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Kira lasare!

[ detta drets forsta nummer &terkommer vi till omsorgskommit=-

tén och lagdversynen, Vi dterger Bertil Wiks och Richards Ster-

ners debattinldgg i Dagens Nyheter (den 21 oktober resp 26 no-

vember 1977), Mellan dessa nhar DN publicerat en genmidle frén
statssekreterare Gerhard Larsson i Socialdepartementet, som

Sterner berdr i sin inlaga. Cecilia Malmstrom, medlem i den |
"lTagarupp" som tillsattes vid &rsmotet i hostas att sarskilt

folja kommitténs arbete, lamnar en rapport.

Som vi ndmnde i forra numrets inledning planerar vi att komma
med ett eller flera temanummer, Vi hoppas att ndsta nummer ska
kunna b1i ett s&dant och handla om psykotiska barn. Vi vill
inbjuda Dig att medverka pd ett eller annat sdtt, genom eget
skriftligt material (redovisning av erfarenheter, av studie-
besdk, av ldsta artiklar eller bocker, etc) eller genom att
ringa eller skriva till oss och tipsa om ndgot anvindbart! Kon-
takta gdrna Ann Bakk (adress: omsorgsnamnden, Box 20033, 104 60
Stockholm, tel 08/743 03 00). Dock senast den 3 mars)

Vi hoppas overhuvud taget p& fler spontana bidrag till tidning-
en, Den blir sdkert mera ldsvard om medarbetarkretsen breddas.
Hjdlp oss att redovisa, ifrdgasdtta, kritisera, onska. Kort
eller ldngt, allt dr lika valkommet!

Tycker Du att det finns bidrag i POMSbladet, som Du vill visa
for Dina arbetskamrater och diskutera med dem? Gor di det, Vis=-
serligen dr tidningen i forsta hand avsedd att vara ett internt
medlemsblad, men vi har flera prenumeranter utanfor medlemskret-
sen som vill informera sig om omsorgspsykologernas &sikter i
skilda frégor, (Se f 0 om icke-pomsares mojligheter att prenu=
merera ldngre fram i tidningen)., S& ha gdrna Ditt nummer latt
tillgdngligt for andra pd Din arbetsplats,

I aprilnumret skall vi ge detaljer kring POMS- sommarkonferens,
som vi flaggar for i detta nummer, Men redan nu kan Du skicka in
motioner till sekreteraren Astrid Westerling, Slingan 36, 302 30
HALMSTAD,

Redaktionsgruppen / Lasse
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debatt

Behall omsorgslagen och utvidga den tvingande lag-

stiftningen! Det skriver omsorgsiverlikare Bertil Wik,

i en debattartikel om vardideologiernas koppling till

ekonomiska konjunkturer.

”Lita inte pa den goda viljan”
Utvidga trvanget
i omsorgslagen!

;‘1. r 1968 tridde den s k omsorgs-
lagen i kraft. Den &r Sveriges
kanske mest radikala lag, som
via lingt ghende detaljforeskrif-
ter reglerar samhiillets skyldighe-
ter gentemot dess mest vanlotta-
de grupp, de firstindshandikap-
pade.

Lagens enorma betydelse for
denna grupps mojligheter till en
négor sA nir anstindig tillvaro ér
odiskutabel.

Var nye socialminister Rune
Gustavsson aviserar i en departe-
mentspromemoria | mars 1977

och i direktiv till en séirskild
"omsorgskomimitté” i  augusti
14977 en revidering av omsorgsla-
gen. i

Infér sotialministerns direktiv
finns det anledning att kiinna be-
tanksamhet, minst sagt.

Utghende frin det bide bestic-
kande och trulstiska argumentet
att sirlagar dr diskriminerande fir
dem som omfattas av dem vill
socialminister ~ Gustavsson  aft
kommittén skall "motverka till-
komsten av sirregler och minska
omfattningen av dem som finns".

Man bér di hélla | minnet att
det #r just sirlagstiftningen som
med tvingande formuleringar
drivit fram det gingna decennists
enasthende utveckling av om-
sorgsverksamheten.

Halkat efter

Tre omriden limnades utantér
lagstiftning, nimligen skyddat ar-
bete, vuxenundervisning och fri-
tidssektor.

Nu, tio 4r efterdt, visar det sig
att det &r just dessa omriden
som lamnades till landstingens
“goda vilja" som halkat efter i
utvecklingen.

Detta kan illustrera skillnader-
na | effekter mellan tvéng och

Med andra ord: Forsok undvika
tvingande lagar och tink pd att
det inte fir kosta si mycket!

Misstanken att ett kiirvt eko-
nomisk-politiskt klimat #r driv-
kraften bakom denna ''vird-
ideologi"”, som formellt tar sig ut-
tryvck i vackra fraser om sirlag-
stiftningens  diskriminerande ef-
fekter, ter sig inte obefogad.

Ar inte alltid vArdideologier
sekundéira garneringar av eko-
nomiska forhallanden?

Har inte {deoclogin lika lite
med utvecklingen att gora som
den fiorgyllda galjonsfiguren har
med fartygets framdrivande?

o . .
Vardideologierna

Vad lir oss historien om vird-
ideologierna kring det skamligaste
och fulaste av alla
forstdndshandikappet? Sociolog
Mirten Soder har biitire och kla-
rare #n andra analyserat detta och
jag bygger mitt resonemang i vi-
sentliga stycken pd tankegingar
han framfért | olika sammanhang
och som fortfarande dr foremdl for
hans forskarinsatser.”

Under den forindustriella ti-
den, i bondesamhiillet, priglat av
storfamiljer och tregenerations-
tillvaro, av agrara ''familjefore-
tag" och bygemenskap, fanns inte
de utvecklingsstorda.

Jag menar di som identifierad
grupp, som sgocialt fenomen.

Naturligtvis fanns forstinds-
handikappade, men det fanns ett
slags plats for dem i den ridande
produktionsordningen.

Jag menar sjdlvklart inte att
de forstindshandikappade levde 1
nigon sorts idyllisk "'Sorghrds-
tillvaro", Jag menar bara att de,
om ién pd sirskilda villkor, som
"egna” och avvikande, &ndd till-

fortrostan pa frivilliga f
ra insatser.

An mer betinksam blir man
nir sociaslministern 1 direktiven
till kommittén anfér att "dess
dverviiganden bor gbras mot bak-
grund av det anstringda sam-
hiillsfinansiella laget”.

handikapp,

Nya krav

Nir den begynnande indust-
rialismen och det framvéxande
skolvisendet’ { slutet pd fdorra
seklet bryter sonder bondesam-
hiillet stills nya krav pAd m#nni-
skorna.

Krav pd vildefinierade presta-
tioner i bestimda miljoer kom-
mer att utmiirka bide skola och
arbete. Krav pd rorlighet och an-
passningsbarhet stills.

Under dessa forhillanden ur-
skiljea de svagpresterande, de
forstindshandikappade som en
siirskild grupp. De kan inte klara
de nya kraven. Det sociala
skyddsniit som  bondesamhillet
hade utgjort finns inte ldingre.

Det ar siledes naturligt att nu
startas samhillets férsta organise-
rade "omsorgsverksamhet”,

Denna priglas av en phtaglig
behandlingsoptimism. De utveck-
lingsstorda, som av socio-ekono-
miska skiil huvudsakligen Ater-
finng bland de liigre klasserna ses
som produkter av dessa klassers
oférméga att ge ritt, stimuleran-
de fostran. Med limplig trining
ska man kunna dana dem till
samhiillsdugliga varelser.

Vilka motiven pi det medvetna
planet &n ir sammanfaller milen
utmirkt med det framviixande
industrisamhiillets behov av ar-
betskraft,

Defensiv

I bbrjan av detta sekel och
framfir allt under perioden mel-
lan wvirldskrigen blir det ekono-
miska klimatet bistrare med dju-
pa och lingvariga kriser, med stor
arbetsloshet och defensiv social-
politik,

Som alltid slir sidant hirdast
p4 de svagaste grupperna, De
forstiAndshandil de ar de all-

horde gruppen.

Bond: hillet hade inget
ekonomiskt behov av att sdrsldl-
ja, b de utvecklingsst
da.

Bondesamhiillet hade ekono-
misk anviindning fir sina utveck-
lingsstirda, alltsh inkerporerade
man dem.

ra svagaste och upplevs nu som
en samhillelig belastning.

Det @r foljaktligen under den-
na tid som behandlingsoptimis-
men forbyts | sin motsats, For-

P

— Det iir vir prestationsinriktade. intelligensforgudande
Fultur som oundvikligen stiimplar ut de férstandshandi-
kappade, skriver Bertil Wik.

stindshandikappade
som  besvarliga,  rashiologiskt
minderviirdiga element. De #r
primitiva, onda och bestialiska.

uppfattas

Samhdilet méste skydda sig
gZenom ait sterilisera, segregera
och isolera,

Ater ser vi hur virdideologin
smidigt anpassar sig till samhal-
lets ekonomiskt betingade behov.
Nu att gira sig av med, skjola
undan, dessa obekvima varelser,
de utvecklingsstirda.

ali ¥
Optimism

Tiden efter andra viarldskriget
har fram till nu visentligen
priglats av ekonomisk higkon-
junktur, snabb industriell ut-
veckling uch behov av att rekry-
tera nya grupper for arbete i
produktionen,

Detta har t ex medfort stora an-
stringningar att mobilisera den
reservarmé gsom kvinnorna utgor.

Betriffande de forstdndshandi-
kappade infinner sig en ny vig
av behandlingsoptimism, Den tar
sig uttryck 1 stora satsningar pa
skolor och yrkesutbildning. Den
betonar vikten av integrering i
samhillet, av anpassning till det
normala livet och arbetet, Indust-
riellt priglad verksamhet vid sk
dageentra for utveckli irda
dr ett framtridande drag i ut-
vecklingen.

Efterkrigstidens virdideologi ar
allish anpassad till epokens eko-
nomiska villkor och behov.

Samstimmiga bedémare stiger
oss nu att den stadiga tillviixtens
tid #r forbi.

Hogkonjunkturen viker, det
samhiillsfinansiella ldget &r med
socialministerns ord “anstringt”.

1 ingen p& arb

1 3
naden

Filjdfenomen &r bl a vidgning-
en av sjukdomsbegreppet att om-
fatta dven sociala foreteelser for
att kunna “sjukpensionera bort"
visga svagpresterande, frots att
denna sjuka silter mera i sam-
hillet @n i den enskilde,

Bir inte socialministerns
"ideologiska” @verviganden om
siirlagstiftningens  diskrimineran-
de effekter ses | ljuset av denna
analys?

Inte minst som han i klartext
beledsagar sina funderingar med
uppmaningen att kommande for-
dndringar i lagar och férfatining-
ar "bér giras mot bakgrund av
det anstringda samhallsfinansiel-
la léget"?

" e
God vilja?

Det #r inte sdrlagstiftningen
som gir forstdndshandikappade
till en sdrgrupp.

Det dr var prestationsinriktade,
intelligensforgudande kultur som
oundvikligen stimplar ut de fijr-
stindshandikappade.

Vir devota beundran av intelli-
gensen leder till forakt for de in-

tellektuellt  underprivilegierade.
Forakt blandat med skamsen
medkiinsla.

Ska vi angripa detta forhdllan-
de méste vi i grunden fordndra
hela vir méanniskosyn och vira
véirderingar. Innan s& skett #r
tvingande sérlagar de forstinds-
handikappades enda rimliga ga-
ranti for en manniskovirdig exi-
stens.

Man kan inte lita p4 den “goda
vilja” som visar samma stindiga
bendgenhet att kroka rygg for
ekonomins overhoghet.

Behall omsorgsiagen och utvid-
ga den tvingande lagstiftningen!
BERTIL WIK

vamand LB




Frdn Omsorgskommittén tédnker man vinda sig med studiemateria-
let till fem grupper inom varje landstingsomrade:

en grupp pé& vdrdhem

en grupp pad dagcenter

en grupp pd skyddad verkstad

en grupp pd yrkessdrskolan

en grupp pd grundsadrskolans hdgstadium,

Man tanker ocksd vanda sig till FUB:s ungdomssektioner, folk-
hogskolor och OT-kurserna. For att f& fram dessa grupper kom-
mer i januari varje omsorgschef uppmanas att utse en kontakt-
man, som forutom att plocka fram grupperna dven skall vara en
fast punkt for gruppledarna. Kontaktminnen skall f& en endags=
utbildning under februari,

Det dr vdl Onskvdrt att vi POMSare aktivt medverkar till att
det sdtts i gdng massor av grupper som har erfarenhet av hur
det verkligen &r? En del kanske redan har "lampliga" samtals-
grupper?

Cecilia Malmstrom

moummoooomuooooooouooouooog

POMS’ IX:e konferens

kommer att dga rum pd Karlskoga folkhdgskola

torsdagen den 1 - l1drdagen den 3 juni 1978
Uppldggningen utformas i samarbete med Skoldverstyrelsen och
Socialstyrelsen,

Programmet dr dnnu inte faststdllt. Ett troligt tema ar dock

den aktuella Gversynen av omsorgslagen.

Nirmare informationer hoppas vi kunna lamna i nista nummer avy
POMSb1ladet,

Boka dock redan nu in dessa dagar i Din almanacka'

|
l
|
’



“En man, ett rum’

Rapport frdn ett opinionsmote

Haromkvdallen hade personal frédn Nyboda vdrdhem, Stockholm, och
fordldragruppen dar kallat ti1l ett opinionsmote. Kvdallen ut-
formades till en givande lektion i spelet om omsorgerna for ut-
vecklingsstorda. Hdar gavs en konkret illustration till att det
finns ett socialt och organisatoriskt plan, vid sidan av det
individuella, ddar ocksd dtgdarder krdavs for att forbdttra utveck-
lingsstdordas situation i samhdallet., Flera frdgor formulerades,
om utformningen av omsorgstagarnas livsmiljoer, vilka vi alla
inom omsorgsbranschen mdste bli medvetna om och ta stdllning

£ 1.

Grunden till att man kallat folk den kvadllen var att vissa om-
sorgstagare pd Nyboda vdrdhem hade fdtt mojlighet att bo i egna
rum och darmed utvecklats, trivts och fdtt uppleva en dkad in-
tegritet, Infor hot om att dessa personer skulle tvingas att
dter dela sina rum med andra, hade personal och fordaldrar gétt
samman for att bevaka att de uppnddda framgdngarna inte skulle
raseras., Den paroll man slutit sig samman kring var "en man,
ett rum",

Den motsdttning som tydligast manifesterades denna kvdll var

den mellan & ena sidan personal/fordldrar och 3 den andra for-
valtningen., Personal och fordldrar vinde sig till forvaltningens
representanter med krav pd att andra inte skulle skrivas in péd

de avdelningar ddar man nu bodde en person i varje rum, Svaret

frdn forvaltningen var inte entusiastiskt, diar hdvdade man att

man ser Nyboda i relation till den platsbrist som finns pd andra
hd11 i landstinget och till att man hade en omsorgsplan att folja.

Socialstyrelsen/Karl Grunewald utnyttjade naturligtvis det till-
fdlle som kvdallen gav till att ytterligare pressa Stockholms
ldans landsting til1l ett utbud av bhdttre omsorger,

Omsorgstagarnas representant, Lars=-Goran Sahlin, stod dock, enligt
vad jag sjdlv tycker, for kvdllens viktigaste inslag. Han riktade
krav till bostadsminister Friggebo, som gick ut pd att segrega-
tionen pd samhdllets bostadsmarknad mdste upphdra.

Under motet vande man sig ocksd till omsorgspolitiker. Den ende
ndarvarande var omsorgsnamndens ordforande, Nils Hallerby, och till=-
synsmannen pd Nyboda. Den senare uppvisade en forvdnansvdrd brist
pd engagemang och kunskap om vad frédgorna gdllde, Mest uppmé&rksam-
mades dock resten av omsorgsnamndens politiker, som inte var nar-
varande, De hade kallats, men behagade inte stdlla upp.

Det finns mdnga fridgor frédn detta opinionsmdte, som fortjdnar att
diskuteras ytterligare., Hdr vill jag bara ta upp ndgra, som jag
tycker dr viktiga, Det krav som presenterades under kvdllen = '"en
man, ett rum" ¢ dr viktigt och stdr for en utveckling mot ett

personligt boende och en fordjupad integritet., A11t detta ar onsk-




vdrt inom en omsorgsverksamhet, som strivar mot normalisering,
Personligen Onskar jag dock att det ocksd& foljs av kravet "bort
frdn institutionerna", Det ar p& vdrdhem som det ar littast att
bedriva mdanniskohantering,

Ett uttryck for en glddjande utveckling var personalens engage=
mang for omsorgstagarna. Har hade personal tagit stdllning for dem
och forde en talan i deras intresse. Om en sddan utveckling dgde
rum p& flera hd11, skulle grunden snabbt laggas for en dkad kva-
litet pd de omsorger som erbjuds. Viktigt var ocks3 att fordldrar-
na engagerat sig och gjort gemensam sak med personalgruppen.

Kritiskt och olycksbd3dande for den fortsatta utvecklingen var den
motsdttning mellan personal/fordldrar och forvaltning, som expo-
nerades under kvdllen., En ouppklarad konflikt mellan dessa grupper
miste utgdra ett hinder for att kunna erbjuda meningsfulla omsorger,
Forvaltningens roll som serviceorgan till personal/forildrar och de
senares viktiga roll i den utvecklingsstérdes ndrmiljé, miste er-
kdnnas. Samtidigt mdste personalens och forildrarnas bidrag till

det fortsatta planeringsarbetet garanteras,

En viktigare frdga under kvdllen anser jag dock Sahléns krav riktat
till bostadsministern vara. Han var den ende som satte omsorgsverk-
samheten i ett samhdllisperspektiv och pekade p& att undermdliga
bostadsmiljoer for utvecklingsstérda inte dr en frdga om utveck-
lingsstdorning utan om bostadsbrist och en diligt fungerande bostads-
marknad., Ddrmed blir denna frdga allmanpolitisk och bor ocks& kunna
losas i de politiska organ samhillet har for dessa syften, Det bor
ocksd vara en gemensam sak for personer, som dr engagerade inom om-
sorgsverksamheten, att fora ut dessa krav till politiker och all-
manhet.

Att se utvecklingsstéorningsproblematiken i ett samhallsperspektiv
forsvdrades av det forh&1landet, att omsorgspolitiker saknades
bland kvdllens publik., Det borde vara deras uppgift i samhillet att
stdlla upp och bidra till att 16sa de utvecklingsstdrdas bostads-
problem. Varfor dr inte tillsynsmdn mer engagerade i de uppdrag

de dtagit sig?

Visst krdvs det fordndringar inom existerande omsorgsorganisation,
men om inbdrdes konflikter fors pd bekostnad av att man undviker
att ta stdllning till mer Overgripande frigor, som uppfattas ligga
utanfor omsorgsverksamhetens revir, men som har konsekvenser for
utvecklingsstdrdas dagliga tillvaro, kommer man bara att "bita sig
sjdlv i svansen",

En forbdattring av utvecklingsstéordas tillvaro i samhillet sker inte
enbart genom inbOrdes grdl mellan parterna i "familjen" om storle-
ken pd kakbitarna, utan genom ett gemensamt krav frén "familjen"

pd en storre och godare kaka,

Kent Ericsson



Richard Sterners bortgdng @r en stor forlust for de
utvecklingsstorda och for hela omsorgsvdrlden, Vi,
som omsorgspsykologer, har ocksd forlorat en med-
kdmpe i vdrt arbete och ett stod for de stdndpunks
ter, som vi driver,

Richard var en av de personer, som forstod syftet
med foreningens verksamhet och som sdg de gemensam-
ma intressena mellan POMS och FUB,

Han visade en villighet och formdga att ta del av
vdra kunskaper, att sjdlv kritiskt vdrdera dessa
och att fora dem vidare., Under min tid som ordfo=-
rande ringde han ofta och undrade vad omsorgspsyko-
logerna tyckte och ténkte i olika frdgor, Dessa
kontakter berikade ocksd min egen syn pd& handikapp~-

problematiken, Sdrskilt i specialsjukhusfrdgan upp-
levde vi alla ett stort stdd och engagemang,

Vi kommer att sakna Richard Sterner.

Patricia




HUR KR DET ATT VARA INVANDRARBARN OCH UTVECKLINGSSTURD ?

I november 1977 anordnade utbildningsnamnden i Stockholms lidns
landsting en konferens om invandrarbarn i forskoldlder. Delta-
gare var personer som arbetar med forskolbarn pd& kommunal och
landstingsnivd, Frdn omsorgsforvaltningen deltog en rédtt stor
grupp hemundervisningsldrare, kuratorer och psykologer.

Vi lyssnade bl a till ndgra foredrag som berdrde barnuppfost-
ringsménster i olika kulturer, sprdkutveckling och identitet.
Dessa var synnerligen engagerande och tankevickande, och viack-
te has oss en massa frédgor och funderingar betriffande de in-
vandrarbarn, som hor ti11 omsorgerna, Jag tdnkte i den hidr ar-
tikeln dra ihop ndgot av det viktigaste i foredragen och ta upp
ndgra frdgor som jag tror dr viktiga for omsorgerna.

