgivningen pé ett béttre sétt.
Att se olika sekvenser tillsammans med fordldrar och assistenter samt med andra behandlare
har varit ett sitt att stirka validiteten hos iakttagelserna och tolkningen av resultaten. De
andras kommentarer har hjilpt till att rikta uppméarksamheten pa detaljer jag inte sett och
dirmed gett nya tolkningsmajligheter.

Valet att lata de oinitierade arbetsterapeuterna se pa inspelningarna foranleddes av de
funderingar, som utkristalliserats under arbetets gang, kring hur vi arbetsterapeuter bedémer
traningsbarhet. Deras kommentarer har gett perspektiv pa hur barnens utvecklingsmojlig-
heter ter sig ur de mer oinvigdas synvinkel. Deras uttalanden &r en bekriftelse pa att det ar
mycket svart att gora en rittvis bedomning av barnens utvecklingspotential utan att kdnna
dem vil.

6.2 Barn - handikapp - forflyttning

Sjalvstiandig forflyttningsforméga ar viktig for att utveckla forstaelsen av verkligheten och
samverkan med omgivningen. Detta samband &r ként sedan ldnge. Horobin & Acredolo (1986)
menar att uppmérksamheten uppritthdlls mer effektivt med hjélp av den sjélvproducerade
rorelsen, forflyttningen. Barnen blir mer koncentrerade och mindre lattstorda och detta pé-
verkar barnets formaga att utveckla forstdelsen for objekt och objektkonstans. Bennett &
Bertenthal (1984) visar pa den snabba utvecklingen under den period nir barnet dr mellan 7
och 9 méanader gammalt. Perioden sammanfaller med barnets utvecklande av egen
forflyttningsforméga. Den utmaérks av en méngfald férdndringar i senso-motorisk intelligens
inklusive borjan av representation, fordndringar i objektkonstans, nya modeller for forstaelse
av spatiala relationer, mer komplexa former av imitation och borjan till begreppsbildning.
Holle (1980) understryker betydelsen av att noga kénna till faserna i det normala bar-
nets utveckling for att ritt kunna stimulera det utvecklingsstérda barnet i dess utveckling.
Den kunskapen dr nddvandig for att se vilka utvecklingsstadier barnet bemistrar tillfredsstal-
lande for att sedan kunna hjélpa och stimulera dem sa att de kommer 6ver i de ddrpé foljande
stadierna. Den motoriska utvecklingen ér nira forbunden med den perceptuella utvecklingen,
om motoriken &r forsenad himmas utvecklingen av perceptionen. Man bor déarfor stimulera



kroppsuppfattningen, det kinestetiska sinnet, de taktila sinnena, synen och samspelet dem
emellan samtidigt med motoriken alltefter barnets aktuella utvecklingsniva.

Lillie Nielsen (1977) skriver om multihandikapp: ”Det dr utomordentligt besvirligt
att vara blind om man dessutom &r utvecklingsstord; det dr oerhort svart att vara utveck-
lingsstérd om man dessutom &r blind, och problemen mangdubblas varje gang det forekom-
mer ytterligare handikapp sdsom spasticitet, epilepsi eller nedsatt horsel”. De olika handi-
kappen fér en ackumulerande effekt. Ju fler handikapp desto storre risk dr det for att barnet
inte kan utnyttja de resurser det har. Det multihandikappade barnet har dirfor behov av att fa
stod i sin utveckling sé tidigt som mojligt.

I en rapport fran stiftelsen ALA skriver Granlund och Olsson (1987) om sina studier
av sambandet mellan motorisk forméga, kognitiv forméga, talspriksalternativ kommuni-
kation och begévningshandikapp. De péatalar att de rorelsehindrade utvecklingsstérda har
svart att anvinda sitt avstindsseende. Troligtvis beror detta pa svarigheter att kontrollera
O6gonmuskler och huvudrdrelser samt pa bristande motivation. Det dr ingen ide att titta pa
saker eller hiandelser som man 4dnda inte kan komma fram till eller paverka. Stérd syn-
funktion forsvérar ytterligare mojligheterna att pé egen hand aktivt manipulera och hantera
miljon. De svarast utvecklingsstorda har ofta svart att lokalisera ljud. Detta dr en samman-
satt funktion som kréver en viss horselformaga, en viss motorisk forméga samt en forméga
att kunna sammanknippa ljudet med en viss hindelse, ett visst foremal eller en viss mén-
niska. Det ar viktigt att vi i omvérlden beskriver och kommenterar det som sker. For svért
utvecklingsstdrda som har svért att forsta talsprakssymboler racker inte detta. Vi maste da
fokusera pa och kommentera &mnen som ger den handikappade mgjlighet att sjidlv uppleva
och hantera med hjélp av motorik, beréring och ljud. I sammanfattningen av rapporten stér
bland annat att det 4r nddvandigt att rérelsehindrade manniskor forsétts i situationer dar de
med hjélp av hjdlpmedel kan manipulera sin omgivning och forflytta sig i den. ”Ju mer
begavningshandikappad en individ &r och ju ldgre uttrycksnivd hon har desto viktigare blir
det att hon har mgjlighet att forflytta sig och gora ljud med hjédlp av ndgon rorelse” (sid 171).
Det ar endast s& hon kan skapa kontakt. For att utveckla kommunikationsformaga maste
manniskan uppleva att hon kan péverka.

Sonksen et al (1984) visar pé vilka hinder en stord synfunktion kan ge den motoriska
utvecklingen. Synen dr den modalitet som kan visa omgivningen i ett perspektiv som stan-
nar kvar och kan undersdkas om igen. Ljud kan ge ett matt pd avstaind men kommer och
forsvinner igen lika snabbt. Kénseln ger inget métt pd lingre avstand. Synintrycken ar en
starkt motiverande faktor for att lira kénna sin kropp och utforska, delta i och beméstra
aktiviteter. Har man en nedséttning av synfunktionen far man en forsvagad motivation till
interaktion med omgivningen. Det blinda barnet f6ds till en tom rymd dér ljud och kénselin-
tryck forefaller att komma slumpvis, utan férvarning och anledning. Aktivitet for att til-
lampa eller forbéttra nyligen férvirvade roérelsemonster for nojes skull dr ovanlig hos barn
med gravt nedsatt synfunktion. Frinvaron av denna utvecklande aktivitet himmar adekvat
motorisk utveckling. Nedsatt synfunktion i kombination med andra neurologiska
funktionsnedséttningar har en &nnu mer komplext hindrande inverkan pa utvecklingen.

6.3 Utveckling av teorin om sensorisk integrering

Arbetsterapeuten Jean Ayres har formulerat en teori om sensorisk integrering hos barn (sid 4
f.). Teorin forsoker forklara sambanden mellan sensorisk bearbetning och stort beteende
som inte kan relateras till rena neurologiska skador eller abnormiteter. Trots det kan den
vara anviandbar som en forklaringsmodell f6r den totala pdverkan pa kroppen som multi-
handikappade far vid tréning i vanlig elrullstol.

Fisher et al (1992) har utvecklat Jean Ayres teori om sensorisk integrering till att
omfatta nya mélgrupper med diagnosticerade neurologiska skador och utvecklingsstérning.



Den hypotes som vigleder behandlingen underbyggs av foljande antaganden. Forbattrade
mojligheter till 6kat sensoriskt intag i samband med en meningsfull aktivitet och plane-
ringen och organisationen av ett anpassat beteende - i férhallande till aktiviteten - kommer
att forbéttra centrala nervsystemets forméga att bearbeta och integrera sensoriskt intag. Denna
process forbéttrar den begreppsliga och motoriska inldrningen.