Fil lic Karin Wallin berdttade om sprdkutveckling och identitet.
Hon beskrev hur barn forvdrvar sprdk i relation till andra as-
pekter av den personlighetsmdssiga och intellektuella utveck-
lingen. Sprdket forvdrvas forst via kdnslan, och under forskol=
d1dern ocksd& genom viljan. Under ldgstadiedldern blir spréket
viktigt for den intellektuella utvecklingen och som ett redskap
for intellektet, Ndr barn dr ungefdr 10 - 12 &r &r deras sprék
ganska "klart", Om man sedan ldr sig ett andra sprdk (som t ex
dd skolbarn bdrjar med engelska) sker detta pd ett omvint satt:
man borjar pd ett intellektuellt sdtt och kan efter ganska l&ng
ovning med det nya sprdket dven ldra sig ordens kinslofdrger och
nyanser,

Ordentligt tvdsprdkig blir man om man g&r igenom sin utveckling
med tvd sprdk samtidigt och bdda sprdken fir ett bra stod, t ex
om fordldrarna har olika modersmdl. Det mest traumatiska ett in-
vandrarbarn kan rdka ut for d@r att flytta under forskoldldern

och f& ett avbrott i den pdgdende sprdkutvecklingen., Barnet blir
dd halvsprdkigt - det behdrskar sitt modersm&l till halften

och det nya, frdmmande sprdket till hdl1ften, Forutsdttningen att
forvarva ett nytt sprdk ordentligt (om man inte vidxer upp med

tvd sprdk parallellt) dr ju att man redan har ett firdigt moders-
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m&l., Ju mer svenska ett invandrarbarn utsatts for som barn des-
to sdmre kommer barnet att behdarska sdvdl svenska som sitt mo-
dersmd1 som vuxen,

Vi vill ju gdrna se integrering som ndgot bra och segregering
som ndgot ddligt., Mdnga sprdkforskare, som t ex Karin Wallin,
menar dock att man mdste vidnda pd vdrderingarna betriffande in-
vandrarbarn i forskol- och skoldldrarna: segregera barn i en-
sprdkiga grupper ndr de ar smd, for att de dverhuvud taget ska

ldra sig ett sprik.

Barnet behdover fd undervisning pd sitt eget modersmdl fram till
10 - 12-3rsédldern. Undervisningen bér vara frivilligt vald av
barn och fordaldrar och ges av t#ésprékiga larare. Konsekvens:
inget barn behGver skimmas fér sitt ursprung, utan barnen blir
accepterade och fadr sjalvkdnsla.,

I foredraget om barnuppfostringsmonster i olika kulturer satte
psykolog Inga Gustavsson barnuppfostringsménster i relation till
olika stadier i samhdllens strukturella utveckling. Hon pekade
pd att huruvida man uppmuntrar utvecklandet av vissa egenskaper
hos barn hdnger ihop med vad samhdllet i frdga behover, I sam-
hdallen, ddar man lever av jordbruk och boskapsskdtsel, dr trex
lydnad och ansvarstagande viktiga egenskaper, medan sjdlvhdv-
delse och sjdlvstandighet dr viktiga egenskaper i samhdllen, dar
man lever av jakt och fiske. Invandrare som kommer till Sverige
blir ofta "varderade" av oss utifrdn vdra varderingar om hur
barn skall uppfostras, vilken roll fdordldrarna ska ha o s v,

Man kan t ex tycka att ett invandrarbarn i Tensta lever i en
alltfor stimulansfattig mi1jo och att fordldrarna ger barnet

for litet stimulans, medan problemet egentligen dr att familjen
fatt flytta frdn en miljo, ddr barnen naturligen bjods pd en
stimulerande vardag.

Vi borde ndarma oss invandrarna med en mer kulturrelativ utgdngs-
punkt och i storre utstrdackning besinna att barnuppforstrings-
monster dr det som d&r svdrast att forandra i alla kulturer, Om
vi inte tar av oss vdra etnocentriska glasdgon (att uppfatta den

AT SRR e
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egna kulturen som den enda rdtta) finns det stora risker for
att vi gor rent logiska felslut, t ex betraktar invandrare

som om de hade ett sprdkligt handikapp. Inga Gustavsson avslu-
tade med att sdga fdljande betriffande tvd av vara vanliga
svenska "honndrsord" jamlikhet och valfrihet: valfrihet miste
vara mdlet for invandrarna, for halvsprdklighet och kulturel]
identitets1dshet ger ej upphov till jimlikhet,

Det dr alltsd ganska uppenbart att minga ir dverens om att det
dr viktigt for invandrarbarn att f& beh&11a och utveckla sitt

modersmd1 under forskol- och ldgstadiedldern, Detta tycks vara
en insikt, som omfattas av allt fler = hir i Stockholm kan vi
just nu se en stor affisch (fran Socialstyrelsen) i tunnelbanan
som pd 8 - 10 olika invandrarsprdk beskriver det hir problemet,

Sdvitt jag forstdr har ocksd grundskolan har och var i landet
borjat ta konsekvenserna och ge undervisning (eller &tminstone
hemsprdkstrdning) ndgra timmar/vecka till invandrarbarn pd de-
ras hemsprdk. Det dr en uppenbar skillnad mellan att fi hem-
sprdkstrdning ndgra timmar per vecka och att f& undervisning pa
sitt modersmd1, Ibland framhd11ls det frin skolh&11 "att man upp-
marksammat problemet och infdrt hemsprdkstrining”. Det ar klart
att detta dr bdttre &n ingen dtgird alls. Men det #r en helt o-
tillrdcklig dtgdrd, om avsikten &r att barnet skall kunna beh&]-
la sitt modersmdl,

Men hur dr det att vara invandrarbarn och utvecklingsstord? Det
dr ganska 1dtt att forstd att problemet med halvsprdklighet blir
annu storre for ett utvecklingsstort invandrarbarn. Hur ir det
med sdrgkolan? Ligger vi, vilket inte dr alltfor ovanligt, efter
grundskolan betriffande undervisning p& invandrarbarns moders-
mdl? Jag tror sdkert att det hdar dr ett viktigt problem for var-
je utvecklingsstdrt invandrarbarn, dven om det numerirt sett in-
te kan vara ndgon s& stor grupp i hela landet. Det miste upp-
mdrksammas, dven om l6sningen for det enskilda barnet kan vara
krdnglig och kostsam for sarskolan.
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Ibland ar det kanske omojligt att ordna hemsprdksundervisning
diarfor att man inte har ldrare som behidrskar spriket ifridqga.

I vilken utstrdckning kan man d& ha gemensam undervisning pé
hemsprdket for grundskol=- och grundsdarskolelever? For att hit-
ta losningar mdste kommuner och landsting samarbeta om detta,

Jag minns en unge frdn ett sdarskolinternat for naara ar sedan.
Hon skickades som 8=3ring till internatet bl a "for att lidra
sig svenska" | Det gjorde hon snabbt, for hon var hyaqligt be-
gavad, knappt utvecklingsstird dd, Hennes familj talade bara
finska och mamman var inte aktivt intresserad av att ldra sig
svenska, Foljden av placeringen blev bl a att flickan borjade
skdammas for sitt modersmdl, glimde det och kunde inte prata
med sin mamma d& hon var hemma!

Vilka erfarenheter har andra i andra delar av landet?

3irgitta

(med hjdalp av Inger Hilsson)

Rapport fridn vardchefskonferensen i Soderkdping 23-25 nov 1977

Att komma som observatdr och POMS=representant till en arupp
vardchefer, av vilka man bara kdanner tvd till utseendet, kan

ha sina sidor., Vid morgonkaffet fore konferensens start, ndr jag
presenterade mig for tvd damer, som mycket vdl kunde varit vird-
chefer, visade det sig att jag slagit mig ner i fel konferens.,
Jag satt hos Riksskatteverket, som just var pd vdg att aka hem,
Efter att ha upptdackt var Birgit Hogberg satt, kom jag rdtt ocn
holl mig i fortsdttningen till vdrdchefskonferensen,

Under de tvd forsta dagarna diskuterade vi oss igenom ett femton-
tal punkter, som aktualiserats av vdrdcheferna, Sista dagen, som
jag tyvdrr inte kunde vara med om, dgnades 4t diskussioner med
omsorgskommittén, vars ordforande dd deltoa,

Programmet under de tvd forsta dagarna var alltsd ganska mastigt,
men madnga av punkterna var intressanta for mig, och jaa skall
forsoka redogdra for ndgra av de temata som behandlades:

1 Forsta dagen inleddes med en diskussion om FUB:s krav pa it-
gdrder for ehmmaboende, gravt utvecklingsstdrda, I princin
var man Ooverens om att denna grupp behOver manga av de atair-
der, som FUB kriver, Man var dock skeptisk, framfor allt till
tanken pd att avliona vdrdnadshavare enligt ett traditionellt
anstallningsforfarande, och tveksam till om man praktiskt
kan genomfgra ett system ddr en personlia assistent skall
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svara for merparten av den insats som gora utdver forild-
rarnas,

2 Presentationen av Allmdnna Barnhusets rapport om familje-
hem samt den film med kommentarer, som gjorts av Margareta
Lalander, var den programpunkt pd konferensen, som for mig
var mest intressant, Diskussionen om hur viktigt det dr att
forst bygga upp en ordentlig stdodorganisation till foster-
hemmen med kurators- och psykologservice, utbildning, kort-
tidsvdrd etc mdste vi fora ut'till ansvariga politiker och
tjdnstemdan, Jag tror ocksd att Barnhusets rapport och fil-
men bor anvdndas, inte minst for att forankra idéerna hos
omsorgsstyrelserna. En annan viktig grupp i detta sammanhang
dr personalen pd& vdrdhemmen for barn, Det finns risk for att
personalen upplever sitt eget arbete som meningslost och att
man kan ha svdrt for att arbeta for en forandring, som inne-
bar att barn, som man sjdlv arbetat mycket med, skall for-
svinna ut i fosterhem, Vdrdpersonalens roll i detta perspek=
tiv fdr inte glommas bort,

3 Dagcenterverksamhetens utveckling behandlades ocks& pi& konfe-
rensen, Karl Grunewald ansdg att man bor se dver normerna for
dagcenter och menade att n&gra personer skulle med medel frin
Socialstyrelsen kunna samla in information frin framfor allt
ett antal nya dagcenter,

4 Jag vill ocks& ndmna nidgot om den mojlighet till grupparbete,
som gavs i slutet av andra konferensdagen. D3 bildades sma
grupper, ddr varje grupp diskuterade kring nidgot tema som
deltagarna gemensamt var intresserade av. Jag deltog i en
gruppdiskussion om personalutbildning, frimst diarfor att vi
i Kalmar 1dn under vdren startar ett omfattande vidareutbild-
ningsprogram for vdrdpersonalen inom omsorgsverksamheten.
Detta projekt hoppas jag for dvrigt att vi kan dterkomma om
till POMSbladet, ndr vi har haft nigra kurser.

AvsTutningsvis vill jag ocks& berdtta om ett studiebesdk pa védrd-
hemmet Stordngen. Ddr hade Karin Attius samlat en grupp personal

i olika befattningar, som pd ett Gppet, klart och rakt sitt samta-
lTade om sin arbetssituation p& virdhemmet, InsTaget var mycket
uppskattat och gav en betydligt mer levande bild av arbetet pa
virdhemmet dn vad en traditionell genomrusning skulle ha giert.

Det hdr var alltsd ett litet urval av erfarenheter fridn vardchefs-
konferensen, For mig var det tvd intressanta dagar som gav en hel
del impulser for det fortsatta arbetet.

Jan-Evert Magnusson

ooooooooooomooocoooooooooooooooooooooooooooo.oooooooo.ooo.ooo..oooooo.oq
Om kommande konferenser kan Du ldsa i Kalendariet pd sidan 37 .
I kommande nummer av POMSbladet hoppas vi kunna komma med nir-
mare detaljer kring dessa. Vi tar gdrna emot tips till denna

ruta.
GTR0EV0HENISIODIOCOOSDPIDSOPEV00006500000000000600000000000000000000000008

codCOREIOREERY
9000000000000
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I “Information frdn byrdn for omsorger om psykiskt utvecklings-

storda",

utgiven av Socialstyrelsen den 7 december 1977, har

t f byrdchef Ake Kirner riktat nedanstdende skrivelse till fore=-
stidndare for inackorderingshem,

Skrivelsen kommenteras pd ndsta sida,

SoS
L4 2

Forestédndare for inackorderingshem

Om "erforderliga anteckningar" om dem som bor p& inackorde-
ringshem

Med anledning av att frdge har uppstdtt om nddviéndigheten av
att pd inackorderingshem for vuxna psykiskt utvecklingsstorda
fora personanteckningar vill styrelsen anfora foljande.

§ 102 i stadgan foreskriver att forestédndare vid inackorde-
ringshem skall fora erforderliga anteckningar om dem som be-
reds omsorger ddr. I anvisningarna av den 13 september 1972
har socialstyrelsen angett att anteckningarna i journalen
skall omfatta en beskrivning av omsorgens art samt den ut-
vecklingsstordes anpassning och utveckling.

Vidare skall den vid inackorderingshemmet ansvarige l&karen
enligt socialstyrelsens instruktion av den 15 december 1971
for ldkare vid vérdhem etc se till att resultaten av gjorda
undersdkningar m m antecknas i journal.

I socialstyrelsens cirkulédr angéende konferenser och moten
anges att syftet med behandlingskonferenser &ar att légga upp
och kontinuerligt omprdva en behandlingsplan for varje ut-
vecklingsstord person. Till deltagande i konferensen bor den
utvecklingsstorde sjdlv kallas om inget talar mot hans nér-
varo. Onskemdl av den utvecklingsstorde sjédlv bor kunna tas
upp till behandling. En kort sammanfattning av behandlings-
konferensens beslut skall foras in i vederbdrandes journal.
Hérigenom kan dessa formuleras i samforstédnd med den utveck-
lingsstorde.

De anteckningar som forestdndaren enligt stadgan &dr skyldig
att fora bor i s& stor utstréckning som méjligt utgoras av
de nédmnda sammanfattningarna fréan behandlingskonferenserna.
Avsikten med att fora anteckningar &r att de skall kunna
ligga till grund for en enhetlig behandling av den enskilde
utvecklingsstorde, vilket &r sédrskilt angelédget vid byte av
bostad eller personal. Syftet dr att - med den utvecklings-




stordes integritet, Onskemdl och behov som utgingspunkt -
frimja en allsidig utveckling. Darfor bor anteckningarna

endast bestd av sidana som 8r av framtida betydelse. Ddr-
vid bor beaktas att anteckningar om misskotsamhet, miss-

lyckande eller kontroll av anpassningen sdllan dr befrim-
jande for vederbdrandes utveckling.

. P& soqialstffg;sens védgnar
;/f;;:/éfi;;?
Axe Korner

Kommentar:

"Den som inte klarar boende pda egen hand, men som ej beh&ver
bo pd vdrdhem har r#tt till plats p& inackorderingshem"

stdr det i omsorgslagen.

Fér att f4 utnyttja denna serviceform fir omsorgstagarna be-
tala med att ldta personalen skriva anteckningar om honom,
stdr det i omsorgsstadgan.

Den utveckling mot en férdjupad k&nsla f&r de utvecklings-
stérdas personliga integritet som pigdr ute pd fidltet, har
gjort att allt fler ifrdgasdtter det riktiga i férandet av
personalakter i olika sammanhang.,

Socialstyrelsen har upptdckt detta och har genom Ake Kdrner
skickat ut en cirkuldrskrivelse till f&restdndarna p& inackor-
deringshemmen och talat om att man har skyldighet att skriva
om sina boende, Visserligen f&rordar man en viss restriktivi-
tet i skrivandet av anteckningarna, men jag tror #ndd att cir-
kuldret kan fd en negativ inverkan pd relationerna mellan per-
sonalen och de boende.

Men forhoppningsvis kommer cirkuldret att vicka en viss férvir-
ring och ddrmed ytterligare stimulera den viktiga debatten i
den hir frigan.,

H&ng pd, Systrar och Brdder!

Anders Bond



Undervisning av dovblinda vuxna

En av Skoldverstyrelsen tillsatt arbetsgrupp, kallad BDU-vux (ut-
tytt: blinda, dova utvecklingsstdorda vuxna) har under hosten 1977
avgivit ett forslag till regeringen rorande undervinsing for dov-
blinda vuxna, en relativt liten och ganska forsummad handikapp-
grupp i vdrt samhdlle., Arbetsgruppen har varit sammansatt av re-
presentanter fran bl a Skoldverstyrelsen, Arbetsmarknadsstyrelsen
och Socialstyrelsen, BDU-vux dr en del av den ursprungliga s k
BDU-gruppen som 1975 ldmnade forslag till undervisning av utveck-
lingsstdorda barn och ungdomar, som dr syn-, horsel- eller tal-
skadade.

Direktiven for arbetsgruppen begrdnsades till att avse utbildnings-
situationen for vuxna dovblinda - for samtliga, alltsid ej enbart
for utvecklingsstorda med dessa tilldggshandikapp. De inblickar i
dovblindas 1liv och vardag, som arbetet gav, formedlade dock en bild
av djup isolering och socialt och kulturellt armod. Gruppen menar
darfor att det ar ytterst angeldget att de dovblindas totala socia-
la situation grundliagt klarldaggs om de forslag man ldgger fram
skall fd genomslagskraft,

Hur definierar man d& begreppet "dovblind"?

I utredningen avser man sddana personer som har s&vdl syn- som hor-
selskada och som pd grund av detta inte utan sdrskilda stodétgirder
kan tillgodogdra sig undervisning for vare sig synskadade, horsel-
skadade eller helt ddva, Orsaker till dovblindhet kan vara olycks-
hdandelse eller sjukdom, Vissa sjukdomar kan orsaka bdde syn- och
horselhandikapp, framst rubella (=rdda hund)- under moderns forsta
tre graviditetsmdnader och den drftliga dgonsjukdomen Retinitis
pigmentosa,

Bendamningen dovblind for tanken till personer som helt saknar syn-
och horselintryck, Bland dem man kallar ddovblinda finns emellertid
personer med vissa syn- och/eller horselrester, Vid en ytlig be-
traktelse kan det forefalla som om de kvarvarande syn- och/eller



horselresterna dr ganska goda, men kombinationen av handikappen
medfor speciella problem. Mdnniskor som ir enbart horselskadade
eller dova kan kompensera en del av horselforlusten genom att
utnyttja synen bdttre., Mdnniskor som &r enbart synskadade kan
kompensera en del av synforlusten genom ett bittre utnyttjande
av horseln., Vid bade syn- och horselforlust elimineras de kom-
pensatoriska sinnena och ndr syn- och horselnedsdttningen blir
alltfor omfattande uppstdr pdtagliga svdrigheter, som medfér
att den drabbade i praktiken &r dovblind.

Att vara dovblind innebir

framfor allt att vara handikappad i kommunikationen med andra
manniskor och medfor ofta att individen blir mycket isolerad.
Den grad och den art av isolering som dovblinda upplever varie-
rar givetvis med en rad olika faktorer: primarhandikapp, alder
vid handikappens debut, utbildning, ekonomi, yrkesverksamhet,
Dd1iga kommunikationer, brist pd tolkar och ledsagare dkar iso-
leringen, Det talade och skrivna sprékets dominerande stdllning
i vdr tillvaro, som bdrare av information och som medel for
mansk1ig gemenskap, medfor att den som &r sprdkligt handikappad
- och det dr alla dovblinda - 16per stor risk att drabbas av
en djup och omfattande isolering, som har konsekvenser for per-
sonlighetsutvecklingen.

En tidig skada av bdde syn och horsel (som=hos rubella-barnen)
ger naturligtvis ett mycket ddligt utgdngsldge for sprikinlir-
ningen., Oerhdrt mycket undervisning och trdning behdovs for att

ge dessa barn ett kommunikationssystém for kontakt med ytter-
virlden, Har den handikappade daremot fr&n bdrjan kunnat utveck-
la ett sprdk antingen via hdrseln eller via synen (och forst dar-
efter fdtt sitt handikapp nr 2) har han i alla fall ett referens-
system att bygga pé.

Primdrhandikapp och tidpunkt for handikappens debut dar dirfor
ocksd av betydelse for vilken metod man kan anvinda vid kommuni-
kation med dovblinda, Att bokstavera med hjddp av handalfabetet,
skrift i handen eller pd papper d&r - fOrutom teckenspriket -
de vanligaste sdtten, Att dessa viagar till kommunikation och kon-
takt ofta dr modosamma och tidskrdvande #r inte svirt att fore-
stdlla sig,

{474
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En formedlande lank behdvs standigt mellan den dovblinde och om-
varlden, ndgon som kan ledsaga och tolka och dessutom formedla
kontakt med mdnniskor och ting, ndgon som kan forklara och be-
skriva, Mdnga dovblinda dr syssloldsa. Deras liv dar en 13dng vdn-
tan pd ett fdtal tillfdllen till forstroelse och kontakt,

Hur stor dr dd gruppen dovblinda?

I mars 1977 fanns det 353 dovblinda (varav 68 % &r over och 32 %
under 60 dr) registrerade hos Synskadades riksforbund (SRF), Ddr-
till kommer de cirka 90 vuxna dovblinda, som &ar fortecknade hos
omsorgsstyrelserna (siffrorna dr osdkra). 22 % av de icke-utveck-
lingsstorda och 91 % av de utvecklingsstdrda vuxna dovblinda bor
pd olika slag av institutioner,

— o mes mes e w—

storda ‘med syn- ‘och/eller hdorselskada, sdvdl barn och ungdomar som

vuxna, Resuttaten dterfinns i skriften SOCIALSTYRELSEN REDOVISAR

ir 72/1973, Det dr ofta svdrt att bedoma en dovblinds eller gravt
"’'syn= ‘och ‘hdrselskddads intellektuella resurser., Sprakhandikappet

kan ‘'t ex ‘av' bedomare som inte dr tillrackligt insatta tolkas som

“itecken 'pd psykisk ‘utvecklingsstdorning., Darfor mdste man rikna med
‘‘att ‘n&gra ‘av de ‘personer, som forekommer i siffrorna, inte ar ge-

nuint ‘utvecklingsstorda.