Min egen reflexion dr att om médngden hjdrnvdvnad dr mindre &n normalt, ojimnt
fordelad eller skadad sa foreligger samma behov av forbattrade majligheter till 6kat sensoriskt
intag. Kanske det behovet till och med 4r dnnu storre eftersom antalet hjérnceller som finns
maste utnyttjas sé effektivt som mojligt. Nervbanor som inte brukas degenererar. I en nor-
mal hjdrna méarks det inte s mycket men for en hjarnskadad gor det en avsevird skillnad.

Teorin grundas pé flera antaganden. Centrala nervsystemet &r plastiskt - en grund-
laggande tanke som gor det rimligt att anta att en forbéttring av centrala nervsystemets
funktion dr mgjlig genom riktad, kontrollerad taktil, vestibuldr och proprioceptiv sensorisk
stimulering. Processen sensorisk integrering utvecklas i en sdrskild ordning -malet &r att
genom att ge sensoriska och motoriska erfarenheter understédja utvecklingen av vissa
hjarnnivaer (primért subcorticala) och dérigenom frimja hjdrnans mojlighet att fungera som
en integrerad helhet. Hjdrnan fungerar som en integrerad helhet men dr sammansatt av sys-
tem som dr hierarkiskt ordnade. Utvecklingen av de ldgre nivierna sker fore de hogre och
utvecklingen av de ligre dr en forutsittning for de hogre corticala nivierna. Adaptivt bete-
ende dr meningsfullt och mélinriktat. Aktiv rorelse av den egna kroppen ger vestibuléra,
proprioceptiva sensationer som organiseras i hjirnan och tros utgora basen for utvecklingen
av neurala modeller eller minnen av ’hur det kénns™ att rora sig. Dessa utvecklas i sin tur till
liknande modeller eller minnen av vad som uppnés med en funktionell rérelse, veta ”vad
man gor” och organisera “hur man gor det”. Minnena anvidnds sedan som bas for att ut-
veckla alltmer komplexa rorelser. Médnniskan har en inre drift att utveckla sensorisk integre-
ring genom att delta i senso-motoriska aktiviteter. Inre drift kan ses i uppspeltheten, sjalvfor-
troendet och energin som barnet utvecklar i en aktivitet. For att en aktivitet ska vara me-
ningsfull méste barnet ha kontroll 6ver och vara i stdnd att forstd, sammanviva den sensori-
ska upplevelsen. Om en aktivitet &r meningsfull eller €j beror av hur barnet upplever den och
inte vad omgivningen upplever (Fisher et al).

Mitt val att utgd fran teorin om sensorisk integrering grundar sig darfor ocksa i att
man enligt teorin 1 behandlingssituationen utgér fran att barnet ska kunna styra och péverka
den aktivitet som ska anvindas, att det barnet gor ska vara meningsfullt for barnet och att
aktiviteten ska vara utvecklande och kréva adaptiv respons. Dessa forutsittningar uppfylls i
elrullstolstraningen. Den ger barnet mojlighet till sjdlvstyrande, den ger en positiv och me-
ningsfull upplevelse och den ger mdjlighet till utveckling av dess formaga. Traningen kraver
aktivt deltagande av barnet och kan inte jimforas med andra former av passiv sinnes-
stimulering.

6.4 Multihandikappade barn

Multihandikappade barn dr en svar grupp att arbeta med. De har ofta ett stort antal tekniska
hjalpmedel och behov av speciella sittstdllningar for att optimalt kunna nyttja sin funktio-
nella forméga. Det &r inte alltid enkelt att placera barnen rtt i deras hjdlpmedel med alla
instdllningsmaojligheter och tillbehor. Den motivation vi kan skapa hos barnet for olika akti-
viteter 4r mycket beroende av vir formaga att kommunicera vart budskap pé ritt satt till
barnet och var formaga att ta till vara de svar vi faktiskt far om vi bara ar tillracklig upp-
mirksamma pa barnets reaktioner.

Johan forsoker hitta ett monster for hur han kan péverka rorelsen och omgivningen. Varierar
rorelser och ljud bade i nyanser och intensitet, provar en min med indragna mungipor. Forsoker



forsta hur han ska gora for att fa igdng rorelsen som han uppenbart tycker om. Far tydligen ett visst

intryck att minen &r anviandbar eftersom han anvinder den sa frekvent mot slutet av trdningen.
Johan forefaller att minnas vad som hénde forra gangen. Forsoker anvinda sin speciella min

med mungiporna igen men inte flitigt. Far inte tillrackligt med gensvar for att forstarka monstret.

Hénder det for manga ganger att vi inte ger barnet gensvar pé de signaler det forsdker
sdnda har det svart att utveckla ett positivt samspelsmonster. Om vi inte kan forstd barnet
upphor sé& smaningom dess anstrdngningar till kommunikation. Asplund (1987) forsoker
forstd det elementédra minskliga beteendet som en dialektik mellan social responsivitet och
asocial responsldshet. Véander vi oss till ndgot sa vinder vi oss samtidigt frén ndgot annat.
Den sociala responsiviteten kommer av sig sjdlv medan den asociala responslosheten lérs in.
Minniskan dr en socialt responsiv varelse som lever upp i ndrvaro av andra, i interaktion
med omgivningen. Individens aktivitetsniva blir hogre tillsammans med andra &n i ensam-
het. Om gensvaren fran omgivningen uteblir blir hon till slut asocialt responslés.

Var tolkningsférmdga

Vi har svart att tolka, férsta nar handlingarna, kommunikationen inte forstarks med ljud - vi
dr sa sprakstyrda 1 vAr kommunikation, vi har svart att stilla om till andra finare, subtilare
kommunikationsformer - vi méste skirpa var uppmérksamhet, stilla om vara kanaler och
iaktta mer med synen dn med hdrseln. Vi har 6vat upp en sérskild modell, kod {6r var for-
maga att kiinna igen, uppfatta och tolka andras uttryck for reaktioner, kdnslor osv. Den
modellen bestar av monster blandade av sdndning pa olika kanaler som gester, mimik, ton-
fall och kroppssprék som vi lart oss forsta som glddje, sorg, ilska, irritation osv. Nyansrike-
domen &r stor och monstren véxlar i snabbt tempo. Véara mottagningskanaler dr anpassade
efter dessa forutsattningar. Darfor dr det mycket svart for oss att byta till en annan modell for
mottagning, registrering och tolkning, att byta till de multihandikappades séndningssystem.
De siander med samma kanaler - motorik, mimik, ljud, men pa andra frekvenser én de vi ar
tranade att anvénda. Tempot dr annorlunda, de vixlar monster 1dangsammare och har begrin-
sad nyanseringsforméga pa grund av de olika handikappens begransningar. Det kraver mycket
motivation och engagemang fran omgivningen for att forsoka byta modell och uppfatta
sandningen pa de andra frekvenserna, att kdnna igen monster trots langsamt tempo och
fataliga nyanser i uttrycket. De som brukar ha storsta motivationen att klara modellbytet &r
fordldrarna eftersom det underléttar och frimjar deras samvaro med barnet sa patagligt.

Videodokumentation av barnet i aktivitet

Framstegen kommer sakta och dr mycket sma, gradvisa. Det krdver stort tdlamod och krea-
tivitet att hitta ritt niva och ritt aktivitet for att frimja barnets utveckling. Den l&nga tid det
kan ta innan en insatt trining ger resultat kan fa den mest ihdrdiga att ge upp. Minnet sviker,
man minns inte 14ngre hur aktiviteten utférdes manader tillbaka och ser inte de smé nyans-
fordndringar som skett. Regelbunden videofilmning av barnet i traningsaktiviteter dr ett
mycket bra hjalpmedel f6r att dteruppliva minnet av barnets tidigare funktion. Den &r ocksd
bra fér den nédvindiga processen att med jdmna mellanrum noggrant studera barnets aktivi-
tet och beteende i detalj upprepade ganger. Med filmens hjilp kan vi f4 upp 6gonen f6r sméa
detaljer som visar pa fordndring i barnets formaga och dess sma forsok till uttryck som
passerar oss obemirkt i verkligheten. D& gér allting sa snabbt, vi dr inriktade pé barnets
agerande med handen i den speciella aktiviteten och vi hinner inte iaktta helheten. Dess-
utom &r vi sd ovana att iaktta barnets speciella modell for kodning av uttryck att vi inte kan
forstd och tolka det vi ser. Det tar tid innan vi 1ir oss se och utvecklar en forméga att uppfatta



barnets modell och kan ge dterkoppling pa dess uttryck.

Anna blir oroad nér hon for forsta gangen far elrullstolen att rotera baklénges. Anvander den
nyforvérvade stoppmetoden att ta bort handen fran spaken. Hon forstar inte vad som hénder, varfor
stolen gér bakat. Ingen ger en forklaring av vad som hénder och hon kan inte se vad som finns bakom
henne. Blir oséker och vill inte kora, drar dérfor bort handen géng pa gang. Forsoker signalera sin
osékerhet till omgivningen. Alla som star omkring henne &r inriktade pé att fa hennes hand att stanna
kvar pé spaken och ser inte hennes ansikte. Hon visar upp sin formaga genom att kora runt forst ett
varv och sedan ytterligare ett. Forst da sldpper omgivningen uppmérksamheten pa hennes hand och
ser hennes signaler i ansiktet och hon fér vila.

Barnets familj och den personal som arbetar i dess nédrhet har alla samma behov av
denna metod for att utveckla sin forstaelse for och aterkalla minnet av barnets tidigare funk-
tion.

Utvecklingspotential - begrdnsningar

Barnen har en utvecklingspotential - men vem som helst ser inte detta. Det beror pé att
barnens yttre hinder dr si begridnsande och att vi inte forstir deras kodning av uttryck.

Annas mamma sager att det dr viktigt att inte 1asa sig till en bild av Anna och ddrmed begrinsa
sina forutséttningar att se hennes utvecklingsmojligheter.

Fordldrarna har oftast den bista formégan att se deras inre formaga och tolka dem,
men tror inte alltid pé sina egna sinnen dérfor att experterna inte kan se samma saker som de
sjilva. Det dr naturligt att en expert som traffar barnet en minimal tid jimfort med for-
dldrarna i minga avseende kan missa sma nyanser hos barnen, undgé att se deras speciella
kommunikation, som fordldrarna i sin dagliga kontakt blivit vana vid. Mojligen &r det en del
av forédldrarnas tysta kunskap om barnet, en kunskap som det inte dr sa 14tt att sitta ord pa,
en kunskap som det inte dr sa latt att hdvda gentemot expertisen. Dérfor kan specialisters
auktoritdra utldtanden ofta cementera en bild av barnet som inte 6verensstimmer med deras
verkliga kapacitet. Naturligtvis férekommer ocksé en 6vertro pa barnens formaga men i de
fall det géller handlar det oftast om en svarighet att bearbeta situationen att ha ett svart
handikappat barn. Man végrar inse begrdnsningarna, stiller for stora krav pa barnet och ser
pa dess utvecklingsforméga med alltfor positiva glasdgon. Hoppet och optimismen maste
naturligtvis alltid finnas for att apatin inte ska infinna sig, men det bésta for barnet och for
traningen ar att kraven dr ndgotsanir realitetsanpassade.

Foérstdelse, upprepning, konsekvens och kontinuitet

Vért arbete ar att understddja och framja barnens utveckling, ge dem utmaningar pa rétt
niva, inte for svéra, inte for latta. Lata barnen fa hélla pa tillrdckligt linge med ett moment
for att det ska hinna bli integrerat, automatiserat. De neurala modellerna, minnena méste fa
tid att stabiliseras (Ayres; Fisher et al). Ar triningen for omvixlande uppnas aldrig stabilise-
ringen av modellerna av vad man ska gora och hur man ska gora det. Ofta ar det vi vuxna
som har storsta behovet av omvixling - det maste vi hdmma - det ir inte vara behov som ska
styra utan barnens. Uttrdkning och leda innebir enligt Asplund inte alltid 1&g vakenhets- och
aktivitetsniva - ibland medfor den istéllet forh6jd aktivitet och rastloshet hos oss (Asplund
1967). Det enda séttet att fa ndgot resultat av triningen ar att efterstrdva upprepning - upp-
repning, konsekvens och kontinuitet i triningsmomenten. Om vi inte kan hejda vart behov
av omvaxling gor vi byten av moment for ofta. Har vi inte tdlamod att vénta ut barnet far det



aldrig en chans till automatisering av en handling i en aktivitet. Det normalutvecklade bar-
net gor otaliga upprepningar av nya handlingar innan de operationaliseras, automatiseras.
Eftersom det gor upprepningarna till stor del utan var medverkan och uppmérksamhet re-
flekterar vi inte Gver hur ménga upprepningar det gér innan det behérskar aktiviteten (Sonksen
et al). Med detta i atanke kan man skapa sig en bild av hur tallamodsprévande det blir nér vi
medvetet ska medverka till att det multihandikappade barnet ska fa samma méangd upprep-
ningar. Detta ricker dnda inte eftersom det hjirnskadade barnet har sé svért att tolka verklig-
heten. Den bristande sensoriska integreringen gor att det krdvs d&nnu mer upprepningar un-
der mycket l4ng tid utan diskontinuitet for att det ska gé att uppna nagra resultat. Dessa blir
kanske ganska sma trots trdning men nog sa viktiga i det multihandikappade barnets och
dess familjs perspektiv.

Positiva forvintningar har en magisk kraft

Det multihandikappade barnet kan inte forklara hur det forstar sitt handlande och interagerande
med objekt och personer. Det kan inte forklara och berétta om sina upplevelser av en aktivi-
tet. For att utveckla sin formaga behover de bekriftelse av sina handlingar och hjilp att
kommunicera sina upplevelser. Vi maste ge den hjédlpen genom att prata om vad som hénder,
med vem och med vilka foremal.

Naér assistenten forsoker fa honom att uppmérksamma klickandet niar man ror pa spaken,
satter hans véinstra hand pa spaken och sidger “kénn, kidnn”, bdjer han huvudet framét och vrider det
at hoger. Tittar sedan bort &t vénster och borjar lata lite smaknorrande, drar samtidigt bort véinster
hand fran spaken. Assistenten tar vénsterhanden, sétter den pa spaken och guidar korning, Johan
sldpper sa fort assistenten sldpper. Later knorrande, gér huvudvridningar och lutar lite at hoger.
Sedan sitter han lénge tyst och alldeles stilla, tittar & hoger dér assistenten finns. Jag sdger “kon-
stigt”, assistenten "han ténker”, jag “’ja det &r det jag ocksa undrar om han funderar”. Assistenten ”du
maéste ta 1 spaken dir”, ”det dr en spak det dér du fick hélla i”, ”da ror det pé sig”. Johan gungar fram
och tillbaka i stolen med &verkroppen. Assistenten “nej, det ddr gar inte”, ’da ror det inte sig, du
maste ta i spaken”.