Nuvarande verksamhet for gruppen dovblinda.

Dﬁﬁhlinda:hanagenom studieforbundens (frdmst. ABF:s) verksamhet kun-

nat fa viss,del av studiecirklar, veckoslutskurser etc. Enstaka
dévblinda, har ﬁunnat fd .undervisning pd de ddovas folkhogskola 1lik=-
-som vid anpassningskurser for syn= eller hbonselskadade. Intresse-
~zorganisationerna FSDB (Fdoreningen. Sveriges. dovblinda), SRF. och SDR
.arbetar for att dovblindas -forhdllanden skall forbdttras bl a genom

anordnande av informationskurser, semesterveckor_och-1iknande akti=
viteter, SRF har dessutom en tjdnst som dovblindkonsulent,

““Fors1ag frén arbetsgruppen BDU=-vux

'rDe erfarenheter som gruppen gJort pekar pd att dovb11nda i forsta
Jhand har behov av kommun1kat1onstran1ng, anpassn1ngsunderv1sn1ng.
:“'komp1etterande grundutb11dn1ng och yrkesutbildning,



For att forbdttra situationen for de dévblinda behdvs bide soci-
ala och pedagogiska insatser och man vill fores14 bl a foljande
dtgarder:

Staten bor ta pad sig det samlade ansvaret for att alla dov-
blinda kan erbjudas den utbildning de behtver, En regional
organisation (med konsulenter i fem olika regioner) behdvs,

Utbildningen av dovblindtolkar bor utokas och tolkhjalp ska
kunna formedlas genom landstingens féorsorg,

S k heminstruktdrer som f n finns pd forsok for synskadade
bor bli requljira och dven kunna hjilpa dovblinda,
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Studieférbunden bor f& dkade mojligheter att ta emot divblin-

da i studiecirklar, Kostnader for tolkning, resor etc bor
tackas med statsbidrag,

Man fGresldr vidare att grundliggande kurser for dovblinda
forldggs till ldmpliga folkhogskolor samt att anpassnings=-
undervisningen vid AMU-centra utvdrderas och forlaggs till
flera platser i landet,

Specialarrangerad yrkesutbildning bor kunna erbjudas i stérre

utstrdckning an hittills,

Mer studiematerial for dovblinda miéste framstillas,
Dovblinda pd institution mdste, liksom personalen dar, f&
tillfdlle att 1dra sig kommunikationsmetoderna. Verksamhet

for dovblinda pd institution bor beframjas pd alla sitt och
den bor forldggas utanfor institutionen,

Det pdpekas inte speciellt, men det fir anses sjilvklart att grup-
pen utvecklingsstdorda omfattas av forslagen och att alltsd de ut-

okade resurserna skall komma dem till del i
som for Ovriga dovblinda.,

lika stor utstréackning

Om Du &@r intresserad av att ldsa BDU-vux"s utredning i dess helhet
kan Du rekvirera den frdn Skoldverstyrelsen,

Som omsorgspsykologer kommer de flesta av oss d& och d3 i kon-
takt med utvecklingsstdorda barn och vuxna, som har grava syn=
och/eller horselskador, Vadrdpersonal och lirare kinner sig
midnga gdnger osdkra och rddvilla infor dessa flerhandikappade.
Kan vi hjdlpa dem? Har vi sjdlva tillrdckliga kunskaper och
erfarenheter? Kanske kunde vi dgna viss POMS-tid (t ex vid
konferensen i juni 1978) &t siddana fragor?

Du kan vdl hora av Dig, antingen till POMSbladet eller till
mig med synpunkter.

Karin Wallgren

Omsorgsnamnden tel: 08/760 25 85
Distriktskontor Rinkeby

Box 5092

163 05 SPANGA
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Gulsotsdebatten fortsdtter ...

It barn ...

I forra numret skrev Ann-Charlotte om au-positiva, jag skriver
om B-hepatit, men kdrt barn har ju mdnga namn,

Problem med utvecklingsstdorda, som har B-hepatit, finns ocksa
inom omsorgerna i Stockholms 1d@ns landsting. D3 det saknas
centralt utarbetade riktlinjer och skyddsforeskrifter tycker jag
att det ar naturligt att personalen dr osaker och orolig, I vil-
ken utstrdckning man tillgodoser deras onskemd1 varierar ocksa
frdn arbetsplats till arbetsplats.

P& Akersbergahemmet har jag nyligen upplevt personalens enorma
ridsla dd man misstdnkte att en utvecklingsstdord hade hepatit.
Men ndr personalen fick fakta-information forsvann "hysterin",

For att forsoka komma tillrdtta med problemen kring B-hepatiten
tillsattes forra vdren en "projektgrupp for B-hepatit inom om-
sorgsverksamheten", Gruppen, vars majoritet utgdrs av represen-
tanter for vdrden, skall inte enbart penetrera frdgestdalliningarna
utan ocksd komma med forslag till 16sningar.

Ett inldgg om projektgruppens mé&lsdttning och om hur man frén
medicinskt hd11 ser pd B-hepatiten hoppas vi kunna publicera i
nasta nummer av POMSbladet.

En av gruppens viktigaste uppgifter skall vara att arbeta med in-
formation till personal.

Man har ocksd begdrt och fédtt ett extra-anslag p& 300.000 kronor
for att kartldgga forekomsten av hepatit, Hittills har mellan
1.500 och 2.000 undersdkts. Av dessa har cirka 6 % visat sig ha
B-hepatit. (Inom totalbefolkningen &r insjukningsrisken cirka

0,3 promille.) Den fortsatta genomgéngen mdste ju innebdra att

man upptacker nya fall, vilket inte gor problemen mindre.

Frdn fackligt h&11 vill man att all personal som arbetar ddr det
finns B-hepatit skall genomgd regelbundna provtagningar. Personal-
hdlsovdrden har inte helt stdallt upp pd detta.

Ridslan for B-hepatit hos utvecklingsstorda finns alltsd, men
jag tycker att man marker samma osdkerhet infér CMV-barnen och
infor utvecklingsstdrda som har stafylokocker, Ar jag ensam om
denna upplevelse?

Ann=Katrin



Rella Platschek, som
nyligen haft en ndr-
gdngen kontakt med
sjukvdrden, har sint
0ss denna

DIKT FRAN ETT SJUKHUS

Natten har tagit mitt vatten
for snart skall dagen

ta mitt hlod.

Se"n skall natten ta av
droppen och tempen,

Dagen skall samla mitt urin
och natten skall

avge rapport.

Ronden skall bestamma

om bakteriologen skall

sluta med cetacilin-ekvacilin-beansolpenicilin,

De heliga endokrinologerna
skall lamna varden

for socker i blod

och urin bestammer om insulin.
Men vem dr.

Natten?

Dagen?

Ronden?

Bakteriologerna?
Endokrinologerna?

De har inga namn

inga ansikten,

De reglerar mitt 1liv

24 timmar om dygnet,
Patienten MBL = 0,

Och p& detta skall Du leva.
(x Med Bestdmda Lag).

Rella Platschek
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Reseberattelse

Jag vill redovisa ndgra intryck frdn den 13:e vdrldskongressen
om internationell rehabilitering i Tel Aviv, 13-18 juni 1976,

Kongressen dagde rum i hotell Hilton i Tel Aviv, Inte 1ldngt ddr-
ifrdn 13g hotell Pal, ddr utstdllningar, filmvisning och demonst-
rationer av material forsiggick. I hotell Pal fanns ocksd ett ut-
markt bibliotek, som tackte de tvarvetenskapliga omrdden som kon-
gressen gdllde,

Kongressen handlade alltsd om rehabilitering av handikappade. Den
rorde alla handikapp, sdvdl fysiska som psykiska, och alla kombi=
nationer av dessa. Det fanns t ex sddana varierande temata som
psykiska men efter canceroperationer, musikterapi for blinda
barn, genetisk och psykologisk profylax for dldre, blivande mod-
rar, samt naturligtvis rorelsehinder, spasticitet, dovhet och
blindhet.

Jag intresserade mig naturligtvis mest for de psykiskt utvecklings-~
storda och deras problematik och narvar i forsta hand vid de fore-
ldsningar som handlade om barn samt forebyggande verksamhet,

En ny dimension i programmet var att man diskuterade de handikap-
pades familjer i deras helhet, T ex rapporterade C D Meulijn fran
Holland {Nederlandse Vereniging voor Revalidatie) om sin under-
sokning av hur familjens attityder dndrade-sig gentemot den handi-
kappade familjemedlemmen med hjalp av terapeutiska samtal ddr hela
familjen inklusive den handikappade deltog. Under dessa samtal be-
handlades: Ar det tilldtet att vara aggressiv mot den handikappa-
de? M3dste man som syskon alltsd std efter vid behovsuppfyllelse?
Kan man acceptera att den handikappade dr aggressiv? Midste man
alltid ta emot experterna i sitt hem? Eller fdr man forsoka klara
sig sjdlv? Ar fordldrarna ocksd inskrivna i omsorgerna? = FGOr=
dldrar till barn med olika handikapp trdffades och diskuterade
dessa problem med goda resultat. De handikappade barnen blev t ex
mera sjdlvstandiga och fordldrarna hade lattare att leva sitt eget
liv genom att exempelvis lamna barnen pd kvdllarna i andras vard.

Foreldsningarna var upplagda sd& att de skulle tdacka hela ménni=
skans utveckling.

A formative years - wutvecklingsdren
B the prime of 1ife - barndom och vuxentiden
C the age of wisdom - 4&lderdomen

Ndgra axplock ur de forelasningar, som handlade om utvecklings~-
dren:

Erik Denhoff, USA, redogjorde for en mycket noggrann undersdkning

som han utforde p& varje nyfodd p& hans klinik. Han ville ddrmed
forhindra for sen upptdckt av eventuella allvarliga skador,
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Han var mycket noga med att modern skulle ndrvara vid alla un=-
dersdkningar, ty enligt hans &sikt presterade varje spiddbarn

sdmre om det var otryggt, dven vid sddana undersdkningar som

horsel och syn, Han visade film om hur han genomforde sina une=.
dersokningar = den var mycket fascinerande, Vid de motoriska
undersdkningarna var alltid en rdorelseterapeut ndrvarande, och
vid uppmarksamhetsundersdkningar en barnpsykolog. Han upprepa-
de sina undersdkningar var sjatte mdnad tills barnet var 3 &r,

Med denna minutidsa undersdkningsmetod lyckades han uppticka
tidiga hdrselskador, synskador, ldttare hjdrnskador och psykisk
utvecklingshdamning, En stor dél av barnen var hidgriskbarn, fod-
da av dldre modrar, mammor med diabetes eller mdodrar med latta-
re epilepsi, Tack vare hans metod kunde barnen mycket tidigt f&
stimulans ach behandling.

L Greenspan, USA, befattar sig med dels genetisk rddgivning,
dels postnatala, kliniska undersdkningar av spadbarn, S&ledes
indelar han sin forskning i prenatal - neonatal och postnatal
forskning.,

Han berdttade om rddgivning till féordldrar som redan har ett
utvecklingsstort barn, om de olika undersdkningar som nu kan
goras direkt pd den havande kvinnan, t ex fostervattensprov,
sonografiavlyssning av moderns mage for att kunna konstatera om
fostrets huvud dr normalt i utvecklingen, Vid sjdlva fodelsen
gjorde Greenspan reaktionsundersdkningar vid sidan av de van-
liga reflexundersdkningarna. Redan fore 6 mi&naders &lder blir
barnet observerat av ett team med fordldrarna (den viktigaste
delen), forskolldrare, psykolog och likare, P3d si& vis ges moj-
ligheter for tidig upptdckt och tidig stimulering.

Flera forskare fridn bdde vé@stvdrlden och den tredje virlden be-
handlade problematiken early detection, for man har allmiant in-
sett att ju senare man upptdcker olika handikapp desto svdrare
blir det for fordldrarna att acceptera att deras barn dr avvi-
kande.,

Man visade m&ﬁga filmer och gav demonstrationer av praktisk te-
rapi.

Rut Naven, Israel, har samarbetat med forskolldrare och sjukgym-
naster och de har tillsammans utarbetat en terapi som gar ut pad
att trdna rorelser under lek., Barnen lekte ofta i vatten eller
med varm sand och smdstenar, Fingermotorik dvades i varm gyttja.
Barnen hade speciella liggbdnkar sd att de 18g i en ring med hu-
videna ndra varandra; de kunde hd&11a varandra i hand, vilket var
;aldigt vdrdefullt for dessa annars i sina rullstolar isolerade
arn,

Naven och hennes team har Kunnat visa att man i kombinationen
lek/sjukgymnastik kunnat utfdra moment, som barn annars upplevde
som mycket smartsamma, I lekprogrammet var ocks& inbyggt direkt
trdning av perceptionen och aven sinnesdvningar. For de ovriga i
teamet var det vdldigt beldonande att likaren deltog i den dagliga
trdningen och inte enbart diagnosticerade. Filmen "Rehabilitation
through play" kan bestdallas hos Rut Naven.
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Gabriella de Souza a Silva, Brasilien, arbetar pd ett stort

vardhem for barn med alla slags handikapp. Hon har som nunna
sjalv borjat ldara sig olika instrument, i forsta hand blas-
instrument, flojter av olika slag. Hon arbetar med blinda
barn men ocksd med utvecklingsstorda och multihandikappade.
Aven de utvecklingsstorda barn som ser 1dter hon i forsta
hand f& uppleva vibrationerna och rytmen i musikinstrumenten.
Hon skulle ha demonstrerat sin metod med hjilp av film, men
det blev inte sd, I sitt anfdrande berdttade hon att hon kun=
de kommunicera med barnen med hjalp av musik.,

Ett flertal foreldsare behandlade familjens situation. For fa-
miljens anpassning till nyfodda utvecklingsstdorda barn har Ri-

na Preses, Tel Aviv, frdn Israels FUB gjort en stor insats.

Judiska familjer har i sdrskild stor utstridckning en tendens
att isolera sig med sina problem, Det har varit mycket svirt
att fd ihop fordldragrupper i Israel, Man gjorde s& att famil-
jJerna fick en hemma-hos-socialarbetare som gav stod och rad
till hela familjen, Ndr familjen vant sig vid henne tog hon
med sig ndgon familjemedlem till en redan befintlig, vdl inar-
betad grupp. P& sd vid brots familjens isolering.

[ gruppen analyserades de destruktiva krafter som gor att en
familje med ett utvecklingsstdrt barn kinner sig mindrevard.
Man arbetade ocksd med problematiken att acceptera det utveck-
lingsstdorda barnet som fullvdrt.

Integreringstankar kring alla slags handikapp diskuterades i
flera foreldsningar, Sdrskilt intressant var foreldsningen av
Simon H Haskel, Australien, som ansdg att man gott kunde sluta

bygga specialskolor av varje slag och foresprdkade total integre-
ring, dven av severe disabled. Han ansdg att i varje grupp, som
planerar skolbyggnader, skall det finnas en medlem frédn handi=
kapporganisation med mdttband i handen och kunskaper om alla
rullstolars utseende s& att ingen kan avvisa ett handikappat

barn darfor att rullstolen inte passar dorrarna. - Jag tror

dock att Haskel mest talade om rdorelsehindrade barn utan psykis=-
ka handikapp. -

Med ett team lade han upp ett ADL-traningsprogram for institu-
tionaliserade, gravt rorelsehindrade skolungdomar med mdlsitt-
ning att ova dem till integrering i normal skola., I bdrjan hade
varje barn personlig assistans, men dessa uppgifter Gvertogs i
alla fall i de ©gre klasserna av klasskamraterna,

Som jag ndmnde i bdrjan var kongressen mycket brett upplagd och
behandlade mdnga handikapp och alla 81drar, Psykisk utvecklings-
storning togs endast upp under en och en halv dag. men under
hela programmet behandlades problem, som var av intresse for om-
sorgsvdrden, t ex profylax och familjeterapi.

Mycket av det jag fick ta del av under kongressen anser jag att

jag kommer att ha stor nytta av i mitt dagliga arbete med barn
och fordaldrar inom omsorgsvdrden,

Rella Platschek




25

Ja, vad har Du just last?
Och tyckt om eller retat

Dig pa?

Skriv till oss och referera,
reagera, reflektera, resone-

ra, mm,

Tvd nya bdcker i Natur och Kulturs Omsorgsserie (som verkligen
borjar bli en serie.) dr DEN UTVECKLINGSSTORDE, FAMILJEN OCH
SAMHALLET av Sture Gustafsson och Kerstin Alm, och RSGRELSETRA-
NING FOR BARN MED FORSEMAD UTVECKLING av Cay Krug.,

DEN UTVECKLINGSSTORDE, innehd1ller dels en massa fakta och upp-
FAMILJEN OCH SAMHALLET lysningar om omsorgslag, skola, boende
och verksamhet for utvecklingsstdrda,
och dels resonemang kring flera av de kdnslomidssigt svdra frégor

som anhdriga till utvecklingsstorda stills infor,

Nu finns det faktiskt mdnga faktabdcker om omsorgerna, trots att
det for bara ndgra 4r sedan fanns ett vildigt behov att fylla.

En del av den litteratur som redan finns tar upp ridtt mdnga av

de frdgor som Sture Gustafsson och Kerstin Alm behandlar i sin
bok, t ex OMSORGSBOKEN och FUB:s bok UTVECKLINGSSTURD. Men den

hdr boken dr andd en tillgdng for mdnga - framfor allt fordald-
rar, Den dr sd avtdckande att man med hjdlp av innehdllsforteck-
ningen kan anvdnda den som en uppslagsbok om man vill kolla ndgot
speciellt betriffande t ex olika skolformer eller vuxenverksamhet,

En annan fordel med den dr att forfattarna ocksd tar upp de fra-
gor som dr verkligt svdra for fordldrar och for oss som arbetar

med utvecklingsstdrda - att bo hemma eller borta, att som foral-
der grubbla over vad som hdnder ndr man sjdlv gdr bort eller frigan
om svdrigheterna for utvecklingsstorda att f& jobb. Framstdllningen
dr sprakligt 1dattillgdnglig, men jag tycker att det ar synd att

det inte finns n&gra bilder eller illustrationer i hela boken.

RORELSETRANING Cay Krugs bok &r ocks3 fin och fyller ett stort

FOR BARN MED = : i
FBRSENAD tomrum bland bocker om utvecklingsstorda barn.

UTVECKLING Den vdnder sig framst till fordldrar, men ocksa
till olika personalgrupper som arbetar med barn med férsenad rg-
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relseutveckling, Den handlar om trdning for smd& barn, som av
kdnd eller okdnd orsak utvecklas alltfor sakta, och for ut-
vecklingsstdrda barn i alla dldrar, pdpekas det i forordet.
Vidare sdgs ocksd att barn, vars sena utveckling orsakas av
fysiska rorelsehinder hehdver hjilp av barnsijukgymnast med in=
dividuellt anpassad trdaning.

Jag vill gdrna pipeka detta, for en reflektion jag gjorde nidr
jag ldste boken var: kan man bara sdtta i gdng och jobba med
sitt barn pd det har sdttet utan vigledning av sjukgymnast
och/eller psykolog? Hur avgor man som fordilder var barnet be-
hover ova betrdffande t ex gdngen?

Boken dr vdldigt bra for den inneh&1ler massor med kunskap om
hur barn utvecklas motoriskt, en kunskap som presenteras i
ldttillgdnglig text och i bilder och teckningar. Dessutom ir
Krugs utgdngspunkt for barns utveckling sympatisk: hon betonar
hela tiden barnets samspel med forildrar, andra vuxna och s
smdningom kamrater, samt kontaktens betydelse for all utveck-
ling, liksom hur den motoriska utvecklingen dr en viktig forut-
sdttning for den fortsatta intellektuella utvecklingen, Den hir
sistndmnda kopplingen tror jag att vi &nnu si linge Hgnat oss
for litet 4t inom omsorgerna, Vidare tar Krug fram minga excem-
pel pd vardagssituationer som dr betydelsefulla fir barns utveck-
ling, och beskriver hur de dr betydelsefulla. Hon ger ocksa
manga tips om bra lekmaterial,

Jag tror alltsd att den har boken dr kolossalt anvindbar, men
att fordldrar och omsorgspersonal behdver samarbeta betriffande
tillampningen for det enskilda barnet.

Birgitta

LATT LAGAT - kokbok i For tio &r sedan var vi nigra perso-
bilder med mat f&r ner inom didvarande Centralstyrelsen
en person i Stockholms 1idns landsting som fun-

derade kring fritidssysselsattningar

for utvecklingsstdorda ungdomar., Det
var tankar kring deras mojligheter till viss undervisning/trining
och samtidigt ndgon form av kvallsaktivitet,
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Vi tog kontakt med studiefdrbundet Vuxenskolan och det ledde
till att vi startade flera olika cirklar. Bland annat hdrjade
vi en kurs for enklare matlagning. Den kursen tog jag mig an,
Kursen skulle ge en forsta information om matlagning, matse-
delns sammansdttning, kostcirkeln, dukning och servering m m.

Kursen blev en fulltrdaff, Det var en ack s& jobbig, men stimu-
lerande uppgift att ha dessa elever. Om jag d& hade haft denna
bok till hjdlp - s& mycket enklare allt hade varit!

LATT LAGAT &r en bok, som borde finnas i varje hem. Den ir unik
i sin pedagogiska uppliggning, litt att forst3, och foljer man
bara bildsvepen garanteras det allra bidsta resultat.