Det ar viktigt att vi tolkar det skeende vi kan se hos barnet positivt, utan att for den
skull vara omedvetna om att det dven finns negativa tolkningar av samma skeende. Om vi
tolkar det vi ser som ett intentionellt beteende ger vi barnet ledtradar for hur det ska kunna
handla och signalera for att styra och paverka omgivningen. Detta kan 6ka barnets motiva-
tion att utforska och experimentera genom sina handlingar och signaler. Forstielsen for det
som hédnder och begreppen for handlingarna kan befédstas. Barnet kan fa en kénsla av att
kunna interagera och paverka omgivningen. Enligt Brodin bidrar en positiv tolkning av
barnens aktivitet “som om” den vore intentionell till att barnen l4r sig kommunicera. Barnet
tillskrivs en avsikt med en viss handling/gest och kan ddrigenom utveckla sin forstéelse och
omgivningskontroll. Att tolka positivt skapar mojligheter for utveckling av barnets formaga,
att tolka negativt stéller hinder i vigen.

6.5 Traning med elrullstol

Rérelsehinder och trining i elrullstol

Fysiskt handikappade barn som &r utan mojlighet till sjdlvstindig forflyttning paverkas pa
manga sitt: minskade mojligheter till lek och utforskande betyder att barnet utsétts for farre
stimuli och mindre erfarenhet av kontroll 6ver omgivningen. Resultatet blir att barnet ut-



vecklar en passiv stil i interaktionen med ménniskor, leksaker och verktyg. Motivationen
paverkas svart av oférméga och frustration, och detta i sin tur gor barnet mindre benéget att
prova lekfulla och utforskande aktiviteter som &r vitala for utvecklingen och tillignandet av
nya formagor. Resultatet dr en cirkuldr och skadlig process. Forflyttning bor darfor inte ses
som ett mél i sig sjdlv, men som en aktivitet sammanldnkad med alla aspekter av barnets
personliga utveckling av intellektuella, fysiska, kommunikativa och sociala aktiviteter. (Call
center 1988)

Nedsatt synfunktion och trining med elrullstol

Nedsatt synfunktion inverkar negativt pa barnets initiativformaga till att utforska och mani-
pulera olika féremal och omgivningar. Med begrinsad information via synen &r det svart att
utveckla nyfikenhet och motivation (Sonksen et al). Barn med nedsatt synfunktion &r ofta
mycket rddda om sina hinder vill inte att man tar i dem och vill ogérna sjidlv hélla i nagot.
Detta dr mycket begransande for deras utveckling (Granlund och Olsson). Multihandikapp
tillsammans med synhandikapp ger en ackumulerande begrénsning av utvecklingsforméigan
(L. Nielsen).

Manga tycker kanske att det forefaller orimligt att sétta ett barn med mycket svart
nedsatt synfunktion i elrullstol. Egentligen ar det inte s orimligt som det forst verkar. Per-
soner med blindhet/svart nedsatt synfunktion men utan rorelsehinder lir sig s smaningom
att forflytta sig i rummet med hjilp av sina andra sinnen. P4 samma sitt forhaller det sig med
de multihandikappade barnen i elrullstol. Deras utforskning av rummet ar bara mer konkret
och utgors av kollisioner, krockar med begransningarna. Detta sétter sina spar pé inventa-
rier, dorrposter och véggar, och tar s& mycket langre tid.

Barnet méste fi kdnna att det ar tillatet att krocka oavsett att det sétter spar. Néar barnet
kor in i ndgot miste man hélla tillbaka utrop och uppjagade kommentarer som gor barnet
osdkert eller ger det ledtraden att det dr ndgot farligt som hinder. Den sortens reaktioner kan
fa barnet att stanna upp och bli passiv eller att skrika, grita av rddsla (Sonksen et al).

Anna rékar ta litet extra fart och kor in i ett litet bord. Det skramlar och later, alla rusar till och
ska hjdlpa Anna att justera sittstédllningen och handen. Hon sldppte spaken nér hon spritte till av
ovésendet. Jag fragar “blev du rddd” och Anna borjar lata, jag séger att “rékade du krocka - ingen
fara - det far man gora” Anna later igen. Mamma ger ocksé stod att det inte var farligt sedan gér det
bra igen.

Skrammer man barnet kan man siledes hindra deras fortsatta initiativ till att kdra och
utforska genom kollisioner. Barnet behover hjélp att forstd vad som hénder. Den hjilpen ger
man bast med lugna, enkla kommentarer om vad som hénder nir det plotsligt tar stopp,
bullrar och skramlar. Det bésta &r om barnet far mojlighet att koncentrera sig pd utforskningen
med kollisionerna. Ge det gott om tid att stanna upp och fundera, s det hinner tolka och
integrera betydelsen av vad som hénder. D4 kan horselintrycken och de proprioceptiva in-
trycken tillsammans med de begransade synintrycken och de forklarande kommentarerna
hjalpa barnet att skapa en inre bild av rummet. (Sonksen et al).

Multihandikapp och mdéjligheter med trdning i elrullstol

Det &r viktigt att forstd det multihandikappade barnets forutsdttningar nir det placeras i
elrullstolen. Fran att forut ha forflyttats med andras hjilp i en tillvaro som ar svar att forsta,
placeras barnet i en stol som ger forutsittningar till egen forflyttning. elrullstolen &r ett
verktyg for att kunna uppleva och péverka sin egen rorelse, for att kunna paverka omgiv-



ningen och for att kunna kommunicera. Nir barnet far uppleva att det styr nagot sjélv, kan
fordndra sin position i rummet far det en béttre uppfattning om relationerna mellan sig sjalv
och omgivningen. Intresset for att anvinda sina sinnesférmagor 6kar, uppméarksamheten
stiger och aktivitetsnivan hdjs (Asplund 1987). Nar barnet sjélv kan fordndra sin position i
rummet 6kar mojligheterna till interaktion och kommunikation. Far mdéjlighet att vélja, kan
aka till eller fran ndgon/nagot. Barnet kan genom att krocka med inredning, vdggar, dorr-
poster skaffa en inre bild 6ver hur ett rum ser ut. Kan utveckla nyfikenhet fér vad som
hénder pa lite ldngre avstdnd. Om barnet kan komma till eller p&verka personer/féremél som
befinner sig ldngre bort blir det mer intresserat av vad som hénder utanfoér den nirmaste
omgivningen.

Slingstyrd elrullstol och fri korning med vanlig elrullstol

Elrullstol med automatisk slingstyrning ar det elektroniska forflyttningshjalpmedel som ib-
land erbjuds till multihandikappade. Flertalet far dock aldrig ndgon moéjlighet att tréna sjilv-
standig forflyttning med elektronisk hjélp. Skillnaderna mellan slingkérning och fri kérning
och hur dessa péverkar barnets mojligheter kan beskrivas som foljer.

Vid forflyttning i elrullstol med automatisk slingstyrning ar korningen 1st till en viss
bana och dérfor bara sjilvstindig i en del avseenden eller till en viss del. Barnet véljer sjilv
ndr det ska kora eller stanna. Det kan ocksd vilja riktning framét och bakat sjdlv. Med
utvidgad specialslinga kan man dven fa valmdjlighet att svinga vanster eller hoger (Handikap-
pinstitutet; Winnberg & Paulsson). Det gér inte att rotera med elrullstolen pé slinga och det
gar inte att kora utforskande, experimenterande.

Med fti kérning kan barnet forutom riktning sjilv vélja att krocka eller att vdja infor
hinder. Det kan ldra sig bemistra rullstolen och rummet, gora vigval och utvidga sin sfér i
sin egen takt. Barnet kan fritt pdverka sina interaktionsmal, dka till/fran ndgon, ndgot. Un-
dersdka vad som hénder i ett annat rum, visa att det inte vill vara med i en aktivitet langre
(Call center; Paulsson & Christoffersson; Butler; Birath). Ett multihandikappat barn fir med
fri korning i elrullstol stérre moéjligheter till intensiv kroppslig upplevelse, intensiv visuell
upplevelse, auditiv och rumslig stimulering och upplevelse av egen handling, paverkan.

Det multihandikappade barnet med svéra stérningar i sensoriskt intag och senso-
motoriskt uttryck har stora svarigheter att byta styrmedel, styrmetod for att kora elrullstol.
Utvecklingen av de neurala modellerna sker fortlopande fran det att barnet far sin forsta
erfarenhet i elrullstolen, oavsett om den kors med eller utan slingstyrning. Om man borjar pa
slinga och sedan forsdker ga over till fri korning kan man forvinta sig stora svarigheter vid
Overgangen for de barn som har nedsatt forméga att forsta och bli forstddda av sin omgiv-
ning. De neurala modeller barnen byggt upp gar inte att anvinda langre, méaste ersittas helt
eller delvis. Skillnaden i svarighetsgrad mellan styrmetoderna blir for stor att 6verbrygga
och det &r séllan dessa barn kan ta steget fran slinga till fri kérning (Bohuslandstinget).

Ordinationskriterierna for elrullstol behover fordndras

De ordinationskriterier som finns for elrullstol forutsitter att man ser som direkt mal, att den
dr ett hjdlpmedel for att uppna sjélvstindig malriktad forflyttning. Av den anledningen har
det varit ytterst svart att fa ordinera sa kostnadskrivande hjidlpmedel som elrullstol till multi-
handikappade med stord synfunktion. Det har blivit alltfor svart att se hur det direkta mélet
ska kunna uppnas, har tett sig som en omdjlighet. Om man forskjuter perspektivet till att se
sjdlvstindig rorelsetraning som direkt mal och sjdlvstindig malriktad forflyttning som indi-
rekt mal kommer det att fordndra kriterierna for ordination ganska radikalt (Eklund, 1993).



Sjalvstindig forflyttning har stor betydelse for barns utveckling. Dérfor dr det angelédget att
gruppen multihandikappade barn far tillgang till att trina denna formaga. Det indirekta ma-
let sjalvstindig malriktad forflyttning kvarstar, 4&ven om det kanske aldrig kan uppnas eller
uppnés forst efter ménga &rs trining.

Perspektivskifte - vad dr malet med trdning i elrullstol

Det ar viktigt hur det handikappade barnet upplever en aktivitet - inte hur vi runt omkring
tror och tycker att den ska upplevas (Fisher et al). Det som vi bara ser som en trining till
egen forflyttning har helt andra dimensioner for det multihandikappade barnet. Dessa kan vi
bara ana och gissa oss till eftersom barnen har si ytterst begrinsade uttrycksmojligheter.
Forst méarks oro, passivitet infor nagot nytt (Sonksen et al). Det hinder frimmande saker 1
den svartolkade verkligheten. Nir tryggheten atervdnder spirar nyfikenheten, dkar lusten
for rorelseupplevelsen. Att snurra runt sittande i elrullstolen kanske ger samma lustupplevelse
och kittlande som att &ka karusell. Det gér objektivt att utldsa glddje och fascination i bar-
nens ansiktsuttryck under rotationen (Asplund 1987). Det vi vill uppnd men en aktivitet,
traning dr kanske inte det som ar viktigast for barnen just d&, men kan bli det i framtiden om
vi forsoker forsta barnets utgdngspunkt och later det tridna efter sina egna forutsittningar, i
sin egen takt.

Sjdlvstindig rorelsetrdning

Det ar mycket mer elementdra upplevelser dn mélriktad forflyttning som &r det intressanta
for barnet 1 triningens initiala skede. Detta dr oerhdrt viktigt att tinka pa. Det dr vi vuxna
som ger barnet signaler om det lyckas eller misslyckas i den aktivitet det utfor. Vi maste vara
medvetna om vilka signaler vi ger barnet. Om vi visar barnet att vi tycker att det misslyckas
ndr det inte kan kora till mamma eller pappa. Om vi inte visar att det lyckas nir det kor runt,
runt med elrullstolen, da har vi skapat det forsta hindret for en god utveckling. Kan vi dire-
mot berdmma och uppmuntra barnet bara det kér 6ver huvud taget, di har vi kommit en bra
bit pa vigen mot framsteg. Vi skapar ingen kénsla av frustration hos barnet som dédrigenom
far mojlighet att utvecklas i sin samverkan med verktyget, elrullstolen i sin egen takt. Vi
utsdtter det inte for det orimligt stéllda kravet malriktad forflyttning, som &r langt utanfor
barnets egen intressesfar och uppfattningsférmaga.

Nar Anna sdtts till ritta och far hjélp att sitta vanster hand pa spaken borjar hon kora runt, runt
at hoger. Stannar och kor igen flera ganger. Skrattar och ser glad ut om och om igen. Stannar och
tappar greppet om spaken, far hjélp att fa tag igen. Anna bojer sig framit med huvudet och tittar pa
handen. Haller annars mest huvudet bakét. Detta fortsdtter en stund till, Anna fortsétter kora tyst och
uppmérksam.

P4 en mer elementdr niva upplever barnet rorelsen som ett sjdlvindamal. Det har
ingen annan forvantan pd maluppfyllelse dn att fa lustupplevelsen av rérelsen i kroppen och
den tillfredsstills pa ett ypperligt sitt vid fri korning i elrullstol. Barnet dr initialt mest
upptaget med att utforska sambandet mellan styrspak och rorelse, genom att kéra runt i
sndva - vida cirklar, pa stillet osv. Det kan inte styra, forstar inte riktning, bara att det hinder
nagot, att det ror sig nir det tar i styrspaken - om ens det. I bérjan dr aktiviteten i stolen
ganska slumpmassig. Om barnet inte forstdr sambandet med styrspaken trots att handen
guidas dit kan det borja gunga, stampa osv for att starta rorelsen. Sedan borjar den slump-
massiga aktiviteten tillsammans med guidningen organisera en struktur av neurala modeller,
minnen som skapar forstaelse for sambandet mellan styrspaken och rorelsen i kroppen nér



stolen ror sig (Ayres). Detta dr en process som genomgéis med mycket olika hastighet for
varje barn, beroende dels av barnets specifika handikapp, dels av dess alder.

Elrullstolen kan fér malgruppen ses som ett medel for att uppna forstaelse for sam-
bandet mellan orsak och verkan; som ett medel f6r objekt- och verktygshantering (elrullstolen
ar ett verktyg for forflyttning); att man kan forflytta sig i olika riktningar i rummet; att forsté
sig sjdlv som ett jag som é&r skilt frdn omgivningen; att gora skillnad pé kinda och vélbe-
kanta personer, miljoer; att kunna kdnna forviantan infor ett skeende; att kunna uppfatta
meningen med aktiviteten; att kunna forutse konsekvensen av sitt handlande.

6.6 Tankar om trdningens genomforande

Initiering av trdningen

Elrullstolen, verktyget som triningen utfors med kan inte i sig sjdlv dstadkomma en utveck-
ling av barnets formaga. Den dr inte oviktig. Den kan ge effekt pa hela kroppen, fungerar
direktverkande pé alla sinnen. Men tridningen fungerar inte utan en motiverande initiering
till omgivningen.

De som finns runt det multihandikappade barnet behover fi ett trovardigt och 6verty-
gande budskap om meningen med traningen, grundat pa erfarenhet och kunskap. Det ar
viktigt att kunna referera till triningar av andra barn med likartade svarigheter. Visa video-
inspelningar av resultaten om de andra barnens fordldrar tillater det. Det fordldrarna fér se
paverkar deras motivation mer &n det de fir hora. Det dr dven av vikt att kunna ge foréld-
rarna rimliga forklaringar och svar som de kan forsta, pa frdgor som har sin grund i farhdgor
om negativa effekter av triningen. Nér vil traningen borjat med deras egna barn dr upplevel-
sen av den utveckling de ser hos barnet en starkt motiverande faktor.