Det 3r kokboken f&r ungkarlen, for skolbarnet, for alla och en-
var som dr nybdrjare, Sdtt den i handen pid 10-4ringen och Du
har en god middag ndr Du kommer hem fridn arbetet.

Kostcirkeln dr Gverskddlig. Hur Du skall fdrvara Din mat och
hur ugn och spis bdr anviandas dr andra nyttiga informationer,
Det finns ett femtiotal recept och om Du lagar efter dessa ga-
ranteras Du ett gott resultat!

F61i bara bilderna och Du kan inte misslyckas!

Boken dr skriven av Gunila 0Olsson och Carin Werner, sdrskolli-
rare med mer d@n 10 Ars erfarenhet av undervisning i sirskolan.
For illustrationerna svarar Inger Jondell, Till detta triumvi-
rat vill jag sdga ett hjdrtligt tack!

Margareta Carlsson
byrdassistent i SLL:s omsorgsnamnd

Jamfort med for tio-femton &r sedan finns det nu en uppsjo av
Titteratur om utvecklingsstdrning och omsorger, vuxenlitteratur
alltsd., Pd barnbokssidan d@r utbudet vdsentligt mindre. Det ir
beklagligt =~ alla barn 14r inte kdnna handikappade kamrater un-
der uppvdaxttiden och borde did &tminstone f3 mota dem i bdckerna.

Férra dret kom det i alla fall ut ett par bdcker om handikanp.

VEM FORSTAR av Thomas Bergman dr en bildberittelse om tvda ut-
ORe-¢ vecklingshimmade systrar, Asa 6 &r och Anna Karin

7 3r. Ett sextiotal mycket fina och omsinta bilder
illustrerar deras vardag: hemma, pd lekis och dagis och pi harn-
habiliteringen dir de far sjukaymnastik. Texten &r enkel och gans-
ka kortfattad och gdor ingen idyll av verkligheten. Hir nidmns att
fordldrarna kan b1i trotta p3 sina ungar ibland och bhehhva avlast-

ning (som alla andra fordldrar), att Anna Karin och Asa blir osams



28

dd och dd (som alla andra syskon) och att de av och till blir
nonchalerade och ldmnade utanfor av sina lekkamrater (sdkert
oftare d@n de flesta andra barn),.

Forfattaren har lyckats fd en fin balans mellan beskrivningarna
av vad flickorna kan och inte kan. Man férstdr hur kdampigt och
motigt det dr att rdora sig fumligt och osdkert och att inte kunna
tala. Och samtidigt inser man hur 1&ngt de andd kan komma med
envishet, vilja och ihdrdigt arbete,

Pd ett daghem, ddr man laste boken, blev den uppskattad. Eva,

7 8r: Vildigt bra, 54 4dr man veta om sdna barn som inte sern ut
som vi, Den dn s& vardaglig, man {rstdn sd& bra, Christina, 7 &r:
Den dn Ldtt att {6nrstd, inte en massa konstiga ord., Och det dn
jdttenoligt med alla fotografien:

Min egen femdring tyckte boken var "rolig men trdkig". Jag tror
att det betyder att den d@r for 1&ng for honom och formodligen
ocksd for andra barn i forskoldldern. Bet &r min enda invéandning
mot boken: 75 sidor &r mycket i en barnbilderbok, det blir i mas-
tigaste laget att ldsa den frdn pdrm till pdrm. Nu dr det vdl in-
te heller meningen, men det dr ju inte givet att den vuxna hdg-
ldasaren redan frdn bdrjan inser det.

Det hdr dr en sddan bok som vuxmna och barn bdr l1dsa tillsammans,
Jag tror att den vuxne forst skall l1dsa boken sjdlv, sedan kan
man bldddra, fundera, hoppa dver eller fordjupa sig och diskute=
ra tillsammans precis som det passar en sjalv och barnet.

Boken d@r utgiven av Libers forlag och kostar cirka 40:- kronor
- ett 138gt pris for en sd bra bok!

VARAN TOBIAS (Rabén & Sjogren, 29 sidor, cirkapris 22:50) &r
BLIR STURRE skriven av Bo Svedberg tillsammans med Tobias”
fyra d@ldre syskon Jorgen, Carolina, Ulrika och
Johanna, Boken &r en fortsdattning pd VARAN TOBIAS, som utkom

hdromdret,

Boken handlar mest om hur alla i familjen hjdalps &t att trdna To-
bias och om hur de gdr . tillvdga., Man fdr tips om hur man kan tra-
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na ett utvecklingsstort att sitta och krypa, ta och ge, &ta

och dricka, sitta pd pottan, k13 sig m m, Det betonas att tri-
ningen bdr ske i lekens form, att man skall uppmuntra 6fta och
inte trdna for mycket. Det @r bra och pedagogiskt och vettigt,

Men jag forstdr inte riktigt vem den hdr boken vinder sig till.
For barn‘som inte har ndra kontakt med ett utvecklingshimmat
smdbarn tror jag att den kdnns ovidkommande., Dagisbarnen, som lis-
te den, tyckte att det var fér mycket text, for midnga svéra ord,
for mycket upprepningar, att den var for 1ing (28 sidor) och for
trottsam,

Syskon till utvecklingshdmmade, d&? Det &r tdnkbart att tondringar
med mongoloida smdsyskon kdnner igen en del och kan bli inspire-
rade av den (fast vid NFPU:s syskonsymposium fick man en kinsla
av att det snarare gdller att hjdalpa syskon att undvika att f3

en trdnarroll gentemot sitt handikappade syskon an att stimulera
dem till att ta pA sig ett trinings- och behandlingsansvar). Ge-
nom att det dr huvudsakligen traningsmetodiken som skildras och
man far veta sd3 Titet om hur syskonen kinner infor Tobias och
hans handikapp minskar méjligheterna till identifikation. Alla
tranar och skrattar och leker och uppmuntrar (och det kinns i och
for sig fint och dkta). Men varfér finns inget med om bhesvikelse,
trotthet, irritation och svartsjuka? De kanslorna hor vil ocks4i
till bilden?

Om man hade berdttat mer om det som kan vara jobbigt tror jag att
fler syskon, dven de som lever i en mycket mer komplicerad syskon=
relation, hade haft glddje av boken. Som det nu dr tror jag att
syskon, som inte tycker att det &r sd roligt att ha en handikap-
pad bror eller syster, kan fd ddligt samvete och skuldkinslor av
att ldsa den.

Kndd hoppas jag att Bo Svedberg och hans barn kommer igen med en
ny bok om Tobias. Det vore fint att i flera smi& korta bocker f&
folja Tobias = och hans familjs = utveckling.,

Nu behdver vi snart f4 en svensk barnbok, dir inte det handikappa=-
de barnet utan ett syskon eller en vin ar huvudpersonen. Det skul-
le kunna hjdlpa barn att handskas med den ambivalens som nog alla
barn kanner infor handikappade kamrater,

Ann
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OMSORGS- har sedan den kom ut 1973 blivit ett begrepp i omsorgs- -

BOKEN Sverige, Den fungerar som ldarobok och uppslagsbok, den
ifrdgasdtter och skapar debatt. Nu har den kommit ut i

ny, reviderad upplaga, dar mycket av de senaste drens forskning

finns tillfirt,

Den nya OMSORGSBOKEN kanns vdlbekant trots vissa 'fordndringar i
utseendet (gult omslag i st f rott) och uppldggning, Flera nya
teckningar, fotografier och dven dikter understryker och ger 1liv
dt framstdllningen. Indelningen av inneh&1let i olika huvuddelar
dr i stort densamma som tidigare. "Medicinska orsaker och tilldggs-
handikapp" har dock tillkommit som ny del i boken. Vissa kapitel
dr i stort sett ofdrédndrade frdn forra upplagan, andra har omarbe-
tats grundligt., Kapitlen om identitetsutveckling, medicinska orsa-
ker, miljoterapi och om personalens roll vid forandring av varden
dr helt nyskrivna, Helt ny dr ocksd8 en omfattande forteckning o=
ver litteratur och AV-hjalpmedel =~ sidkert vdlkomnad av minga.

Kapitlet om forstdndsutveckling dr centralt, Det ger i sin nya
form en foredomligt enkel beskrivning av hur information tas emot
och blir till forestdllningar, hur konkreta och symboliska fore-
stallningar lagras och hearbetas och hur mdnniskan agerar i sam=
spelet med sin miljo. Madnga exempel konkretiserar framstdallningen,

Som en rod trdd i boken gdr strdvan att medvetandegdra ldsaren om

hur strukturer och system direkt och indirekt pdverkar utvecklings=-
storda manniskors mojligheter till behovstillfredstdallelse, sjdlv-
kansla och ett manniskovdardigt 1iv. Hur vdrdideologin ar anpassad
ti11l den ekonomiska situationen i samhdllet och styr utvecklingen
likavdl som den ofta doljer de sanna motiven for en viss utveck=
ling beskrivs i avsnittet om den utvecklingsstdorde i samhdllet.
(Debatten runt Gversynen av omsorgslagen hade inte startat ndr bo-
ken gick i tryck). I flera kapitel bl a "Hur fungerar institutionen"
samt "Att fordndra vdrden - personalens roll" och "Miljoterapi" vi-
sas hur organisationernas hierarkiska och odemokratiska uppbyggnad
bidrar till konserverande och did1ig vdrd, Detta i sin tur resulte-
rar i en negativ sjdalvbild hos de 1dtt utvecklingsstdorda och grava
psykiska problem hos de svdrt utvecklingsstdrda. Dessa omrdden, dar
vdr erfarenhet numera dr omfattande och det finns rikhaltiga exem=
pel att 0sa ur, framstdlls enkelt och 13dttillgdngligt for ldsaren
och stimulerar till fortsatta funderingar och debatt,

Men det finns omrdden ddr vdr kunskap d@nnu inte &@r fyllig och val-
integrerad. De utvecklingsstdrda barnens kanslor och upplevelser

av sig sjdlva och andra i integrerat boende, p& daghem och i sko-
lan behandlas i kapitlen om Identitetsutveckling och i samband med
foraldrasituationen, men inte alls pd samma grundliga sdatt som t ex
de vuxna, ldatt utvecklingsstdrdas situation eller situationen for
de gravt skadade pd védrdhem, Vi mdste enligt min mening dra kunskap
av de vuxnas situation och bdorja arbeta forebyggande med smidbarns=-
fordldrar och daghemspersonal, men d@ven med skolbarnsfordaldrar och
ldrare., Det krdvs en stor medvetenhet hos dessa grupper for att
hjdlpa barnen att bygga upp den sjdalvkansla som behovs for att
kunna ta upp kampen for sina rdattigheter som vuxen,

Omsorgsboken slutar i optimistisk anda. For framtiden forutspis

en demokratisering och decentralisering av ansvar och beslutsfat-
tande till personal, anhdriga och de utvecklingsstorda sjdalva., L&t
oss alla medverka till att det gdr si.

Barbro Lundahl
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I IRA ol DDALIGT
N0 NCDIND OIS OIPQEIINE

Under denna dterkommande rubrik
tar vi in sddant som vi sjdlva
eller insdndare funnit vara BRA
eller DALIGT inom omsorgsvidrlden.

Kom gdrna med egna hidrag!. Skriv
eller ring och berat%a vad Du
tycker dr bra eller daligt inom
Ditt arbetsfalt.

+ Inom Malmohus Tans landstings omsorgsverksamhet driver
man sedan hosten 1976 s k hahiliteringskurser for den
personal, som stir de utvecklingsstorda nirmast och som
sdllan fdr &ka pd8 kurs,

Mdlgrupper dr vdrdbitraden, vdrdarinnor, barnskdoterskor,
terapibitridden, m f1,

Man har haft som princip att erbjuda en tre-dagars inter=-
natkurs, men att samtidigt forligga kurserna s& nira del-
tagarnas hemorter, att man kan vara med dven om man beht-
ver fara hem om kvillarna., Man har ocksd forsokt f& blan-
dade grupper fr&n olika arbetsplatser f5r att G6ka erfaren-
hetsuthytet., En viktig regel har varit, att man skall vara
minst tvd frdn samma arbetsplats i en kurs. Ett villkor
for deltagande dr att man gdtt igenom en studiecirkel i
Omsorgsboken,

Kursinnehdllet, som utformats av en grupp virdpersonal
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frén ett par olika institutioner, omfattar skapande dra-
matik, allman psykologi, vdra relationer till de utveck-
lingsstorda, manniskosyn, rollspel kring arbetssituatio-
ner samt information om sdarskolan och om arbetsgivarens

forvantningar pd vdrdpersonalen,

Smdgruppsarbete utgdor en stor del av tiden, Hittills har
cirka 300 av den 800 - 1.000 personer starka mdlgruppen
deltagit i 12 kurser. Till vdren planeras ytterligare 4
kurser om cirka 25 deltagare, /Marit Kihlman/

Bra att man frdn Helsingborgs barnkliniks sida var s& snabb
att f& igdng samtalsgrupper kring Socialstyrelsens skrift
BARNET NI FATT,

Under veckorna 39 - 41 samlades dtta grupper med repre-
sentanter fré&n FUB, barnkliniken, KK, barnavdrdscentra-
ler, omsorgsverksamheten, barnpsyk och dppenvdrd till
samtal kring skriften och egna erfarenheter,

En uppfoljning av den mycket lyckade samtalsserien ar
planerad. /Marit Kihlman/

Dd1igt dr det, tycker jag, ndr man idag kan bygga nya
virdhemsinstitutioner for barn, I Vidsterds byggs ett ha-
biliteringscenter for barn och ungdomar, vilket dven om-
fattar vdrdhem och traningsskola p& samma tomt., Centret
ligger intill Centrallasarettet och fdr ocksd verksamhet
som ligger under barnkliniken,

P3 vdrdhemmet finns det plats for 24 gravt utvecklings-
storda, flerhandikappade barn, som skall fd en forbattrad
medicinsk och sjukgymnastisk behandling.och service av
annan specialpersonal, Barnens speciella behov har alltsd
i planeringen satts fore barnens grundliggande behov, som
de delar med alla andra barn. Symptomen "krdkningar",
“sondmatas", "orolig" m m blir det intressanta, inte bar-
nets behov av ndra relationer och utvecklande daglig om-
vdrdnad,

Det d@r bra med en forbdttrad service av bl a ldkare och
sjukgymnast, tycker jag, men dd1igt med totala l1dsningar
enligt gammal modell, med boende och verksamhet och annan
service inom samma enhet., Samma service kan man f& med andra
och for barnet battre modeller, /Maj Thunman/
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Hya medlemmar s som vi hdlsar vdlkomna till féreningen!

Iréne Andersson-Larsson
Kopmangatan 6 nb
831 00 USTERSUND

Britt-Mari 0" Donnell
Skulptorvagen 26 B III
121 43 JOHANNESHOV

Anne Thinesen
Hammarvagen 35
175 35 JARFALLA

Féljande medlemmar har ny adress:

Agneta Nydén
Rafsarevdgen 2
381 00 KALMAR

Heinz Paulisch
Giesensdirfer Str 32 A
D-1000 BERLIN 45

Gunilla Thorsson
Gubbdangsvagen 72
122 45 ENSKEDE
tel bost: 08/94 18 13

Stefan Il1stedt
Oxelgatan 7

591 00 MOTALA

tel bost: 0141/554 06

tel arb: 08/743 03 00
bost: 08/39 29 25

tel arb: 08/35 30 80
best: 0758/110 80

Cathrine Carter
Basungrand 12 D

223 68 LUND

tel bost: 046/13 46 14

Christina Bystedt
Sndrestad

271 00 YSTAD

tel bost: 0411/704 42

Barbro Lindquist
Erik Dahlbergsgatan 13
302 34 HALMSTAD
tel bost: 035/12 97 04

Marie=-Louise Nordstrom
Mellanvdgen 4 D
840 40 SVENSTAVIK

Har DU kommit ihdg att meddela oss DIN nya adress? Om inte,

gor det snarast.



KRETSARNA

POMS och KOMS har nu samma
kretsindelning,

POMS” kretsomridesrepresen-
tanter for 1977 - 78 dr:

Norra kretsen:
Leif Stromsten
Pristbolsviagen 12
921 00 LYCKSELE
tel arb: 0250

Mellansvenska kretsen:

Peter 3rusén

Auroragatan 17

753 34 UPPSALA

tel arb: 0224/150 50
bost: 018/10 58 87

Ustra kretsen:
Stefan Il1stedt
Oxelgatan 7

591 00 MOTALA

tel arb: 0141/210 80

VAL AV NYA KRETSOMRADESREPRE- bost: 0141/554 06

SENTANTER FOR 1978 = 1979

madste dga rum under vdren, si Vastra kretsen:
att de kan deltaga i drsmotet vakant

i juni, Valet skall initieras
av nuvarande representanter, Sdodra kretsen:
Britt-Marie Ekoff

Konstapelgatan 27

Meddela resultatet av valet

den 15 april. Tel arb: 0455/194 00

bost:0455/130 52
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Kretsnytt (forts)

Mobbing mot vuxna - ett problem?

Dd och dd fdr vu hdra "nu har barnen varit elaka igen", "de stora
pojkarna ville inte slippa fram mig", "jag fdr inte vara ifred pa
kvdallarna for att barnen ringer p& dorren", o s v. Klagomdlen kom-
mer bdde fran de som bor i halvoppen vdrd och de som bor pd vdrd=-
hemmet, Ofta ror det sig om en grupp barn, som foljer efter och
gor sig lustiga Over de utvecklingsstorda, I vissa fall ror det
sig om mera systematiska trakasserier som att stora ett visst par
i ldgenheten, vandalisera en speciell persons moped m m,

Dessa problem har kdnts speciellt aktuella under hdsten och vi har
funderat Sver hur vi skall handla. Information i skolorna, ja, men
jur skall den informationen se ut? Vi funderade pd att visa en
film, men hittade ingen som direkt tar upp problemet. Vi har dir-
for bestdmt oss for att gora en egen TV-kassett=inspelning, Inne-
hd1let i filmen har vi tankt skall bestd av ett gruppsamtal med
ndgra av de personer, som utsatts for systematiska trakasserier.
Vi vill férmedla hur dessa midnniskor upplevt och reagerat pa de
handelser, som de utsatts for. Filmen (c:a 15 min,) skall fungera
som inledning till klassrumsdiskussioner, dir vi tinker deltaga.

Har Du erfarenheter av dessa problem? Hur har Du angripit dem? Vi
vill gdrna ta del av Din erfarenhet och f& Dina synpunkter p& vart
sitt att angripa prohlemet.

Hor av Dig till: Boel Lindholm eller Gunilla Skogh, Lindemohemmet,
290 72 ASARUM, Tel: 0454/212 40,

Vastra kretsen trdffades den 15 december 1977 i Skdvde. Vi bestimde
dd tid och plats for sommarens konferens:

Karlskoga folkhdogskola den 1 - 3 juni,
Forutom att vi delade ut de praktiska uppdragen (Varmlandsgruppen
tar pd sig kontakterna med folkhdgskolan; Christina Olstenius, Ska-
raborg, tar pd sig samarbete med studiefdrbundet) borjade vi ett

famlande forsdok att hitta program till konferensen. Foljande for-
slag kom fram:

uppféljning av omsorgslagen
- kvalificerad, psykoterapeutisk verksamhet med utvecklingsstdrda.

Men VI BEHOVER FLER IDEER! KOM MED FURSLAG TILL AMNEN, FURELASARE,
CITTERATUR 2

Hor av Dig till A-L Akesson, omsorgsavd, Landbogatan 5, 521 00 FALKOPING

Anna-Liss Akesson Gosta Lundgren Goran Hallin
tel 0515-194 76 tel 0500-830 60 tel 033-11 70 00

Nésta trdff for vdstra kretsen blir tisdagen den 31 januari.

Anna-Liss Akesson
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0000000000000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

K OMS™ nya styrelse ser ut sd hir:

Ordforande:

Vic ordf: Lena Mared

Kassdr: Renée Hartzell

Kristina Strom
Unionsgatan 9 G
381 00 KALMAR

Monica Janzén, Varmland
]

Medlemsavgift for ar 1978

Helge Lindhe

Sekreterare: Barbara Hallsén 08-768 02 80

Vic sekr: Gunilla Killberg

o o . e S S SRR EEE  SED S e S s e e e mmm s s

— o e o e e e mas s s o e

garbro Lagander, Stockholm

Karin Aldosson, Vé@stmanland
0000000000000 0000000560000000000000000000000060000000000000000000000000000¢

Tel arbetet Tel bostaden

0431-163 10 042-14 58 36
054-10 02 00 0555/121 94
08-768 56 51

08-760 25 85 08-32 41 54

0480-283 40

Nu dar det dags att betala in

Vid drsmdotet i hostas fast-
stdlldes 1978 drs medlems=
avgift till 50:~-.

Du kan anvdnda bifogat inbe=
talningskort.

Din medlemsavgift for ar 1978,

Kom ihdg att texta tydligt namn,
hostadsadress samt telefonnummer §
ti1l arbetet (a) och bostaden (b) ¢
sd att vi kan fora in det i med=-
lemsmatrikeln i &rsberdttelsen!
Viktigt @ven om t ex kretsomrd-
desrepresentanten snabbt vill
kunna nd Dig med en inbjudan til]
mote eller liknande.
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Kalendarium

1978

19-21/4 . NFPU:s symposium "Opplaring av personell som skal gi
tidlig information og kontakt" i Honefoss (ndra 0slo),
Norge. Sista anmidlningsdag 78-01-15,

25/6=1/7 The Council for Exceptional Children-s WORLD CONGRESS
ON FUTURE SPECIAL EDUCATION, University of Stirling,
Scotland,
Kongressavgift $§ 195,00, Sista dag for anmdalan, rums-
bokning p& universitetet m m 1978-04-20,
Program m m frdn CEC Yorld Congress, 1920 Association
Drive, RESTON, VA 22091, USA.

1-6/10 Internationella ligans sjunde kongress i Wien, Uster-
rike. Rekvirera program m m frin
Lebenshi1fe fiir Behinderte
Rueppgasse 7

A-1020 Wien USTERRIKE
1979
NFPU:s XVI:e nordiska kongress pd Island.
IASSMD:s V:e internationella kongress i Israel.
Kira kolleger - komnisar! Nasta
Fir jag s& hdr sent - 1 1/2 st it
dr efter - tacka for de dan- yrelsemOte

santa och trevliga gratula-
tionerna pd min 50-3rsdag! kommer att dga rum

fredagen den 17/2 med borjan

Jag vill ge ett sdrskilt klockan 17.00.

tack till Stockholmskolle-

gorna for den nyttiga kast- Lokal: Ann Bakks bostad,
rullen., Utom dans och gou- Idungatan 10 (ndra Norrtull)
lasch = vad behovs det i Stockholm,

mer i livet?
Mdnga POMS-hdlsningar fran
Rella




mitalsgrupp
med utvecklingsstorda

Enkel psykologi
av Kristina Alassaad
& Barbro Lundahl

Samtalsgrupper med utvecklinsstérda kan
utformas pa manga séatt. Men hur man an goér
kommer en vésentlig del att upptas av psyko-
logiska fragestallningar. Syskonavundsjuka.
Overbeskydd. Negativa upplevelser fran
skolan. Att vara handikappad. Vad &r utveck-
lingsstérning? Sex och karlek. Vuxenidentifie-
ring. Arbete.

Listan kan goras mycket langre. Det finns
en psykologibok som &r skriven just med
syfte att utgéra grund fér samtalsgrupp med
utvecklingsstorda. Som tar upp alla dessa
fragestallningar. Den heter "Enkel psykologi”
och har skrivits av psykologerna Kristina
Alassaad och Barbro Lundahl. Det finns
ocksé en handledning till boken som ger tips
om hur man kan anvénda den och redogér
for erfarenheter av boken.

PsykologiForlaget ab

Mer litteratur

Psykodrama — tréning i so-
cial interaktion med utveck-
lingsstorda

av Elisabeth Gralvik

Psykodramametodens historik
och tillampning. Psykodrama
med en grupp sérskoleelever.
Modellinlarning fér att for-
battra den sociala interak-
tionsférméagan.

Psykiskt utvecklingshamma-
des forstand

av Gunnar Kylén

Redovisning av det utveck-
lings- och forskningsarbete
som bedrivits vid FUB:s
forskningsstiftelse ALA.

Psykologi i praktiken, del |

En Sversikt 6ver psykologins
tillampningsomraden.

Att handleda — mot utveck-
ling genom utbildning

(Psykologi i praktiken, del )]

Om handledning som utbild-
ningsmetod. Var, nér och hur
den kan anvéndas.

Utredning
och utbildning

Beta-batteriet

Testbatteri av faktortyp fér
svart och mattligt utvecklings-
hammade vuxna utvecklat vid
FUB:s stiftelse ALA.

US-batteriet

Testbatteri av faktortyp for
prévning av svagbegavade.
Sammanstallt och utprévat av
Lars Kebbon.

Anlagstestbatteri fér grund-
sdrskoleelever

Avsett som hjalpmedel vid
sédrskoleelevers (och éldre
personers med motsvarande
bakgrund) yrkesval. Utvecklat
av Anna-Liss Akesson.

Gammabatteriet

Anlagstestbatterj att anvén-
das vid studie- och yrkesvég-
ledning for hjalpklasselever
och motsvarande. Utvecklat
av Brita Hansen.

Vinelandskalan
For bedémning av social

mognad. Svensk bearbetning
av Magne och Wahlberg.

Vilundaschemat

Fér bedémning av ADL-for-
méaga.

Intresse-SARh

Intresseschema for sar-
skolans hégstadium.

Rytmisk dans
- for utvecklings-
. stérda
Rytmikprogram
for tréning av
rérelsemoénster
och kroppsupp-
fattning. Utarbe-
tat vid FUB:s
stiftelse ALA
och AMU-cen-
ter i Uppsala.

Psykisk utveck-
lingsstorning
Ljudbildsats i
tre delar: Defini-
tioner. Under-
visning. Syssel-
séttning och
vard.

Var finns allt detta?

Psykologiférlaget (ett non-
profitféretag helagt av Sveri-
ges Psykologférbund) produ-
cerar och siljer dessa bécker
och hjalpmedel. Ring eller
skriv efter var senaste kata-
log. Dér hittar du ovanstaen-
de produkter och mycket
annat. Adressen &r Box 461,
126 04 Hagersten. Telefon
08/97 03 95.
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detta nummer b1l a

POMS™ skriftvdxling med Omsorgskommittén
gulsotsdebatten fortsdtter

om familjevdrd

om "Handbok fdor elevhem"

praktikanter och handledare byter erfarenheter

referat frdn SFPU:s konferens

overldggningar med Landstingsforbundet om vdr
kurs- och konferensverksamhet

om POMS™ 1IX:e konferens i juni 1978

April 1978




Kira ldsare.

[ forra numret av tidningen hoppades vi att detta nummer skulle
b1i ett tema-nummer om psykotiska barn, Sjukdom inom redaktions-
gruppen och = dinte minst - alltfor fitaliga gensvar frin 1&-
sekretsen har emellertid tvungit oss att uppskjuta temanumret
till hiésten, Du &r darfor alltjamt vdalkommen med Dina erfaren-
heter och synpunkter, dock senast den 1 augusti,

Den utlovade anvisningen hur icke-pomsare kan prenumerera pi
tidningen f611 tyvirr bort ur férra numret, men dterfinns ldngre
fram i detta,

Programmakarna i vdstra kretsen dr nu fullt sysselsatta med pla-
neringen av POMS™ IX:e konferens, som ju skall 3Zaa rum den 1 - 3
Juni p3d Karlskoga folkhogskola. Mer detaljerad information kring
konferensen kommer Du att kunna fd dels i nista nummer av POMS-
bladet, dels genom den kallelse som Socialstyrelsen sander ut.

Vi hoppas att Du i kretsmdoten eller pd annat satt kan forbereda
Dia for inslaget om Omsorgskommitténs lagdoversyn. For att i viss
min underlitta forarbetet bifogar vi kommittédirektiven separat,
si att Du 1dtt kan ta med dem utan att ha sonder tidningen.

Som vanligt kommer &rsmotet att forldggas till en av konferens-
kvallarna, Forslag eller motioner kan alltjamt insandas skrift-
ligt till styrelsen, i forsta hand till sekreteraren Astrid Wes~-
terling, Slingan 36, 302 30 HALMSTAD, men senast 20 april.

Tycker Du att Du har behillning av POMSbladet? Varfor inte gdra
tidningen dnnu mera ldsvdrd genom att Du sjalv medverkar? I hopp
om att kunna oka intresset for detta har vi bifogat ett sdrskilt
"bidrags-ark" till detta nummer, Anvdnd det eller ndgot (ndgra)
annat papper, men hor av Dig. Ingenting d@r si& uppmuntrande och
stimulerande for en redaktion som gensvar frin ldsekretsen.

P& grund av brist pd hidrag har t ex 'Bra och ddligt inom omsor-
gerna® mdst utgd denna gdng. Nog har Du vdl ndgot att berdtta om
som Du tycker dr bra eller ddligt i omsorgsverksamheten i just
Ditt landstingsomrdde?

Eller Du kan berdtta hur Du ser pd& den kommande legitimationen!
Vad betyder den for Dig? For kommande tjinster? Finns det spe-
ciella problem med PTP-tjdnster inom omsorgerna?

Hur 16ser man familjevdrden i Ditt landsting? Vi hoppas att i
kommande nummer kunna redovisa erfarenheter av placeringar i an-
nat enskilt hem, Ar de alltid av godo? Hur skall man kunna und-
vika/reducera eventuella misslyckanden?

Hor av Dig.

Redaktionsgruppen / Lasse

Skriv Ann Bakk Omsorgsnamnden
] Lars Molander Box 20033
104 60 STOCKHOLM




Rapport frdn POMS® bevakningsgrupp kring Gversyn av lagen

Det har skett en del fordndringar sedan sist,

1.

Kommitténs diskussionsrapport, som bygger pd den "kvantita-
tiva och kvalitativa utvdrderingen", kommer inte att gd ut
pd foramell remiss eftersom kommittén inte kommer att pre-
sentera ndqgot stdllningstagande i ndgon riktning. Rapporten
kommer dock att { mitten av maj skickas ut till samma in-
stanser som skulle ha fédtt den vid remissforfarande och ska
dessutom finnas tillgdanglig for andra intresserade. Omsorgs=-
kommittén kommer att "uttrycka dnskemd@1 om synpunkter" och
dessa skall vara inne fore den 1 november 1978,

Det lattlasta studiematerialet "Vi talar om omsorgerna" har
diskuterats bl a av POMS™ styrelse och ®laggruppen®’ och det
resulterade i en skrivelse till Omsorgskommittén, Denna
skrivelse och Omsorgskommitténs svar &terfinns pd annan
plats 1 detta nummer av POMSbladet.

Omsorgskommittén sade frdn borjan att man skulle bilda en
referensgrupp med representanter for olika yrkesgrupper,

I stillet har nu kommittén bett att f& in namn pd en "refe-
renskontakt", som skall svara for respektive yrkesgrupps in=- s
tressen, Eftersom fackliga frdgor dven kan komma upp har

POMS™ styrelse tillfrdgat Sylvia MifLchent, som har svarat

Jal ¥

Det dr viktigt att olika yrkesgrupper tillsammans diskuterar
Omsorgskommitténs arbete och man kan darfor undra varfor
kommittén gdtt ifrdn tanken pd en referensgrupp. Det finns
ndmligen risk for att "referenskontakterna" blir isolerade
frdn varandra och ddarfor kan ha svdrt att upptdcka gemen-
samma intressen for olika yrkesgrupper,

Slutligen vill jag meddela att vi i ®laggruppen®’ har kontakt-
personer i alla landstingsomrdden utom i Norrbotten, dar det
inte finns ndgon POMS-medlem. Dessa skall samla upp synpunk-
ter och fora ut information pd det lokala planet:

AB - Birgitta Norrman N = Astrid Westerling

C - Kersti Aresund 0 - Hans Wrenne

D - Sylvia Milchert P = Goran Hallin

E - Iambe Liffner R = Gosta Lundgren

F = Kenneth Bjdrnehdll S = Robert Binda

G =~ AnnCh Carlberg T = Methe Axén

H - Jan=-E Magnusson U = Maj Thunman '

I =- Eva Hallberg W = Anders Bond

K = Gunilla Skogh X = Eva Pdrsson

L = Kent-Arne Nilsson Y = Stina Hultin

M - Barbro Tillgren/ Z - Iréne Larsson
Marit Kihlman AC - Bo Westergédrd

Ma = Monica Lannerud BD = -

Cecilia Malmstrom



POMS skrev till
Omsorgskommittén

Tyl ,

Nmsorgskommitténs ledambter
Socialdepartementet
Stockholm

Angdende studiematerialet "Vi talar om omsorgerna"

Foreningen Psykologer inom Omsorgsverksamheten (POMS) har tagit
del av den information om studiematerialet "VYi talar om omsor-
gerna", som nyligen tillst&11ts samtliga omsorgsstyrelser, och
vill till Omsoraskommittén framfora féljande synpunkter.

Vi finner det givetvis vara av mycket stort vdrde att utveck-
lingsstorda sjdlva fadr mijlighet att ge sina synpunkter pd ut-
formningen av omsorgsverksamheten, Vi kidnner dock oro och skep-
sis infor det sdtt pd vilket detta planeras ske., VYdr frimsta
invdndning dr att oklarhet rdder betrdffande syftet med mate-
rialet och studiecirkelverksamheten,

I inledningen till studiematerialet sags att redovisningen av
cirkeldeltagarnas synpunkter "skall sdndas till Omsorgskommit-
tén (S 1977:12) och betraktas som remissvar pd kommitténs
forsta delrapport"., Detta skulle ju emellertid forutsatta att
materialet innehdo11 forslag och/eller stillningstaganden fran
Omsorgskommittén, vilket inte tycks vara fallet.

Om avsikten med verksamheten i stdllet &r att genomfdra en kom-
pletterande utvdrdering av omsorgerna krdver det en annan upp-
ldggning dn den angivna. Man mdste dd t ex precisera vad man
vill veta, man mdste kdnna till cirkeldeltagarnas bakgrund (d1=
der, tidigare omsorgsformer m m) och man midste ange vilka ur-
valsprinciper som skall gdlla betrdaffande synpunkter som skall
foras vidare till Omsorgskommittén,

Om syftet dr att bereda utvecklingsstorda tillfalle att satta
sig in i och tillsammans diskutera frigor, som kan vara relevan=
ta infor Ooversynen av omsorgslagen, finner vi det amgeldget att
frdgestdlliningarna i materialet kompletteras, Bl a bdr man re-
dogora for den debatt som forts betriffande typ av lagstiftning
(tvingande bestdmmelser, frivillighet, sdrlag, ramlag). Vi &r
medverna om att dessa frdgor dr svdra och abstrakta, men menar
dndd att det dr fullt mojligt att "Oversatta" en del av remiss-
svaren pd utredningens direktiv samt den debatt som forts i
dagspressen till lattldst svenska,

Att man i materialet dterger huvuddragen i pressdebatten och
redovisar de olika synpunkter som framfiorts dr desto mer ange-
laget som utvecklingsstorda har mycket smd mojligheter att pa
annat satt sdtta sig in i dessa frédgor,



Vi anser att det viktigaste, ndr det gdaller de utvecklings-
stordas mojligheter att l1dmna synpunkter pd kommitténs arbe-
te, a@r att de, i likhet med andra remissinstanser, fdr moj-
lighet att ta stdllning till de konkreta forslag som kommit-
tén fortsdttningsvis kommer att framldgga, Denna méjlighet
far inte ersittas av en under tidspress och med oklara syf-
ten genomford studiecirkelverksamhet, som den planerade, For
att ge de utvecklingsstdrda en rimlig chans att forstd de o=
lika forslagens reella innebdrd, mdste samtliga remisser i-
ven skrivas i1 en ldttlast version,

Den planerade verksamheten krina materialet "Vi talar om om=-
sorgerna" skulle, enligt vir mening, kunna fylla en funktion
som {drberedelse fir det kommande och viktiga arbetet med

att ta stallning till kommitténs forslaq. En sddan uppligg=
ning krdver att syftet med materialet och verksamheten or-
dentligt klargdrs fidr bdde cirkelledare och deltagare: att
ldra kdnna varandra och fd fortroende for varandra, att till=-
sammans bearheta de psykologiska aspekterna pd upplevelsen av
handikanpet och dess konsekvenser samt att sitta sig in i de
frigor som dr relevanta for Oversynen av omsorgslaqgen,

Grupperna hdr dven fd veta att man forvidntar sig en fortsatt
insats frin deras sida, ndr det gdller att fungera som re=-
missinstans samt vilken omfattning arbetet kan f3 och nidr det
skall utforas, Eftersom det dr fridga om ett forberedelsearbe-
te bor inga krav stdllas pd ndgon redovisning av synpunkter
som framkommer i grupperna,

Gruppledarna bor viljas med stor omsorg., Praxis har hittills
varit att siadana grupper leds av personer med mdngdriq erfa-
renhet av omsorgsarbete och med goda psykologiska kunskaper
samt med en kortare specialutbildning (2-3-dagarskurs) for
just denna uppgift, VYiktigt dr att gruppdeltagarna inte stir

i en bheroenderelation till grupnledaren (en forestdndare for
ett dagcenter bdr t ex inte vara cirkelledare for utvecklings-
storda, som arhetar p3 dagcentret).

Om mojligheterna att ge de utvecklingsstorda tillfdalle att
folja och pdverka Omsorgskommitténs arbete dr begrdnsade p g a
bristande resurser, anser vi att de tillgdngliga resurserna
borde sparas tills det blir verkligt viktigt att inhamta ut-
vecklingsstordas synpunkter, ndmligen i samband med att kommit-
tén framldgger férslag om den framtida utformningen av omsor-
gerna,

Flertalet av de kontaktmdn, som omsorgsstyrelserna utsett pé&
anmodan av Omsorgskommittén, dr psykologer, Yi rdknar ocksa

med att ett stort antal psykologer p& annat sdatt kommer att en-
gageras i den planerade verksamheten, Aven av dessa skal ar vi
angelagna om att snarast fi ta del av kommitténs synpunkter pa
de frdgor som hidr berdrts.

Stockholm i mars 1978

For Foreningen Psykologer inom Omsorgsverksamheten (POMS)

AnnCharlotte Carlberg Ann Bakk
Ordforande V ordf.
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Kommittens .
Till
svar:

Foreningen Psykologer inom omsorgsverk-
samheten, POMS

Med anledning av POMS skrivelse, mars 1978, angiende
studiematerialet "Vi talar om omsorgerna" vill jag
anfora foljande.

Det glader mig att ni tycker det dr viardefullt att
psykiskt utvecklingsstdrda sjdlva far mdjlighet att
ge synpunkter pad utformningen av omsorgsverksamheten.
Personligen ser'bag det som en sjalvklarhet.

Det utkast till studieplan samt avsnitten om omsorgs-
kommittén, boende och inflytande som skickats ut till
omsorgsstyrelserna har bearbetats. I det material som
gar ut till deltagarna i konferensen den 16 mars
kommer ni finna att de flesta av POMS ©Onskemal &r
tillgodosedda.

Kommitténs kartléggning och utvirdering om omsorgerna
om psykiskt utvecklingsstorda kommer inte att ga ut

pa formell remiss. Den kommer att skickas ut fdr kinne-
dom med en forhoppning om synpunkter.

Jamsides med denna diskussionspromemoria har kommittén
saledes framstzllt ett lattlist material "Vi talar om
omsorgerna". Syftet med detta material ar att ge ut-
vecklingsstorda mojlighet

att sdtta sig in i och diskutera fragor som kan vara
relevanta infoér Oversynen av omsorgslagen, dvs en for-
beredelse for att senare bdttre kunna ta del i diskus-
sionen om de forslag till Sversyn av omsorgslagen som
omsorgskommittén kommer att ldgga. Kven dessa forslag

kommer si langt mdjligt att skrivas pa ldttldst svenska.



att ge utvecklingsstorda méjlighet att diskutera och
t1ll adekvat instans framféra synpunkter angiende om-
sorgernas utformning och kvalitet.

Av detta framgadr att det inte &r friga om nigon komp-
letterande utvardering av omsorgerna.

Nagra krav pa redovisning st#lls inte - men vil ut- |
trycks en forhoppning om att f& synpunkter. Kommittén |
Ar intresserad av att fa del av enskildas och gruppers
forslag till dndringar eller tilligg i forfattningarna,
dvs. synpunkter som &r relevanta infor oversynen av
omsorgslagen - samt asikter och erfarenheter av om-
sorgernas utformning och kvalitet.

Omsorgskommittén har framst mdjlighet att behandla
synpunkter p& omsorgsfdrfattningarna. I de fragor som
ror utvecklingsstordas vardagliga forhallanden samt

i de fall de inte far de omsorger de har dtt till en-
ligt lagen, hdnvisas till ndrmast ansvariga. Under ¥
rubriken "Vem bestimmer Over vad? Till vem ska man
vanda sig?" i studieplanen redogdrs nirmare f3r hur

man gar till viga.

+Det &r angelédget att synpunkter kommer in under hdstens
_ lopp for att. kunna beaktas.nar forslagen skall ‘utformas.

Betraffande de konkreta fdrslag som kommittén efter

hand kommer att l#gga skall ocksd de si langt mdjligt
skrivas pa ldttldst svenska. Dessa betinkanden kommer
att ga -ut pa remiss till sedvanlige instanser. I vad

mén man kan hitta former .for att skicka ut betinkanden:
pd formell remiss till psykiskt utvecklingsstdrda
férefaller mig  tveksamt. Diremot star det helt klart
att de psykiskt utvecklingsstdrda - enskilda och grupper
ar valkomna med synpunkter, som tas hinsyn till i re-
missbehandlingen.



POMS anser det viktigt att kommitténs uppdrag betraffande
i forsta hand sdrlag eller inte berdrs - liksom den
debatt som forts. Jag tycker en kort redovisning av
komnitténs uppdrag betridffande sirlag eller inte,
huvudmannaskap och tillsynsverksamhet bsr :

ingd i studieplanen. Jag tycker ocksd att man kan 8ver-
vaga om det &r m6jligt att skriva detta pa 1lattlist
svenska som ett stdd for gruppledarna. Om debatten

over huvud taget skall redovisas pa lattldst svenska &r
det en forutséttning att den redovisningen gors kort

och objektive :

Jag delar helt POMS uppfattning om att gruppledarna
bor valjas med stor omsorg. Pa konferensen den 16 mars
kommer psykolog Evy Johansson, Gdteborg, tala bl.a.

om gruppledarnas roll och ge synpunkter pa handled-
ningen av gruppledare. Ocksi samarbetet med studie-
forbunden och FUB kommer att diskuteras. Med beaktande
av framforda synpunkter kommer vi sedan i studieplanen
rekommendera vad-vi tycker dr viktigt i fragan om val
och handledning av gruppledare.

Ansvaret for hur val, handledning och samarbete sedan
handlaggs ligger pa respektive omsorgsorganisation

och kontaktman. Eftersom omsorgsstyrelserna har ansvaret
for omsorgerna i sin helhet méste kommittén kunna utga
fran att man pa basta satt klarar av den hdr uppgiften.