Nar man ger budskapet om meningen med trdningen ar det viktigt att podngtera tids-
aspekten. Det kan ta mycket lang tid innan resultaten kommer, ibland manader och ar. Det
kan komma perioder av stagnation och till och med tillbakagéng i utvecklingen av formagan
att kora med elrullstolen. Sist men viktigast, det dr inte sdkert att barnet kan utveckla mal-
riktad forflyttning. Det &r ndgot som bara tiden kan utvisa.

For att omgivningen ska kunna ha rimliga krav pd vad barnet ska klara nér det far
mojlighet att trdna i elrullstol dr det nddvandigt att dstadkomma ett gestaltskifte i deras
tankevirld. Fa till stdnd en dndrad syn pé vad dr som é&r det direkta malet och vad som é&r det
indirekta mélet med traningen (Eklund). Ur vart vuxna, invanda perspektiv dr en elrullstol
ett verktyg for forflyttning mellan olika punkter utifrdn bestimda mal och avsikter. Det &r
malinriktad sjdlvstdndig forflyttning som vi ser som det direkta mélet. Ur barnets perspektiv
ar det malet mycket avldgset. Barnets direkta mal dr upplevelsen av rérelsen. Den sjalv-
producerade rorelsen dr en starkt motiverande faktor for barnet. Barnets perspektiv maste f4
styra, det dr dess utveckling som ska frimjas och det sker genom att vi stéller rimliga krav pa
vilka méal barnet ska uppnd. Alltsd méste vi se rorelseupplevelse som det direkta mélet och
malinriktad sjédlvstindig forflyttning som det indirekta malet.

Trdningsrum

Det multihandikappade barnet med nedsatt syn/horselfunktion har behov av att fa sin tré-
ning i ett mindre rum med nérhet, i motsats till det rorelsehindrade barnet utan tilldggs-
handikapp som har behov av att tréna i ett storre rum med bra svingrum. Ett mindre rum
med ddmpat ljud och vanlig lekrums-, bostadsrumsinredning ger béttre forutsattningar for



det multihandikappade barnets upplevelse av rummet, omgivningen (L. Nielsen). I ett stort
tomt rum ar det for 1angt till foremal och viggar, finns inte tillrdckligt med kontraster for att
det ska gé att urskilja rummets begriansningar. Akustiken dr ofta dalig, det ekar och elrullstolens
olika ljud forstérks pé ett obehagligt sétt. Det dr ingen miljé som kan ge barnet en kénsla av
trygghet och nérhet.

Metodik

Barnet kan kinna sig otrygg och orolig av att sitta i en ny obekant stol som ger nya sensori-
ska intryck och upplevelser. Darfor ar det viktigt att ge barnet rorelseupplevelsen sa fort som
mojligt. Den forefaller vara en s positiv upplevelse att den kan slidcka ut rddslan for det
okdnda.

Johan &r i en milj6 som inte dr helt obekant eftersom han kommit relativt regelbundet till
lekterapin tidigare. Elrullstolen och det som hinder i den dr ddremot nytt. For det mesta har nyfiken-
heten och upplevelsen av rorelsen 6verhanden. Johan som annars brukar ha mycket svért att accep-
tera nya sitthjdlpmedel har inte protesterat som han brukar genom att stricka sig raklang bakat, for
att visa att han vill ur. De andra intrycken har troligen tagit 6verhanden.

Anna tittar - kor - stannar, flera ganger. Tittar framat en kort sekund sedan uppat igen, kor,
stannar, tittar, tycks fundera mycket, upprepar samma procedur igen.

Bra om barnet accepterar att man guidar dess hand till spaken och hjilper det att
kdnna pé den, att utforska var den sitter. Sedan guidar man barnets hand pa spaken och kor.
Forst en kort bit, sedan en ldngre, provar med rotation. Under guidningen ger man begrep-
pen for de delar man anvénder, for de handlingar man gér nir man kor - spaken, héll, tryck
osv. Det ér viktigt att anvinda begreppen konsekvent, ge barnet tid att fundera och inte prata
nagot ovidkommande under trdningen. Titta hela tiden uppmérksamt pa barnets reaktioner.
Nodvindigt att forcera barnet en smula, men inte 6ver vad det klarar av.

Vi upprepar, upprepar och upprepar. Guidar later Johan fundera, guidar igen. Slutligen gor
han motstand mot att jag vill fora hdnderna till spaken, lyfter upp bégge hdanderna i hdjd med huvu-
det, stampar hért med vénster fot och borjar sedan klappa med vénster hand pé hoger. Jag lirkar med
honom och nér jag guidar bakifran igen och kor framét slutar Johan stampa men har vénster fotblad
uppbdjt med hélen pa fotplattan. Han tittar intensivt pa vara hander under ett par sekunder - tvd meter
framat.

Nar barnet klarar av att bli guidad under kérning provar man att slappa dess hand och
ser om det haller kvar handen pé spaken utan hjilp. Detta moment kan f& upprepas under
lang tid innan man far beldningen att barnet haller kvar handen och kor nigra sekunder sjélv.

Guidningen av barnets hand till/pa spaken bor s& snabbt som mojligt 6verga frén
barnets hand till dess handled, underarm. Genom att man héller pd handen fér barnet flera
sensoriska intryck som det har svart att sdrskilja. Spaken ger intryck fran handens insida och
guidarens hand ger intryck frdn handens utsida. Den diliga differensierings-forméga och
kroppsuppfattning som barnet har gor det svart att sdrskilja de olika intrycken. Detta forsva-
rar dven barnets mojlighet att fa en upplevelse av sin egen paverkan péa vad som hénder.

Om barnet saknar forstéelse for orsak - verkan dr det viktigt att barnet fir manga
tillfdllen att sitta och fundera 6ver vad det dr som hénder. Véanta ut nigon signal som kan
vara ett tecken pa att barnet vill att elrullstolen ska rora sig igen.

Johan later med nytt ljud, gungar héftigt med 6verkroppen, later och drar in mungiporna i
munnen. Assistenten borjar guida hans hand till spaken och kdr, ndr Johan sldpper spaken stoppar
han in vénster hand i munnen och gungar samtidigt som han later lite rytmiskt med gungningarna.



Assistenten fragar “ska du kora igen?” och for hans hand till spaken och backar. Johan tystnar,
slapper spaken och stoppar in handen i munnen igen, stampar med vénster fot och later med ett nytt
ljud. Detta upprepas om och om igen.

Det kan fordas ménga tillfillen d& barnet upplevt att stolen rort sig utan att ndgon
varit intill innan det forstar sambandet mellan joysticken och elrullstolens rorelse.

I borjan ar det alldeles nog att barnet 6ver huvud taget kor. Far en rorelseupplevelse
och en begynnande forstielse for orsak - verkan. Stegvis fortsétter utvecklingen med att
barnet stannar och kor igen med handen kvar pa spaken. Ett svart moment ar att sjilv hitta
tillbaka till spaken med handen om man har slappt den, nér den tréskeln dr forcerad har man
gatt in i en ny fas i utvecklingen.

Assistenten hjélper Anna att sidtta handen pa spaken och hon borjar kora en liten bit rakt fram,
stannar och tittar en stund. Assistenten manar pa henne ”ja kdr Anna”, och hon kor pa nytt runt men
sakta. Visar en antydan att provande 6ka och sakta farten vixelvis medan hon kor i cirkel, haller pé s&
i ungefir en minut. Bérjar skratta och lta nir hon kor. ”Ar det roligt?” fragar assistenten, Anna
svarar med ljud och ser glad ut.