Med vanlig h&dlsning
Z/Cbu(. ﬁf-[‘;h}, N Yl
%ar1—01of fndeqsson

Bifogas: Material till konferensen 1978-0%-16.



Ann€harlotte Carlberg:

Kommer ni ihag
de hoppfullt grona bladen?

D v s vdr enkdt med frdgor om hur mycket och vilken typ av
POMS~-arbete, som Ni vill dtaga Er.

Det har varit mycket roligt att gd igenom materialet.

Trots ofta ganska bdokiga arbetssituationer finns det rader
av omsorgsnsykologer, som vill stdlla upp och skriva recen-
sioner, deltaga i arbetsgrupoer, dela med sig av sitt kun-
nande inom mangder av specialomrdden mm mm,

“aterialet ar nu samlat i tvd pdrmar. En kommer att finnas
hos POMS” sekreterare och en hos POMSbladets redaktions-
grupp. Det skall diarmed forhoppningsvis vara ldtt att fa
fram intresserade och villiga krafter for olika uppdrag.

Sjalvfallet kan alla POMS-medlemmar vanda sig till sekrete-
raren eller till redaktionsgruppen och via dessa kanaler

komma i kontakt med psykologer, som redovisat att de ar sar-

skilt intresserade av ndgot speciellt omrdde. P& sd sdtt
skulle vi kunna utbyta erfarenheter och fd rotation pa
idéer,

I enkdaten fanns ocksd ndgon frdga om samarbete med KOMS,

Svaren stammer vdl Ooverens med padborjade och planerade ak=-
tiviteter:

- det dr bra att vi har tvd foreningar

- vi kan ha nytta av att gora gemensamma "uppvaktningar"

- vi skulle kunna ha gemensamma, tillfalliga arbets-
grupper

= Vi skulle kunna samarbeta i fortbildningsfrdgor (typ
gemensamma temadagar, regionala konferenser

- vi skulle ibland kunna ha gemensamma kretsmoten,




GULSOTSDEBATTEN FORTSATTER ...

I AB-1dn dr personalen med och utreder B-hepatit-fridgan

Den typ av leverinflammation som benimnes B=-hepatit har under
hela 70-talet varit ett problem inom omsorgsverksamheten i
Stockholms ldns landsting, D& fall ibland uppkommit bland per-
sonal har skyddsombud upplevt detta som ett skyddsproblem.
Exempelvis konstaterades under ett par &rs tid en mindre epi=-
demi pd ett litet vdrdhem ddr man fann 4 positiva, s k bdorare
av B-hepatit bland de boende och 5 bdrare bland personalen.

Lansldkaren, olika myndigheter och personalgrupper har i skri=
velser till omsorgsforvaltningen begdrt utredningar i frdgan.
Efter en diskussion i borjan av 1977 pd en konferens for skydds=
ombud ldmnade ldkar=- och psykologavdelningen ett forslag till
forvaltningsledningen att en projektgrupp med bred personal-
representation skulle tillsdttas for att utreda B-hepatitfrigan.
Av gruppens 13 medlemmar @r 9 representanterpersonal for de 4
skyddskommittéerna samt elevhem, inackorderingshem, dagcenter,
vdrdhem och skolverksamhet; forvaltningen har 4 representanter.
Gruppen fick sina direktiv i mars 1977 och hade sitt forsta sam-
mantrade i slutet av samma mdnad.

Det har varit stimulerande att arbeta i en projektgrupp med
mdnga personalrepresentanter, De har varit informerade om vilka
fragor man pd faltet upplevt som mest angeldgna och besvirliga,
De har ocksd kunnat ge goda férslag p& i vilken riktning utred-
ningsarbetet skulle bedrivas,

For att skaffa sig battre kunskaper har projektgruppen inbjudit
olika experter till sina sammantrdden, Hittills har vi triffat
foljande personer:

Inger Antonsson frdn Kabi har informerat om likemedlet
Au-nativ, som dr ett immunglobulin att anvidnda som skydd
vid intrdaffade fall av klar smittorisk.

Dr Berg frdn landstingets mikrobiologiska labora-
toriums virusavdelning har informerat om olika laborato-
rieprover som kan tas pd sdvidl boende som personal,

Personaloverldkare Anders Norman har informerat om perso-
nalhdlsovdrdens uppfattning och instdlining till provtag-
ning pd personal, Véd denna overliggning kunde man konsta-
tera att personalhdlsovdrden dr mycket restriktivt in-
stdalld till provtagning p& personal,

Gruppen har vidare haft Gverldaggningar med medicinalridet
Karl Grunewald om etiska frdgor, Detta berdrs niarmare se-
nare,
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Sjukhushygieniker Karl=Erik Myrbdck har redovisat erfa-
renheter inom hdlso- och sjukvdrdsnamnden, Ddr tycks man
ha kommit till rdtta med skyddsproblemen genom att perso-
nalen 1dart sig att rigordst tilldmpa skyddsbestdmmelserna.
Man har sdlunda drastiskt kunnat reducera antalet yrkes-
skadefall eller smittade fall bland personalen,

Gruppen har snabbt funnit att en kartldggning och inventering

var ganska ojamnt utford och att en storre provtagning skulle bea:
hova utforas., Vi fann ocksd att inte heller p& alla vdrdhem hade
de boende undersdkts ordentligt, Prelimindra siffror visade dock
att cta 6 % av det undersdkta klientelet hade positiva prover for
B-hepatit, For att kunna genomfdora en provtagning har ett extra
anslag p& 300,000:- dskats och beviljats, Vidare har en sjuksko-
terska pd halvtid anstdllts pd reservanslag for att utfora prov-
tagningen,

Ndar gruppen borjade diskutera en allmédn provtagning kom vi in pid
etiska sporsmdl: hur skall man stdlla sig till sddana fall dir
vederborande sjdlv eller anhdriga vdgrar gd med p& en provtagning?
Ldkarna i gruppen ansdg att provtagningen var frivillig och att
man ibland, t ex om barnet var starkt dngestladdat, var tvungen
att avstd av psykologiska skdl. Ndgra personalrepresentanter tyck=-
te emellertid att man inte utan vidare kunde godta detta. Darfor
hade gruppen i december 1977 en intressant dverladggning med medi-
cinalrddet Grunewald om etiska spdrsmd1, Man kom fram till att for
institutionsboende (inkl elevhem) var provtagning ett nddviandigt v
ViT1Xor Tor Boende. For dagcentergruppen mdste viss hdnsyn tas
till om de som arbetar d3ar inte ViTl g3 med pd provtagning. Av de

Forutom for provtagningsfrdgani!har-gruppen intresserat sig for in-
formationsfrdgan., Mdnga av personal har visat sig ha ddlig kanne-
dom om bdde risker och skyddsforeskrifter, Det dr emellertid svdrt
att ge en saklig och samtidigt populdr information i en s& kompli=-
cerad frdga som denna. Gruppens 10sning har dd blivit information
pd studiedagar for skyddsombud och skolpersonal, Hittills har det
bara blivit 2 studiedagar pd skolan forutom information i samband
med provtagning pd dagcenter. Vid sddan information utldmnas bl a
de officiella dokument som finns, dvs Socialstyrelsens kungdrelse
om dtgdrder mot spridmning av smittsam gulsot, sdrskilt bland vdrd-
personal, av den 7 juli 1977 /SOSFS (M) 1977:60/. Dar utlamnas
dven instruktioner ur hdlso=- och sjukvdrdsnamndens metodbok om
skydd mot B-hepatit.

Erfarenheterna av dessa studiedagar dr hittills for smd for att
man skall kunna sdaga om denna informationsvag dr tillrdcklig, En
stor informationsdag for alla skyddsombud inom omsorgerna plane-
ras i slutet av mars 1978, -

Over huvud taget har arbetet i projektgruppen varit mycket intres-
sant och berikande for mig som sammankallande och det dr ingen

tvekan om att personalrepresentanterna har tillfdrt gruppen mycket
virdefulla erfarenheter och synpunkter, som gjort arbetet ldttare.

Harry Ferngren
bitr overldkare vid omsorgsnamnden i AB=-1lé&n,
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Tjnstestille, handitggare, tinankn Ert datum Er beteckning

Medicinalrddet K Grunewald, LE

Vdrt pdstdende i forra numret
: att det saknas centralt utfdr-
dade riktlinjer och skyddsfo-
reskrifter byggde pd fordldra-
de uppgifter, vilket vi bekla-
gar, Under 1977 har Socialsty-
relsen publicerat foljande tva
anvisningar,

Om B-hepatit

A-hepatitet &r en sedan lénge kénd virusinfektion som smittar
via vatten och fododmnen och som ger en infektion i - som
namnet anger - levern (hepar). N&gra kroniska smittbédrare av
A-hepatit finns ej. Sjukdomen kallas Hven for epidemisk hepa-
tit,

B-hepatiten Hr Hven den en virusinfektion, men den smittar

via blod frén patienten, s k virdmi, vilket &dven kan ske om

mottagaren inte har ndgot synligt s&r pd& huden. B-hepatit

kallas dérfor dven fOr inckulationshepatit (inympnings- och

serumhepatit.) Hepatit B-virus fbrkortas med HBV. Smitta kan

dven ske via slemhinnor och saliv, men detta &r av helt under-
J ordned betydelse.

Inkubationstiden ir 2 - 6 mdnader. Patienten kan vara smitt-
sam ganska léng tid fdre insjuknandet.

Liksom vid A-hepatit ger infektionen en svullnad av levern,
vilket gor att gallférgémne ej kan utsondras, utan fors in
i blodet och patienten blir gul i forsta hand i Ggonvitorna.
Dérav namnet gulsot.

Den som smittats med HBV bildar antikroppar mot antigenet.
Han dr d& icke lingre smittsam och &r skyddad mot ny smitta.
(Det finns flera HBV-antigen och motsvarande antikroppar. Ett
kallas ytantigen och forkortas HBsAg. Ett annat kallas e-
antigen och forkortaes HBeAg. Tidigare talade man bara om Au-
antigen och Au-positiva eller negativa personer. Au dérfor
att antigenet forst beskrevs i Australien.)

Tre ménader efter det att patienterna haft hepatit har dock

ca 6 % fortfarande smittémne i blodet. Foreligger en bestéende
leverskada kan vederbdrande bli smittbédrare under en léngre
tid.

. B-hepatit drabbar framfdr allt ménniskor i &ldrarna 15 - 30 &r
inom frédmst de tre grupperna likemedelsmissbrukare, dialys-
patienter och psykiskt utvecklingsstorda. Detta p& grund av

2 att dessa tre grupper oftare fir blod genom stick eller sir.
Ddrtill kommer att de med Downs syndrom har svidrare att for-
svara sig immunologiskt.

;'oluduu Gatuadrees . Telefon (vixel) Telegram Postgiro
108 30 STOCKHOLM Linnégatan 87 108-140800 socialstyret 15616-6
Wallingatan 2 [ 08 - 23 60 60

Apelbergsgatan 40 [ 08-2403 40




Terapi och “Zrsbyvesonde &dtglrder
o i

Om man f&+%+ patientbiod pd sig - sdrskilt om man dessutom
har sprickor ellsr nigot sir - skall man tvidtta stédllet med
jodopax-spritldening (1:50). Har man ett sdr léggs en kom-
press pi med sfdan 1l6sning under minst 10 minuter.

Det finns numera ett speciellt immunglobulin for injektion.
Fore sddan bor den misstdnkte smittkéllan kontrolleras lik-
som man bdr kontrollera om inte den det giller redan har an-
tikroppar mot HBV i blodet. Immunglobulin bdr ges inom ett
par veckor.

Det kan antegas att ett vaccin kommer att finnas om négra &r.

Utvecklingsstorda som lHtt fA&r sprickor och sidr i huden bor
understkas huruvida de dr antigenbirare. Hit hor alla som
bor p& specialsjukhus och vaérdhem.

Vid hygienisk skdtsel av en antigen-positiv person liksom
vid blodprovstegaing, tandborstning och sérbehandling skall
engdngshandaker snvindas liksom skoskydd och sérskild skydds-
rock. . ?

|
I 6vrigt skall zlla patienterna ha egna rakapparater. Golv
och tvittfat skall desinfekteras med 5 %ig kloraminldsning
och tvittgods skall sérskiljas.

On det forekommer ett flertal personer pd ett vérdhem eller
specialsjukhus som &r antigen-positiva, kan det vara ratio-
nellt att sammanfdra dem till sirskilda enheter, fdr att gors
det léttare fir personalen att iaktta forsiktighet. Gravida
kvinnor bor ej tjénstgdra pd sddan emhet.

Antigen-positiva personer bbr f& delta i samma aktiviteter

som andra under forutsdttning av att personalen Hr vidlinforme-
rad. Forutsdttningen dr att personalen i boendet varje morgon
ser efter att vederbdrande inte har négra blodande sar.

Antigen-positiva bdr f4 bada i basséng som andra, men anvénda
sirskilda badborstar. De bdr f& deltaga i utflykter om de inte
har sir och om de kan fis att iaktta vissa instruktionmer.

%%

Socialstyrelsen kommer under 1977 att utférda ett nytt cirku-
l1d8r om smittsam gulsot, som ersédttning f£or MF 1969:84.
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i forsta hand till personliga kontakter inom familjen eller institutionen,
men talrika storre eller mindre epidemier orsakade av fororenat dricks-
vatten eller fododmnen har beskrivits. Aven smittspridning genom ino-
kulation av blod férekommer men torde ej vara vanlig. En god toalett-
hygien, inklusive tvittning av hinderna med tval och vatten efter varje
toalettbesok, minskar visentligt riskerna for savdl kontaktsmitta som
infektion av vatten och fédodmnen och dédrmed epidemisk spridning.
Vanligt gammaglobulin i en dos pd 2 ml till vuxen och givet inom en
vecka efter smittillfillet skyddar oftast mot insjuknande. Gammaglobu-
linprofylax bor forbehallas dem, som haft ndra kontakt med den sjuke
under ett par veckor fore eller en vecka efter insjuknandet, och dem
som fortirt vatten eller fododmnen med misstinkt hepatitsmitta. Pro-
fylax #r ocksd att rekommendera infor resa till lander med hog hepatit-
frekvens.

3.2 Hepatit B

Denna virussjukdom har en inkubationstid av 2—6 madnader, i all-
minhet 3—4 ménader. Hepatit B utan synlig gulsot #r dtminstone 2—3
ganger vanligare dn den s. k. ikteriska formen. Patientens blod &dr smitt-
samt langt fore insjuknandet och i motsats till vid hepatit A férekom-
mer kroniska smittbdrare. HBV dr antigent komplext varfor man i sam-
band med en hepatit B-infektion kan pévisa flera olika antigen och mot-
svarande antikroppar hos patienten. Ytantigenet HBsAg (tidigare kallat
Au-antigen), som bildar viruspartikelns hélje, kan pévisas i blodet redan
4—6 veckor efter infektionen och 2—8 veckor innan biokemiska tecken
pa leverskada respektive gul-firgning av gonvitor och hud upptrider.
Detta antigen kvarstir i blodet under den akuta sjukdomsfasen men for-
svinner vanligen under konvalescensen. Av de smittade blir dock 5—
10 % kroniska smittbérare.

Att déma av frekvensen bland nya blodgivare dr ca 1%, av vart
lands befolkning l&ngtidsbiirare av HBsAg. De flesta av dessa ar helt
friska och saknar sdvil blodkemiska som histopatologiska tecken pa
leverskada. Det har visat sig att blod frin sidana leverfriska antigen-
birare séllan dr smittsamt. Om en HBsAg-positiv person diremot fore-
ter tecken pd leverskada #r risken for smittsamhet stor. I blodet kan di
ofta andra tecken pa HBV-aktivitet pavisas: HBV-partiklar (elektron-
mikroskopi) s.k. e-antigen (HBeAg), DNA-polymeras. Aven om det
finns flera undertyper av ytantigenet riknar man med att en person
med antikroppar mot ytantigen (anti-HBs) som regel dr immun mot
hepatit B-infektion och att sidant blod ej dr smittsamt. Om antikroppar
mot HBeAg kan pivisas anses detta ocksa tala emot smittsamhet.

3.2.1 Smittvdgar /

Vid hepatit B torde blod frin smittférande vara den visentliga smitt-
killan. Utstndringar som saliv och sidesviitska kan innchélla HBsAg;
huruvida sddana exkret utan blodtillblandning kan innehélla smittsamt
virus #r dock oklart. For berord virdpersonal dr direkt kontakt med in-
fekterat blod den visentligaste smittviigen, det ma sedan ske vid prov-
tagning, vid laboratoriearbete, i samband med stick och injektioner eller
genom inokulation av blod i 6ppna siar. D4 mycket smé blodméngder kan

vara infektitsa kan ocksd smi defekter i huden bilda ingéngsport for
infektionen. Att fi infektist blod i gat eller i munnen medfor ocksd
smittrisk.

Erfarenheten visar att risken for smittspridning frin hepatit B-patien-
ter eller smittbiirare ir mycket liten, om man kan undvika inokulation
eller annan direkt fysisk kontakt med infekterat blod. Med de dtgirder,
som genomférts inom sjukvarden for att sd lingt som mojligt eliminera
denna smittviig, har antalet smittade bland vird- och laboratoriepersonal
minskat radikalt.

Genom liknande skyddsitgirder har dven antalet sekundérfall inom
institutioner for psykiskt utvecklingsstérda kunnat minskas. Vid stdrre
sidana institutioner kan det ur smittskyddssynpunkt vara fordelaktigt
att sammanfora HBsAg-birare till en virdenhet utan att hindra, att de
#r tillsammans med de andra intagna under dagarna. Friluftsbad, bas-
singbad och gemensam dusch kan tillitas eftersom risken for smitta via
vattnet dr férsumbar. Det finns inte heller nigon anledning att hindra
kroniska HBsAg-birare att utnyttja gemensamma lokaler for social sam-
varo, lisning etc. Personer med anti-HBs beddms vara immuna mot
HBV-infektion och kan vardas bland antigenbiirarna likavil som bland
ovriga intagna.

3.2.2 Sirskilda riskgrupper

Narkotikamissbrukare som tillfér preparat via injektion &r en speciell
riskgrupp, di en relativt hog procent fir hepatit B-infektion pd grund av
bristande desinfektion av gemensam injektionsspruta och kanyl. Narko-
tikamissbrukare tycks emellertid ej bli kroniska antigenbirare efter ge-
nomgangen akut hepatit i hogre frekvens 4n andra hepatitpatienter, och
det har inte heller visats att de forblir smittfarliga i storre utstrickning.

Inom institutioner for utvecklingsstorda forekommer bidrare av HBsAg
i cirka 10 %. Till viss del rér det sig om intagna med defekter i immun-
forsvaret mot infektioner; sidana personer torde vara smittfarliga i hogre
utstrickning #n andra antigenbérare.

3.2.3 Profylax med immunglobulin
Specifikt immunglobulin med hog halt av antikroppar mot HBV é&r
nu tillgingligt, dock bara i mindre omfattning och till hog kostnad.

. Skyddseffekten dr begrinsad och skyddet kvarstir endast 3—6 ménader.

Denna profylax bor utnyttjas endast om blod frin misstinkt smittkilla
(helst dokumenterad genom forekomst av HBsAg) rikat inokuleras
(’nalstick”), kommit in i munnen (ex. vid pipettering) eller stéinkt pd
slemhinnor (6gat). D& immunglobulinet kan ges inom en vecka efter
smittillfillet, ir det oftast mdjligt att fore injektionen fa laboratoriebe-
sked om det finns HBsAg i det blod som kan ha inokulerats, eventuellt
ocksa att fi reda pd om den som befarats nedsmittad redan har anti-
HBs, dvs. skall betraktas som immun mot hepatit B. Avvaktan pd labo-
ratoriesvar fiar dock ej fordréja injektion av immunglobulin om klara
indikationer i dvrigt foreligger.

Vanligt gammaglobulin har en varierande och oftast lig halt av anti-
HBs och bor dirfor inte annat dn i undantagsfall anvindas vid forsok
sfylax mot hepatit B.




Familjevird

Erfarenheter frdn utbildning av familjevdrdsfordldrar
i Stockholm

Bakgrund

I Stockholms ldns landsting finns sedan ndgra dr tillbaka en
aktiv fosterfordldragrupp, som arbetar for fosterfGordldrar-

nas intressen, Bland de frdgor man drivit @r bl a kravet pa

utbildning,

Forra &ret ordnades diarfor pd forsdk tvd typer av langre ku-
ser, Den ena omfattade 150 timmar, gavs i AMS™ regi och var
oppen for bdde "vdra" fosterfordldrar och kommunens.

Den andra anordnades i samarbete med Kommunala Vuxenskolan
och var pd 60 timmar, Den vidnde sig till sdvdl etablerade
som blivande familjevdrdsfordldrar till utvecklingsstorda
barn. Kursen dgde rum pd dagtid tvd formiddagar i veckan
samt ett veckoslut i internatform, Kommunala Vuxenskolan
stod for lokal och andra kostnader, t ex kurslitteratur,
Deltagarna fick fyra bocker var,

Det &@r om denna 60-timmars-kurs det foljande handlar, Jag var
kursledare och med pd samtliga moment som "kursmamma",

Inbjudan till kursen gick ut till samtliga familjevdrdsfor-
dldrar samt i dagspress.

Upplaggning

Vigledande for kursuppldaggningen var skoldverstyrelsens ldro-
plan V 2 75:Vd 4 "Kurs for utbildning av fosterfordldrar".

Den innehd1ler &@mnena socialvdrdskunskap samt barn=- och ung-
domskunskap.