Rotationen i elrullstolen &r ett uttryck for att barnet inte bemaistrar styrfunktionen.
Dérfor maste man tinka pa vilka krav man stéller pa barnets korning. Det gar inte att krdva
att barnet ska kunna kora till en viss person eller en viss plats. Detta forutsitter forstaelse av
styrfunktion och planering av korningen. Det 4r manga steg 1 kortrdningen som maste passe-
ras innan barnet kommer till den nivan.

Nar barnet 4r motiverat av den lustfyllda rérelseupplevelsen och sjilv klarar att hélla
kvar greppet om korspaken, da forst kan man borja trdna styrfunktionen med litt guidning
pa handleden. Det dr bra om man kan anvinda en hastighet som ar sa 1&g att guidningen gar
smidigt och samtidigt &r s hdg att man har kvar rérelseupplevelsen. Under guidningen gor
man barnet uppmairksamt pd vad som hdnder ndr man r6r spaken &t olika hall. Ger barnet
begrepp for olika riktningar, handlingar som har med styrningen av rullstolen att gora -
framat, bakat, svinga, backa osv. Detta dr svara rumsliga begrepp men far barnet hora ordet
och uppleva skeendet simultant kan det s sminingom integrera en forstielse av begreppen
i relation till sina handlingar. Konsekvent anvindning av begreppen och tid for bearbetning
av intrycken ar viktig. Ge barnet den tid det behover for att prova sig fram.

Det forefaller som att Anna borjar fa mer energi over for att uppméarksamma omgivningen,
bdrjar bli mer intresserad av vad som finns i ndrheten. Har ett lite utforskande beteende, funderar
over vad som hdnder och varfor. Hon verkar road av rorelseupplevelsen och borjar se att hon sjilv
kan péverka négot, ingen &r 1 nirheten och &nda ror det sig. Leker med mojligheten att &ndra hastig-
heten och forsdker mer och mer att titta framat dels mot handen och spaken dels mot omgivningen
som ror sig i forhallande till henne. Ger gensvar pa kommunikation och uppmaning.

G4 over till att guida enbart i situationer déar det behdvs for att undvika kollision.
Guida mycket litt, bara med pekfingret. Barnet ska kdnna att man sldpper det mer och mer.
Det ska fa uppleva att det sjdlv kan kontrollera stolens rérelse. I denna fas kan man borja
gbra sma forsok att kora korta strickor till eller fran personer.

Ibland 4r det rent motoriska svarigheter som utgdr en begransning. Kan ha svart att
gripa spaken volontirt, svért att korrigera greppet eller riktningen. Med 6kad forstaelse for
hur verktyget - elrullstolen kan anvindas dkar motivationen att viljemassigt forsoka kontrol-
lera sin motorik. Detta syns tydligt pa 6kad anspanning och koncentration. Ju fler gdnger en
manover lyckas desto storre blir motivationen.

En dag efter fem veckors traning vill Anna inte ha guidning av handen till spaken, drar bara
undan armen. Far sitta utan att vi stér henne, hon &r mycket koncentrerad. Bojer i hoger armbége och
forsoker striacka ut den i riktning mot spaken men har svart att se den eftersom den viljeméssiga



anstrangningen gor att hennes huvud bojs bakat. Anna gor ett flertal envisa forsok och lyckas till slut
pricka ritt, gripa om spaken med hoger hand och kora ivdg runt at vanster. Fortsattningsvis hidnder
det fler génger att Anna sjdlv tar spaken men det sker dndé ganska séllan. Det innebér rent synbart en
mycket stor anstringning for henne att gora det och forutsittningarna méste vara optimala for att hon
ska lyckas.

Det dr angeldget att undersoka hur man ytterligare kan stimulera nyfikenhet och mo-
tivation under rullstolstraningen. Till exempel genom att ge olika horselintryck, olika
proprioceptiva intryck och olika kinselintryck som dr beroende av underlaget man far kora
pa - material, ojimnheter och av rummet man kor i - storlek, akustik, hinder, luftstrémmar
(takflékt).

6.7 Den sociala miljon

Det finns manga faktorer i den sociala miljon som inverkar pd om det multihandikappade
barnet ges optimala forutsittningar till utveckling eller ej. Hydéns (1981) tolkning av den
materialistiska psykologins grundtanke &r..”att medvetandet hos den enskilda personen upp-
kommer genom att yttre handlingar, verksamheten, internaliseras, och pé s sétt blir till inre
verksamhet. Ddrav kan vi identifiera medvetandet som verksamhet eller aktivitet.”.. Lik-
nande tinkesatt finner vi hos Piaget, Bruner och Wallon” (sid 120). Verksamhet avser hand-
lingar som innebér att relationer upprittas till objekt, personer eller mal. Béde yttre beteen-
den och inre, psykiska handlingar kan vara verksamhet. ”Det dr genom den samhaélleliga
verksamheten som ménniskornas psykiska funktioner - perception, minne, emotioner, osv,
kan ges mojlighet att utvecklas.

Samhdllet och de handikappade

Det samhillsekonomiska ldget pdverkar instdllningen till ordination av kostsamma hdog-
teknologiska hjilpmedel for forflyttning och kommunikation till multihandikappade. Be-
démningen av hur man ska fordela resurserna mellan olika handikappgrupper kan paverka
de multihandikappades mojligheter negativt, sirskilt eftersom det &r svart att se deras fram-
steg pa kort tid. Resurserna satsas i forsta hand pa handikappade som férvéntas fa en positiv
utveckling. Det ekonomiska 14get &r ocksd avgorande for hur man tar hand om sina med-
borgare med speciella behov. Vard pa institution eller vard i hemmet. Stod till familjer som
skoter sina handikappade barn i hemmet, i form av personella resurser och/eller kontanter.
Satsning pa lokala och regionala specialresurser - habilitering, 1anshabilitering och special-
skolor - sérskola, resurscenter. Satsning pa utbildning av dem som arbetar kring och i famil-
jen. Satsning pé utveckling av de speciella verksamheterna.

Specialisternas kunskap och mdnniskosyn

Det kan ha stor betydelse for barnen och deras familjer vilka specialister de far traffa och
vilka relationer som utvecklas mellan dem. Den utbildning och erfarenhet specialisten har i
sitt yrke och den ménniskosyn han/hon har, praglar synen pa multihandikappade och deras
utvecklingsforméga. Utbildningens art och erfarenhetens langd dr avgdrande for vilken kun-
skapskélla man har att dela med sig ur. Férmagorna empati, inkdnnande och lyhérdhet ar
viktiga for att specialisterna ska ha en bra mdjlighet att vara det stéd foér barnen och famil-



jerna som asyftas. Specialister upplevs ofta som auktoriteter och kan som sddana utdva stor
péaverkan med sina attityder till barnens utvecklingsformaga. Samarbetsformaga ér en forut-
sattning for utvecklingen av en fruktbar samverkan mellan specialister pa olika nivier -
lokalt, l4net, regionen, hela riket. Om samarbetet styrs av revirtinkande och radsla for an-
dras idéer blir resultatet forodande for huvudpersonerna - barnen och familjerna. Olika bud-
skap om traning och utvecklingsmojligheter skapar bara forvirring och oro.

Omgivningens attityder

Barnet och familjen kan bli bemétta olika utifran vilket socialt ssmmanhang de lever. I olika
kulturer, inom olika trossekter, i olika sociala skikt bemdter man och virderar svaghet, han-
dikapp pa olika sitt. Det dr viktigt att vara/vara fordlder till nigon som ses, som uppmérk-
sammas som den individ han/hon &r trots handikappet. Vi bedoms oftast efter vara hand-
lingar och efter vad vi sdger. Hur ska man da bedéma barnet som ingenting goér och hur ska
man kommunicera med barnet som ingenting sdger? Det ar inte sé 14tt for dem som dr ovana
att veta hur de ska gora och vad de ska sdga. Det dr viktigt att sprida kunskap for att hdva det
framlingskap vi kdnner nir vi moter det som ligger utanfor det vanliga och kénda. Det dr
livet som ska ridknas inte bara arbete och produktivitet. De levande méste accepteras som de
ar oavsett svaghet eller handikapp.

Familjens sociala situation

Det kan inverka pd barnets forutsittningar vilken familj det fods till. Om det ingar i en
kirnfamilj, en ombildad familj eller har en ensamstdende fordlder. Om det har syskon, om
det bor sldktingar i familjen. Det 4r minga faktorer som péaverkar barnets utvecklingsmoj-
ligheter. Vad fordldrarna arbetar med, deras ekonomiska situation, hur de kan arrangera sina
arbetstider, vilket socialt ndtverk de har. Om de tar emot hjilp i hemmet eller om de tar emot
mojligheter till avlastning utanfér hemmet. Vilka varderingar och attityder som styr den syn
man har pé sitt barns mdjligheter att utvecklas. Vilka kidnslor man som forélder har for sitt
barn. Hur man klarar de fordndringar i den sociala tillvaron som det innebér att ha ett
multihandikappat barn. Det ar viktigt for barnet att familjen formér ha en positiv livssyn
trots de olika svarigheter som ett multihandikapp for med sig. Om familjemedlemmarna kan
se det multihandikappade barnet som en individ med utvecklingspotential kan det leda till
en sjdlvuppfyllande profetia genom att de blir mer lyhorda for subtila férédndringar i barnets
utveckling (Brinker & Lewis).

Barnets forutsdttningar

Sammanséttningen pa barnets multihandikapp ar av stor betydelse for dess funktionella
formaga. Olika fysiska och psykiska begransningar av motorik, syn, horsel, tal, intellekt och
emotioner paverkar utvecklingen av verklighetsuppfattning, kommunikation och interak-
tion. Epilepsi kan ge temporér eller permanent paverkan péd utvecklingsférmigan. Fysisk
ohilsa pa grund av infektionskénslighet, kan ge langa avbrott i trdningen med diskontinuitet
1 inldrningen som foljd. Genom den yttre bild barnet formedlar till omgivningen f6ljer en
ytlig virdering av barnets forméga. Den yttre bilden kan férmedla ett dverdrivet positivt
eller ett 6verdrivet negativt intryck av barnets formaga. Barn med god motorik bedoms ofta
som battre utvecklade &dn barn med sdmre motorik (Granlund & Olsson). Detta géller sikert
dven andra yttre aspekter som svar spasticitet, dreglande, synliga stigmata eller defekter,



abnorma ljud, skrik eller avvikande emotionella uttryck. Barn med dessa svarigheter be-
doms mest troligt som sdmre utvecklade.

Bland de utvecklingspsykologer som arbetat fram den sovjetiska materialistiska psy-
kologin finns Vygotskij, Luria och Leontjev. Alexejev Leontjev bildade en skola dir man
speciellt intresserade sig for och undersokte verksamhetens betydelse for barnets psykiska
utveckling (Hydén). Enligt Leontjev har den sociala miljon en avgdrande betydelse for bar-
nets utveckling. Sociala forhdllanden och relationer avspeglas i barnets lek, dér barnet aktivt
kommunicerar med sin omvirld. Leontjev menar att lekens motiv kan ses i sjidlva handling-
sakten - inte 1 dess resultat eller speciella mal. Han betecknar leken som en spontan, frivillig
verksamhet, vari fantasin utvecklas (H-C Nielsen 1990)

Den resultatlosa omsorgen

Arbetet med multihandikappade barn &r inte statushdjande. Det innebér ofta risk for stora
psykiska pafrestningar bland annat i form av kdnsloméssig utbrandhet och pendlingar
mellan hopp och tvivel om att insatserna ska ge resultat. Detta géller for alla som gor av-
l6nat arbete for denna grupp men i synnerhet for barnens personliga assistenter som ar
starkt personorienterade. I férhallande till arbete inom akutsjukvirden som oftast uppvisar
snabba resultat, kan habiliteringen betraktas som en resultatlos omsorg som uppritthéller
och forbattrar funktion men inte resulterar i att samhaéllet far fler produktiva medborgare.
(Kari Waerness, 1983). Det ar alltsé inte fragan om snabba yuppie-klipp pa borsen - som
akutsjukvarden didr ndgon kommer in sjuk och &ker ut frisk, utan om langsiktigt sméas-
parande som aldrig leder till att man far en miljon pa banken - som envis habilitering som
aldrig leder till bot men vl till en livsforbattring for de minsta och svagaste i samhillet.



7. KONKLUSION

Det ér viktigt att vi ser barnet som en individ med utvecklingspotential. Om vi kan
skirpa vér lyhordhet och forstéelse for subtila fordndringar i barnets agerande far vi mdjlig-
het att ge barnet en aterkoppling och forstarkning som stimulerar dess utveckling. Noggrann
skriftlig dokumentation och videofilmning ar bra som stdd for minnet. Videofilmerna ger
mojlighet att upprepade génger detaljerat studera barnets agerande i en traningssituation,
aktivitet. Dessa studier ger oss mojlighet att skapa forstaelse for barnets speciella modell,
kod for uttryck av reaktioner, emotioner osv. P4 sd sitt kan vi ocksa skapa oss en baittre
forstaelse for vad som ér tecken pa utveckling hos barnet. Multihandikappade dr begrinsade
1 sin formaga att ta emot och bearbeta intryck och att ge uttryck till omgivningen. Varje
individ har speciella férutsittningar och varierande hinder och méjligheter. Detta gor att man
maste arbeta individuellt med varje barn. Forsoka bedoma deras utgéngsldge i samrad med
familjen och andra som kinner barnet béttre for att sitta in traningen pa rétt kravniva.

I det fortsatta arbetet med trédningen &r det framfor allt vara egna begrinsningar som
kan vara ett hinder for varje barns optimala utveckling. Vi maste anvinda video for att ha
mojlighet att se de sma framstegen. Varje moment i aktiviteten maste 6vas ldnge nog for att
det ska automatiseras. Barnet behdver fa tid att utforska, fundera 6ver och integrera det som
hiander. Genom att pa ett konsekvent sétt prata om det som hdnder kan vi ge barnet forut-
sdttningar att skapa forstaelse for begrepp och skeenden. Det ovan sagda ar viktigt for tra-
ning i elrullstol men kan i lika hog grad gilla annan traning med multihandikappade.

Utifrdn den pagiende traningens hittills positiva resultat, forefaller det angeldget att
studera de tva forskolebarnens fortsatta utveckling under en dnnu léngre tidsperiod. Det kénns
dven angeldget att se vilka resultat man kan uppnd under andra triningsforhallanden och
med multihandikappade barn i &nnu yngre och i dldre aldrar. Det &r av intresse att fa en bild
av traningseffekten longitudinellt och att f4 en uppfattning om nér det ar relevant att sétta in
traning med vanlig elrullstol. Likasa att forsoka iaktta och tolka barnens varierande reaktio-
ner och utvecklingsformaga, att fors6ka utveckla forstaelsen for vilka hinder och méjligheter
som finns for trdningens resultat - hos barnet och i den sociala miljon. Utifran resultatet och
ytterligare litteraturstudier, formulera en grundldggande modell for hur trdningen i vanlig
elrullstol kan initieras, genomf6ras och utvecklas.
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