Dessutom fanss som underlag en enkdt dar samtliga fosterfor-
dldrar angett vilket utbildningsbehov de ansdg vara sitt
storsta.

De forsta gdngerna uppmanades deltagarna att sjdlva tycka
till om och komma med férslag till dndringar av den prelimina-
ra planeringen,

Kursen kom i praktiken att innehd11a en del utvecklings=- och
barnpsykologi, ganska mycket om fordldrarollen - att vara
biologisk fordlder, att vara fosterfdordlder - och om kontak-
ten mellan biologiska och foster-férdldrar, Den kom ocksd att
ticka diverse traditionella omsorgsomrdden, som forstidnds=-
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respektive identitetsutveckling, omsorgslagen, "att vara ut-
vecklingsstord i dagens samhdlle", vdrdideologi, tidig sti«
mulering, talutveckling m m = fast inte sd ingdende, Négon
tid agnades ocksd &t information om FUB och om fosterfordalde
ragruppen,

Vissa avsnitt stod jag sjalv for, for andra ansvarade olika
medarbetare inom omsorgsnamnden. Dessutom medverkade en
"biologisk" mamma samt en vuxen, utvecklingsstord kvinna,
Ett valfritt studiebesdk ingick ocksd,

Vad kursen gav

Alla kursdeltagare var valdigt positiva till kursen, Ndstan
samtliga tyckte att den var for kort och hade velat fortsdt-
ta,

Sista gdngen blev som en gammaldags skolavslutning med blom-
mor, tal och ©verenskommelser om att trdffas igen,

Efter kursen fick deltagarna ett kursvdrderingsformular hem-
skickat. Av svaren framgick att flera ansé&g att kursen givit
dem ett storre perspektiv pd sig sjdlva och pd de utveck-
lingsstordas situation, samt att kontakten med de andra kurs-
deltagarna hade varit vardefull.

Allra mest vardesattes avsnittet "Att vara biologisk fordald
der", Samtliga kursdeltagare blev mycket gripna av den le-
vande berdttelse som den deltagande mamman kunde ge om upple=
velserna i samband med forlossningen och beskedet om barnets
handikapp. Flera tyckte att de pd ett helt annat satt an ti-
digare kunde forstd hur "deras" fordldrar kunnat ldmna ifrén
sig sina barn,

Den utvecklingsstdorda kvinnans berdttelse om upplevelser av
att vara utvecklingsstord var ocksd ett uppskattat inslag.

I ovrigt hade deltagarna mycket skilda dsikter om innehdll
och uppldaggning, En del tyckte att de villa ldra sig mer om
allt, andra att kursen varit for "plottrig" och innehdllit
for mdnga olika saker, Vissa tyckte att kursen varit for
h&rt styrd, arndra Oonskade mer styrning. Ndgra tyckte att
manga avsnitt var pd en alltfor elementdr nivd, andra hade
inga forkunskaper och tyckte nivdn passade bra,

Sjdlv tyckte jag att det var roligt och ldrorikt att vara
kursledare. Den jobbiga biten var den administrativa, som
blev storre dan jag kunnat forestdlla mig.

Det kursen gav mig var insikt i familjevdrdsfordaldrarnas si-
tuation., Jag tyckte att jag tydligt kunde se hur olika motiv
till att "ta" fosterbarn pdverkade den senare utvecklingen.
Jag tyckte ocksd att jag verkligen forstod hur svdr och till-
trasslad kontakten meddde biologiska fordldrarna kan vara.




Samtliga kursdeltagare hade hand om barn, vars fordaldrar lim-
nat dem i en situation, ndr familjen varit i kris, Svdrighe-
terna for fosterfordldrarna visade sig bl a vara att de tog
pd sig att till varje pris forsoka d8stadkomma ett samarbete,
trots att forutsdttningarna var ddliga och mdnga gdnger till
stor del berodde pd gamla synder frdn omsorgspersonal eller
andra tjdnstemdn,

Dessutom forstod jag hur oerhdrt viktigt det dar att man sto-
der ett familjevdrdshem i starten,

Jag mdrkte ocksd att mdnga problem har fosterforildrar gemen-
samt med biologiska fordldrar, t ex oro for framtiden, behov
av avlastning, ett dd1igt samvete och kidnsla av att inte
racka till, syskonproblematik och problem i relation till om-
givningen och till anhdriga,

Dessutom kdnde jag att behovet av att trdffa andra fordldrar
dr for dem omdtligt. Mdnga familjevdrdsmammor dr ju hemarbe-
tande och isolerade,

Jag upplevde ocks& hur viktigt med olika former av stdd och
uppskattning till familjevdrdsfordldrarna., Det gdaller for oss
att pd alla sdtt visa att deras insats ar viardefull,

Kursdeltagarna ansdg ocksd att kurser och utbildning samt
mojlighet att trdaffa andra i samma situation var ett sdtt att
hoja sjdalvkanslan.

"Det kdnns Littare att stdlla krav och begdra saken om

man vet vad man talar om,"

"Man blLin starkare av att §onstd att ens upplevelser
inte dr unika, utan defas av andra.”

Har Du liknande erfarenheter eller vill Du veta mera?
Kontakta gdarna mig.

Karin Kahlin tel: 08/743 03 00

Omsorgsnamnden
Box 20033

104 60 STOCKHOLM

Vill Du veta mera om den TSO-timmars-kurs. som namndes i inled=-
ningen? Kontakta di

Kerstin Alm tel och adress, som ovan
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Denna dikt dr skriven av
en av deltagarna i den
kurs for familjevdrds=-
fordldrar, som Karin
skrivit om.

En sdllsam historia om barnets stdallning i samhdllet

Sammandragen till fem minuter

Ur tomma intet viskades ett "bliv"

och se det blev ett nedrans Tiv:

For grdset grodde, fdglar pep

och djurvrdl 1jod

pd sjatte dagen Adam ordet 16d

och se"n vi vet han med sin Eva

in i paradiset smet

och startade vdr mdansklighet

ibland s& fint den @nnu hdanger med,

Men stundom glider den p& sned

for miljoner &r se”n bdrja jorden prunka
och jatteddlor genom jatteskogar lunka

sd sakta manskor uti urskog trdngde fram,
men dan var ldngt frdn asfaltskok och makadam,

Igenom alla manskiighetens faser

frdn stendldern och ndstan fram till laser,
har barnen rdknats med som mansklighetens hopp
hur de dn skapts till sjdl och kropp.

Re“n Sokrates och Platon undervisa”

och lade grunder till principer visa.

Erasmus, Comenrus och Locke = mdn med mening.
Jean Jaqgues Rousseau blev ocksd med

i pedagogernas forening.

Pestalozzi = Friobel =« Freud -

idel, idel man det hé&r,

Ja, Montessori forsta kvinnan dr

som med Sequin, Itard, Gesell

och andra barnens vianner

sin plikt att hdras, vet och kdnner,
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Men under tiden fann man p3

att det var bdst for sarlingar

att tillsammans ga&.

En blind - s3 synd - men fdr gd an

ett dovt barn kan man dlska = 1lite grann
ett kroppsligt svagt barn, fdr vdlan passera.
Men plotsligt borja man fundera

pd dem som blivit "svaga i sitt sinn™"

och modern fick ett intryck:

Han dr inte min

han bortbhytt blev uti mitt skote.

Hon blev s& rddd att ha pi

nytt ett mote

att avla barn som det var vdrt att ndra
“Den hdr kan aldrig ndgot lira".

Och modern, som den 1ille fott i smdrta
fick honom aldrig trycka till sitt hjdrta
Han fOrdes bort och gdmdes nigonstans,
men alltid han i hennes tankar fanns.

Sd, for en tid se"n, borja man fundera

om livet verkligen fi&r s& fungera?

Att ndgra vdrda dr att satsa pé&,

men andra fé&r till glomska g&?

Fér 1iv d@r 1iv = om ock av annat slag
och sd vi sitter hir idag

forsoker hjdlpa = soker hjdlp att hjdlpa
de mdnga sm3 som dumheten f&tt stjdlpa.

Bort ndgonstans att deras kroppar skota
men sallan fa&r tillrdcklig kdrlek mota
Vi sdager ej: "Det har dr ingen frukt"
for att ett paron har

an dpple annan lukt.

Ej heller vi bananer vraka

for de ser annorlunda ut

och annorlunda smaka.

Ney ™ = “frukt @y frukt och

djur dr djur,

och manniskor dr vdl manniskor

eller hur?

S& m& vi ldra ut vad hdr vi lirt

och soka finna pd allt som dr virt:
att satsa for de svagas rdtt

att leva pd ett riktigt satt

Hosten 1977

Harriet Lyhre
familjevdrdsfordalder
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konferens

blir = som vi tidigare meddelat - pd Karlskoga
folkhogskola torsdag den 1 - 1drdag den 3 juni 1978,

Forsta dagen kommer att dgnas 8t frédgorna kring psy-

koterapi med utvecklingsstorda eller deras familjer.

Hur ofta fir vi inte krav pd oss att stdlla
upp med psykoterapi for en enskild utveck=
lingsstord? Hur ofta kdnner vi inte att en-
skilda eller grupper av utvecklingsstorda
skulle behdva psykoterapi? Vilka dr forut-
sdttningarna for att bedriva psykoterapi?
Utbildning? Handledning? Vems motivation
handlar det om = den utvecklingsstodrdes
eller personalens? Kan vi vara handledare
for personalen samtidigt som vi dr terapeu=-
ter for den utvecklingsstorde?

Ta med dig dina erfarenheter och bidra till
diskussionen!

Andra dagens formiddaa disponeras av Karl Grunewald
och Lennart Wessman, Mer detaljerat innehd11 kommer
senare,

Eftermiddagen dagnas 3t diskussioner kring "Fordandra=-
de omsorger" och kring den kartldggning av hur om-
sorgslagen fridmjat eller hindrat bra omsorger for de
utvecklingsstorda, som varje krets har forberett,

Lordag formiddag har Karl=0lof Andersson, Omsorgskom=-
mitténs ordforande, lovat att stdalla ypp for att in-
formera om arbetet med lagen ochta emot vdra synpunk-

ter.
Programmakarna i Vdstra kretsen

J

000000000000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000



POMS, KOMS och SoS
hos Landstingsforbundet

I slutet av'januari var Socialstyrelsen, KOMS och POMS kallade
till Landstingsforbundet for dverldggningar om vdr kurs= och
konferensverksamhet, Bdde POMS och KOMS har ansokt om att fa
vdra konferenser upptagna i Landstingsforbundets katalog over
externa kursgivare, men fdtt avslag, Detta var en av anledning-
arna till sammantraffandet. Att komma med i Landstingsforbun=-
dets katalog dr viktigt for oss, eftersom det finns arbetsgiva-
re som anviander katalogen som "facit" for vilka kurser de an-
stdllda skall f& delta i med bibehd11na formdner,

Landstingsforbundet anser att merparten av all kurs och konfe-
rensverksamhet skall ske reqgionalt och for flera yrkeskatego-
rier samtidigt, Dessutom ifrdgasdatter man om stora konferenser
verkligen kan vara effektiva och ge deltagarna onskat utbyte.

POMS och KOMS framholl att tvdrfackligt samarbete visst dar utom=-
ordentligt viktigt, men att vi inom omsorgsverksamheten tillgo-
doser det behovet i vdrt vardagliga arbete, Kuratorer och psy-
kologer samarbetar ju standigt med andra yrkesgrupper och har
snarare ett behov av att ibland fd trdffas och diskutera "egna"
frégor, Vidare podngterade vi att det finns psykologer och kura-
torer som har sd speciella arbetsuppgifter att det fordras riks-
samlingar for att man skall ha chans att hitta en eller ett par
andra, med samma "udda" uppgifter, att utbyta erfarenheter med.

Ett annat skdl dr att psykologerna fortfarande dr en s& pass ny
kategori omsorgsmedarbetare att vi har behov av att f& dgna oss
dt ytterligare "konsolidering",

Aven det faktum att psykologer och kuratorer i s& hdg grad anli-
tas som foredragshdllare och kursledare p& hemmaplan gor det
onskvdrt att vi ibland fdr vdrt eget behov av stimulans och nya
kunskaper tillgodosett, :
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Vi betonade ocksd att det stora intresset for konferenserna ty-
der p& att medlemmarna uppfattar dem som givande och att konfe-
renserna hittills, trots det stora deltagarantalet, sannerligen
inte prdglats av ineffektivitet - tvdrtom!

Socialstyrelsen deklarerade att man funnit rikskonferenserna
vara av stort varde och att man i fortsdttningen vill samarbeta
med POMS och KOMS kring genomforandet av dessa. SoS vill hellre
satsa pd dessa konferenser dn pd t ex konferenserna for chefe-
psykologer och chefkuratorer och avser inte att hd&lla fler sd-
dana, Efter den 1 juli 1978 planerar man inte heller att ordna
fler kurser for nyanstdallda kuratorer, psykologer m fl, utan
reserverar istdllet tillgdangliga medel for rikskonferenser i
samarbete med POMS respektive KOMS,

Landstingsforbundets svar blev att om Socialstyrelisen, eventu-
el1t i samarbete med POMS och KOMS, kan visa att behovet av
tvarfacklig utbildning redan nu tillgodoses lokalt eller regio-
nalt, kan man omprdva sitt stdllningstagande till rikskonferen-
ser for bara en yrkeskategori.

En uppgift for POMS dr alltsd att bidra till att f& fram upp-
gi fter om forekomsten av regionala eller lokala kurser och kon=-
ferenser for omsorgsanstdallda, Detta skulle fdérslagsvis kunna
ske genom att alla deltagare i Karlskogakonferensen i juni be-
svarar en enkdt om detta, Samla darfor gdrna pd& Dig uppgifter
om vilka kurser och konferenser som hdllits for omsorgsanstdall=-
da i Ditt landsting det senaste dret,

Ann

q l? l)lj hd1ler pd att sammanstdlla en rapport

L\ frdn konferensen i januari, Man hoppas
kunna distribuera den under forsomma=-

ren till alla deltagare, Troligen kommer den ocksd att kunna

kopas av andra intresserade. Vi dterkommer med uppgift om det
i ndsta nummer av POMSbladet.




SFPU-konferensen

OMSORG I MAKTENS KORRIDORER
eller
TVA SFPU=-DAGAR 1 GAMLA RIKSDAGSHUSET

Den 27-28 januari hade cirka 400 personer fridn hela landet,
medvarierande funktioner inom omsorgsverksamheten, samlats
i Gamla Riksdagshuset for att diskutera omsorgsfrégor.

Avsikten hade frdn bdrjan varit att samla folk for att go-
ra en tillbakablick pd tio &r med Omsorgslagen, och for att
skapa aktivitet kring SFPU som forening. I foreningens
stadgar anges namligen att en av dess uppgifter ir att ar-
rangera nationella konferenser kring omsorgsfridgor., Genom
att en debatt om OGversynen av Omsorgslagen hade kommit i
gdng, kom dock konferensen att till stor del diskutera fréa-
gor kring lagens vara eller icke vara,

Den forsta dagen upptogs av anforanden om svenska och nor-
diska erfarenheter av sdrlagstiftning, medan den andra da-
gen dgnades &t gruppdiskussioner som kndot an till forsta
dagens innehd11, I stort sett blev den dagen en sammanfatt-
ning av den diskussion som forts i pressen hosten 1977 (se
bl a forra numret av POMSbladet) och som initierades vid
POMS” konferens i Jimshdg, september 1977,

Egentligen finns det ingen anledning att presentera namn pa
deltagarna., Det borde rdcka med att pdpeka att hela omsorgs-
cirkusen var ddr. Jag tycker dock att det dr viktigt att
ndémna att Marten Soder - dven hd&r - gavs en beradttigad
uppmdarksamhet och att hans anfdorande togs till utgdngspunkt
for fler inldgg under konferensens badda dagar.

Innehd11smdssigt gavs inga nya idéer om vad Gversynen kommer
att leda till., Diskussionerna uppehd1l sig kring sté&ndpunk-
ter, som redan dr kdnda i debatten., Ett viktigt undantag
fanns dock: en representant for vdrdpersonalen i Visterbot-
tens ldns landsting presenterade personalens stiallningsta-
ganden till Oversynen av Omsorgslagen. Forhoppningsvis skul-
le detta kunna vara ett tecken p& ett dkat engagemang frin
vdrdpersonalens sida i vdrdideologiska frdgor inom omsorgs-
verksamheten,

Den viktigaste funktionen med dessa tvd konferensdagar var
att de illustrerade en opinion i landet, som &r engagerad i
fragor kring omsorger for psykiskt utvecklingsstdrda. Det



var pd sd sdtt hdalsosamt att Omsorgskommittén konfronterades
med en opinion som visade en viss skepsis mot Oversynen och’
som med svdrighet 1dter sig overtalas om dtgdrder, som upp-
fattas som en tillbakagdng, Samtidigt representerade delta-
garna i konferensen ocksd en bred kunnighet i omsorgsfrdgor
som kan bli ett bidrag i debatten om omsorgernas utveckling,

Betyget "med tvekan godkant® mdste dock ges &t arrangemangen
kring konferensen, Tveksamheten var stor om konferensens e-
gentliga funktion: skulle deltagarna vara passiv publik till
omsorgscirkusen eller skulle deltagandet i gruppdiskussioner=-
na bidra till ett stdallningstagande till Oversynen av Om=
sorgslagen? Tyvdrr utnyttjades inte gruppdiskussionerna un-
der 16rdagen till ett intensivt arbete, dd midnga frdn "lands~-
orten" forsvann efter lunch till sina tédg.

Konferensen illustrerar dock, enligt min mening, ett stort
missforhd1lande inom svensk omsorgsverksamhet, Genom att ar-
rangera dessa dagar har man pekat pd behovet av att trdffas
for att gemensamt diskutera dessa frdgor, Det saknas ett fo-
rum i landet ddr all i omsorgarbetet involverade kan debatte-
ra omsorgsfrdgor. Ingen forening finns for detta och ingen
tidskrift fungerar som regelbundet utkommande organ for om-
sorgsdebatt, Detta dr beklagligt, sdrskilt som det som hdnder
inom detta problemomrdde dr sd ndra relaterat till kunskaper,
attityder och vdrderingar - fenomen, som stindigt midste
diskuteras, preciseras och omvdrderas.

De stora skillnaderna mellan de olika landstingens sdtt att
bedriva omsorgsverksamhet =- ett missforhdllande som ockséa
Omsorgskommittén pédpekat = skulle kunna ses som resultat bl
a att kommunikationen mellan landstingen dr dd1ig. Och dr det
inte sd@ att bristen pd horisontell kommunikation (mellan
landsting och mellan olika personalkategorier i landet) badd-
dar for en lodrat kommunikation (frdn myndighet till faltet)?

Den frdga som dterstdr att besvara d@r huruvida SFPU kan dta
sig uppgiften att genom sin forening skapa ett forum dar per=-
soner med intresse for omsorgsfrdgor kan mdotas och att ge ut
en tidskrift, i vilken en fri debatt kan foras om frdgor
kring adekvata omsorger for forstdndshandikappade.

Kent Ericsson

NY ADRESS ?
Informera d& kassoren och/eller POMSbladets redaktion !




"Att forandra skolan —
gar det?"

Sveriges skolpsykologers forening har haft tre studiedagar
o0 skolpsykologi under tiden 15 = 17 mars i Stockholm under
ovanstdende tema,

Vi var ndgra skolpsykologer inom omsorgsverksamheten i Stock-
holm som deltog dessa dagar och vi tyckte att det var vdrde=-
fullt att f& denna mojlighet., Mdnga av grundskolans och gym-
nasiets problem och erfarenheter berdr i hGog grad dven oss.

Dagarna inleddes med att skolinspektdor Bert Stdlhammar talade
om samhdllets snabba utveckling, B1 a p&pekade han att vi le-
ver i obestdndighetens samhdlle; att livstempot Gkar; att vi
nar manga olika roller att spela; att vi har mycket omkring
oss som snabbt forbrukas - bdde ting och mdnskliga rela-
tioner, I samma snabba tempo krdver man ocks& att skolan ska
utvecklas, menade Stdlhammar,

Skolminister Britt Mogdrd var ocksd inbjuden, Hon tog bl a
upp problemen i skolan och dven att skolpsykologens uppgifter
hdller pd att fordandras = frédn reparerande till mer forebyg-
gande insatser - vilket Britt Mogdrd s&g som viktigt., Hon
betonade ocksd att skolan inte fdr arbeta skild frdn det Gv-
riga samhdllet, utan man mdste arbeta efter helhetsprincipen,
d v s ta hdnsyn till elevens hela situation, Det skall ocksé
tillsdattas en utredning som skall undersdka hur samverkan be-
drivs mellan olika organ som PBU, distriktshilsovdrden, om-
sorgsstyrelsen, sociala centralnédmnden, fritidsnamnden, skol-
styrelsen och den lokala polismyndigheten, Denna utredning
skall sedan ligga till grund for forslag till fordandringar
och samarbete,

En av dagarna visades en film om fordndringsarbete pd ett hog-
stadium pd Uckero, Det redogjordes dven for ett integrerings-
forsok mellan forskola och grundskola, Syftet med en sddan hdr
integrering dr att man skall slippa den skarpa dvergdngen mel=-
lTan forskola och grundskola., Man kan ocks& battre ta tillvara
de kunskaper och erfarenheter som forskolan har om eleven:
"forskolan ldgger grunden - skolan bygger vidare", Helhets-
synen pd barnets utveckling betonades. Hdr ansdgs psykologen
vara till viktig hjdlp fér ldrare och personal,

Karin Sundstrom och Marie Janse
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HANDBOK FOR ELEVHEM

Synpunkter frdn POMS

Handboken har 1dsts av flera omsorgspsykologer och synpunkter
har inhamtats frdn Gunilla Sternudd och 01le Wadstrom. De har
i vissa avseenden olika synpunkter frimst vad gdller den teo-
retiska referensramen,

Fo1jande synpunkter ror huvudsakligen de psykologiska aspek-
terna i boken,

Boken inneh&1ler mdnga riktiga och viktiga pdstédenden om
barns behov, men de dr formulerade och staplade p& varandra
pd ett sdtt som gor det svdrt for mdnga av de tilltinkta 1d-
sarna att ana verkligheten bakom orden, Teorin behdver levan-
degbras och man borde anstrdnga sig att minska mi&ngordigheten
i de alimdnna formuleringarna till formdn fér midnga fler kon-
kreta exempel,

Vi undrar om inte elevhemspersonalen behdver rdd om hur de
kan utnyttja teoridelen, Kanske skulle diskussionsuppgifter
underldtta utnyttjandet?

Vi vill fora fram tvd meningar som vi vill ha betonade och
diskuterade pd ett helt annat sidtt dn de dr nu. Den férsta
(sid 4): "De neaktionen, som vdllarn svdrigheter (aggressivi-
tet, ono etc) mdate fonstds utifrdn hun eleven uppfattar och
upplever s4in omvdanld" kan vidareutvecklas till "De reaktio-
nen, som vdflar svdrigheten (aggressivitet, ono etec) mdste
§0n41d8 och bem8tas ufifrdn hur eleven uppfattar och uppleven
sig sjdlv och sin omvdrld",

Den andra mening som vi vill lyfta fram dr (sid 13): "Penrso-
nalen maste ocksd §4 mijLighet att tala med varandra om ban-
net och kdanslorna infon dez",

Dessa tvd pdstdenden inneh&1ler mycket av det som vi uppfat-
tar som kdrnan i bokens budskap = det sista dock inte lika
medvetet och envetet formulerat som det forsta.

Konsekvenserna av det forsta pdstdendet mdste klargdoras mycket
tydligare.

Dels mdste man tala om att det innebdr att personalen ofta

bor fundera Gver och sinsemellan diskutera inte bara ele-
vens beteende utan ocksd@ hans upplevelser, Att det ar
viktigt att dela med sig till varandra av sina gissningar
om detta for att oka elevens méjlighet att bli forstddd.
Att den eventuella riktigheten i ens gissningar bekrif-
tas av om man kan anvdnda dem pd ett sditt som leder till
djupare kontakt med eleven, Detta miste visas med exempel,

Dels mdste man forsoka minska risken for att pidstdendet upp-

fattas som att man alltid skall vara tilladtande, vinlig
och forstiende i siTt bemotande av barnet.



P& mdnga stdallen varnas for repressiva attityder till elevens
aggressivitet men ingenstans visas tydligt hur den vuxne kan
bemota aggressivitet med granssdttning och/eller egen aggres-
sivitet pd ett sdtt som dr bra for barnet,

Enligt vdr mening bor boken innehd11a mycket mer om den Omse=
sidiga relationens betydelse, Det som stir om samspel dr allt-
for allmant och torftigt. Tala om hur dkthet endast kan upp-
nds genom att alla kdnslor tilldts finnas. Att det darfor ar
livsviktigt for barnen att personalen sins emellan stridvar
efter att vdga uttrycka dven s k negativa kidnslor.

Vi Onskar mer om yttre och inre konflikters betydelse, Det &r
bra att man ndmner att kriser innebdr en mojlighet till ut-
veckling och inte dr ndgot som skall undvikas. Det dr ocksa
bra att man pd flera stdllen pdpekar att konflikter skall 16=
sas ndar de uppstdr och att de som dr berdrda skall medverka
till 16sning.

Handboken bor, for att bli anvdndbar, ta upp sd& midnga exempel
pd bemotande i konfliktsituationer att l13sarna kan f& insikt
i hur diskussionen kan foras dem emellan om just deras ele=-
vers behov,

Betrdffande granssdttning s& rdcker det enligt vdr mening in-
te med att sdga att grdnserna skall vara flexibla. Snarare ar
det viktigt att personalen sinsemellan forscoker komma fram
till vilka grdnser som skall vara absoluta (t ex att det dr
helt forbjudet att forstora andras saker), vilka grdnser som
skall vara flexibla (t ex att man f&r slarva med stddningen
av sitt rum om man dr sdrskilt trott) och vilka saker som e-
leven bor fd bestamma helt sjdlv (t ex vilken frisyr han
skall ha). Det bor ndamnas att det d&r vanligt att relationen
kommer snett genom att féraldrar/personal vacklar betriaffande
grdnser som bor vara absoluta medan de styr och lidgger sig i
personliga frdgor som den unge rimligen bor f& avgora helt
sjalv,

Om kdnslor av misslyckande, besvikelse och dylikt: Tala om
tydligare att det dr viktigt att inte sldta Over och muntra
upp utan att eleven forst midste fd ge uttryck for sina upple-
velser och kdnna att de blir uthdrdliga genom att den vuxne
orkar lyssna och ta emot,

Vi anser att boken sldtar Over de komplikationer som uppstar
genom att boende pd elevhem dr en nddldosning och inte en na-
turlig samlevnadsform, Svdrigheterna i personalens dubbla
roll som fordldraersdttare och yrkespersoner gentemot barnen
mdste medvetandegdras,

Barnens bindning till personalen dr inte s4 okontroversiell
som det framstdlls., Det finns ju aldrig garantier for att per-
sonal stannar tillrdckligt ldnge och sdllan har personalen den
djupa bindning till ett barn, som fordldrar har, :
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Bra att det tas upp om betydelsen av att fdrbereda barnen p3i
nar ndgon slutar, men det mdste framh&1las att upplevelsen
dndd mdste bli svdr for eleven,

Problem dr ocksd oundvikliga vad gdller elevens forh&1llande
ti1ll elevhem kontra férdaldrahem = "vart hor jag?" ir en
frdga som han inte kommer ifrdn pd det kdnslomdssiga planet,
Boken bagatelliserar detta for mycket, det 1&8ter som om ett
idealtillstdnd vore mojligt att uppnd, I stillet bor man
framhd1la att detta dr ett problem som eleven midste leva med
och naturligtvis skall man gora allt for att gora problemet
sd ldtt att leva med som mojligt, men att 16sa det gdr inte,
Darfor mdste man kanske ocksd& acceptera att eleven ibland
finner ett surrogat i en icke 81ldersadekvat, stark bindning
till kamrater. (Jmfr sid 18). Det &r dock bra att kontinui-
teten betonas och att eleven bor fd8 kdanna att hans olika
miljoer hor samman, Viktigt dr ocksd att det betonas att be-
roenderelationer dar en forutsdttning for frigorelse,

Bra att man noggrant tar upp hur in- och utflyttning miste
forberedas, Bra att man podangterar hur viktigt personalens
medbestdammande dr for deras mojligheter att arbeta utveck-
lande i forhd1lande till eleverna, Likasd betydelsen av for-
dldrarnas inflytande. Kanske borde man diskutera de problem
som kan uppstd ndr personal och foraldrar har mycket olika
dsikter,

Utdver de ovanniamnda, specifika psykologiska synpunkterna pé
innehd1let kan sammanfattningsvis framhdllas:

- att man inledningsvis bor deklarera vilken teori man ut-
gdr ifrdn

- att en mangd resonemang mdste dskddliggdoras genom kon=
kreta och vardagliga exempel

- att vissa pdstdenden i boken mdste framhdvas och betonas
som centrala, sd& att inte allt fdr "lika tyngd"

- att man bor rensa boken pd sjdlvklara pdstdenden, oklar-
heter och pekpinnar

- att det bor anges - konkret och utforligt - hur bo-
ken &r tdnkt att anvdndas.

Prenumerera pa POMSbladet

kan de, som ej dr medlemmar i foreningen, enklast gora genom

att sdtta in prenumerationsavgiften pd postgirokonto 35 89 78-5
och skriva tydligt namn och adress samt "Prenumeration",
Arsavgiften d@r for ndrvarande 20:-,
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ATT VARA PSYKOLNGPRAKTIKANT - HANDLEDARE PA OMSORGSNAMNDEN
I STOCKHOLM

Vi samlades nédgra stycken for att diskutera vdra erfarenheter
av att vara handledare respektive praktikant inom omsorgerna.
Tre av oss dr verksamma som psykologer, men har tidigare va-
rit praktikanter, Tvd av oss har nyligen avslutat sin praktik=
tid med tvd av oss som handledare,

Den forsta frdgan vi tog upp var:

Vilken information fick ni pd universitetet som blivande, e-
ventuella praktikanter inom omsorgerna?

En psykolog frdn omsorngerna hoLL ett firedrag £ tvd tim-
mar om vad utvecklingsstirning innebdr och ddreften 44ick
UL en vdss Gvenblick Gven Omsongsndmndens organisation,
Vi gick veta inom vilka omrdden psykologern jobbar och
dven Litet om Gvengdngen tilL anrbete 4L team,

Anslutningen tLLE foreldsningen var ddlig, c:a 7-§ 5%,
Foreldasningen van 46rnlagd ZiLL en 4redagseftermiddag och
var helt 4nivillig - en senvicedtgdand gentemot studenten-
na,

Var det lika dd1ig anslutning d& det gavs information om ov-
riga praktikomrdden, exempelvis PBU ?

Nej, 4inte Likha dalig anslfuining., Folk tycken inte att det
han med utvecklingsstinda dn sd& intressant, Det dr inte

fint att jobba inom omsorgerna - det harn ddlig status,
Man 4dr inte heller veta mycket om utvecklingdstinning 4
utbildningen.

Hur kommer det sig att man trots detta har valt att praktisera
inom omsorgerna?

Jag visste inte mycket om omsorgsvdaden, Ndgra av mina
kompisar hade jobbat med utvecklingsstinda, P4 mentalshd-
ZXarutbildningen fick jag veta men an vad jag fick unden
psykologutbildningen, Jag har jobbat inom sjukvdrden och
inom psykiatrin, Jag ville priva pd omsonrgsvdrden ocksd.

Jag visste ocksd vdldigt litet om omsorgerna och utveck-
lingsstorning, innan jag valde att praktisera hir. Jag
mdste sdga att jag nu dr valdigt glad 6ver att jag valde
detta.

Jag kan inte sdga vanfir, men jag bestdmde mig innan in-
gormationen pd universitetet, Jag hade gfjont ett special-
arbete pd gymnasiet om utvecklingsstinda,




P& min tid, 1969, var det vdldigt svdrt att f4 praktik-
plats Overhuvud taget. Jag var helt ofdorberedd och viss=
te inte nidgot om utvecklingsstorning., Nir jag var prak-
tikant hade flera av praktikanterna valt detta omrade,
bl a darfor att de hade hort, att det skulle finnas
chans till vikariat eller t o m arbete inom omsorgerna.

Det hade ddremot inte vi hint,
Hur har praktikanterna upplevt sin praktiktid?

Tidsmassigt alldeles 4Gn kont. Vi han jobbat 3/4-tid un-
den fyra minaden, Vi skhulle gdrna ha velat se men av
skolomnddet ocf hemmavdrnden, Nu tyckte vi, att vi ville
och behdvde {ordjupa o0ss inom "vdnt" omrdde (vuxenomad~
dez).

Vi jobbade heltid under ett halvdr, Det var lagom, man
hann d& komma in i det,

Jag mdste sdga, att jag ndstan tyckte att dven sex mina-
der pd heltid inte var tillrackligt for att f& fullt
grepp om vad det handlade om och pd den tiden var ju om-
sorgerna mer overskddliga och i mindre skala., Det fanns
endast 3 psykologer mot nu c:a 40!

Jag tror att inget annat omndde kan ge 44 bred praktik
dndad som omsongerna., Det innefattar ju egentligen allt,
mycket mer dn man ndgonsin kan tdnka s4ig.

Som handledare vill man ju att praktikanten skall f& s&
mycket som mojligt. Man har vdldiga ambitioner, Men till
syvende och sist d@r det nog bra, om man som praktikant
kan koncentrera sig p& v¥ssa bitar,

Vi kdnde att ni handledare hade vdldigt héga ambitionen
och ville att vi skulle {4 se 84 mycket som méjligt, Vi
kdnde mer §6n att komma in pd ndgra 4 stillen, 4 stdk-
Let 4in att shumma ytligt och inte komma in ndgonstans.

Fénsta tiden varn fag helt {rvirrad och {6rtvivead Gven
det jdttestora anbetsomrndde som du ansvarade 46,

Jag kdnde att du verkligen forsdkte uttrycka att du vil-
le ha ndgot eget ansvarsomrdde, ndgot begriansat.

Ja, det trorn jag att fag verkligen Lirde mig myeket pd
att jag fick ha ndgot {61 mig sfdlv att ansvara {ir. Jag
hade dig som st3d och kunde prata med dig och det var o-

enhint viktigt., - Sedan har ju vi praktikanter haft
ett enonmt st6d av varandra och vi shkriver uppsats till-
sammans ., :

L

Hur upplever man att behdva skriva uppsats samtidigt med sin
praktik? :

Man dr sd uppfylld av detta med jobb, att det banra inte
gunkar att skriva uppsats samtidigt,




Det kdnns verkligen fel att behdva skriva uppsats samti=-
digt. Man behdver sjunka in i jobbet.

Det blev bara smdplock, first mot slutet satte man
Aigdng.

Det méste ju vara ldttare att fd& ndgot uppslag i det li-
get, ocksa,

Praktikantrollen?

Hemskt, speciellt i bornjan, att inte ha ndgon plats, att
vara ettt slags bihang.

Att alltid behdva presentera sig som praktikant,

Att inte veta hur man skulle fdorhd1la sig, hur pass ak-
tiv eller passiv man skulle vara,

Handledarrollen?

Skont for oss att ha ndgon att prata med och diskutera
med i ett annars sd ensamt jobb. Skdnt att ha ndgon som
dr inforstddd i den aktuella problemsituationen.

Det kdndes fint att se hur ni praktikanter vixte med ert
Jobb och att ni kunde uttrycka vad ni ville ha, vad ni
ville f& ut av er handledning och er praktikperiod, Det~-
ta med handledning d&r ju en 8msesidig process, en dialog,
ett givande och ett tagande. Om det skall bli bra beror
inte bara pd handledaren, utan dven pd praktikanten. Det
dr ju viktigt, att d@ven kunna be om handledning,-uttryc=
ka vad man vill gdra och vad man vill f4 ut av praktik-
tiden, :

Den kdnsfan han jag haft hela tiden att det varit ett ut-
byte av tankar, att vi harn kunnat diskutera och att du
han Lyssnat pd mig.

Nu nir praktiktiden r slut, hur kinns det?

Vi skulle gdnna vilja jobba som psykolLoger inom omson-
gernal

Handledar-/praktikantgruppen genom Britt-Mari 0”Donnell

NASTA STYRELSEMUTE

skall dga rum fredagen den 28 april k1 15,00,
Lokal d&r &nnu 1 pressliggningstgonblicket ej
faststd&l11d, men om Du vill deltaga s& hir @7~
ter med ndgon 1 styrelsen,
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KRETSNYTT

NORRA KRETSEN

I forra numret uppgavs beklagligtvis fel person som krets-
omrddesrepresentant for norra kretsen., S& hir skall det se

UL

§
Kretsomrddesrepresentant: g
%

Bo Westergdrd Bergvagen 5 932 00 SKELLEFTEHAMN g
tel arb: 0910/384 10 tel bost: 0910/317 73

Suppleant:

Leif Stromsten (adress m m, se forra numret)

MELLANSVENSKA KRETSEN

Kretsmote kring temat "Forandrade omsorger" arrangeras i Upp-
sala 16rdagen den 15 april 1978 mellan 10,00 - 17.00,

Lokal: Rum 30 i ABF-huset, Vaksalagatan, 31.
Vi skall forsoka samordna trdaffen med KOMS,

For ytterligare upplysningar, kontakta Peter Brusén (0760/88120)
eller Roger Bergqvist (0224/150 50).

SUDRA KRETSEN

hade mote kring temat "Forandrade omsorger"” samt val av ny
kretsomrddesrepresentant tisdagen den 11 april pd Lindemo=-
hemmet i Asarum,

mﬂ“mommoooooooouooooooo.ooooooooo.oo..ooooouoooooo.ooooo.ooooo.ooooo.ooooonoooooo.ooooo




Fol1jande medlemmar har anmdlt nya adresser:

Roland ‘Assarsson
S:t Hans grdand 24 B

222 42 LUND

Kristina o Robert Binda

Lindersvdgen 40
663 02 HAMMARD

Stina Hultin
Overskog 1514

870 15 UTANSJU

Monica Lundell
Vinkelvdagen 12

510 35 BOLLEBYGD

Kent=Arne Nilsson
Tennringen 27

Kristina Noré&n
Musseronvdagen 31

141 46 HUDDINGE

Gunnel Blomgren
Brynjegatan 6

442 00 KUNGALV

Christina Lindqwist
Sigtunavdgen 6

150 10 GNESTA

Lena McElwee
Mantalsvdgen 3 F

754 60 UPPSALA

UlTla Nilsson
Askims Furuvdg 3
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280 61 KNISLINGE 436 00 ASKIM

Frdn foljande medlemmar har vi fadtt POMSbladet i retur med
pdstampling att adressaten flyttat:

Namn Senast kdnda adress

Gunilla Berglund Jungfruvdgen 137 B 791 00 FALUN

Marianne Kallblad Vildanden L 206 222 34 LUND

Vet ndgon deras nya adress? Meddela i s38 fall redaktionen:
POMSbladet, c/o Molander, Usterdangsvagen 14, 180 10 ENEBYBERG.
Tack for hjalpen! '




mta
med utveckli

Enkel psykologi
av Kristina Alassaad
& Barbro Lundahl

Samtalsgrupper med utvecklinsstorda kan
utformas pa manga satt. Men hur man &n gor
kommer en vésentlig del att upptas av psyko-
logiska fragestéllningar. Syskonavundsjuka.
Overbeskydd. Negativa upplevelser fran
skolan. Att vara handikappad. Vad &ar utveck-
lingsstérning? Sex och karlek. Vuxenidentifie-
ring. Arbete.

Listan kan goras mycket langre. Det finns
en psykologibok som &r skriven just med
syfte att utgéra grund for samtalsgrupp med
utvecklingsstt‘:‘:rda. Som tar upp alla dessa
fragestallningar. Den heter "Enkel psykologi”
och har skrivits av psykologerna Kristina
Alassaad och Barbro Lundahl. Det finns
ocksa en handledning till boken som ger tips
om hur man kan anvénda den och redogér
for erfarenheter av boken.

sgru

Mer litteratur

Psykodrama — triining i so-
cial interaktion med utveck-
lingsstorda

av Elisabeth Gralvik

Psykodramametodens historik
och tillampning. Psykodrama
med en grupp sérskoleelever.
Modellinlérning fér att fér-
battra den sociala interak-
tionsférmagan.

Psykiskt utvecklingshamma-
des férstand

av Gunnar Kylén

Redovisning av det utveck-
lings- och forskningsarbete
som bedrivits vid FUB:s
forskningsstiftelse ALA.

Psykologi i praktiken, del |

En &versikt 6ver psykologins
tillampningsomraden.

Att handleda — mot utveck-
ling genom utbildning

(Psykologi i praktiken, del II)

Om handledning som utbild-
ningsmetod. Var, nér och hur
den kan anvéndas.

Utredning
och utbildning

Beta-batteriet

Testbatteri av faktortyp fér
svart och méttligt utvecklings-
hammade vuxna utvecklat vid
FUB:s stiftelse ALA.

US-batteriet

Testbatteri av faktortyp fér
prévning av svagbegavade.
Sammanstallt och utprévat av
Lars Kebbon.

Anlagstestbatteri fér grund-
sédrskoleelever

Avsett som hjéalpmedel vid
sérskoleelevers (och éldre
personers med motsvarande
bakgrund) yrkesval. Utvecklat
av Anna-Liss Akesson.

PP
ngsstorda

Gammabatteriet

Anlagstestbatterj att anvén-
das vid studie- och yrkesvég-
ledning for hjélpklasselever
och motsvarande. Utvecklat
av Brita Hansen.

Vinelandskalan
Fér bedémning av social

mognad. Svensk bearbetning
av Magne och Wahlberg.

Vilundaschemat
For bedémning av ADL-for-
maga.

Intresse-SARh

Intresseschema foér sar-
skolans hogstadium.

4 Rytmisk dans

-~ for utvecklings-
stirda
Rytmikprogram
for tréning av
rorelsemdnster
och kroppsupp-
fattning. Utarbe-
tat vid FUB:s
stiftelse ALA
och AMU-cen-
ter i Uppsala.

Psykisk utveck-
lingsstdrning
Ljudbildsats i
tre delar: Defini-
tioner. Under-
visning. Syssel-
séattning och
vard.

Var finns allt detta?

Psykologiférlaget (ett non-
profitféretag helagt av Sveri-
ges Psykologférbund) produ-
cerar och séljer dessa bécker
och hjélpmedel. Ring eller
skriv efter var senaste kata-
log. Dér hittar du ovanstéen-
de produkter och mycket
annat. Adressen &r Box 461,
126 04 Hagersten. Telefon
08/97 03 95.

Pt e
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POMS
bladet

-

Organ for foreningen
Psykologer inom omsorgsverksamheten

detta nummer b1 a
- senaste nytt om POMS-konferensen

- POMS och Omsorgskommittén

- arbetsanpassare - vad dr det?

- familjevdrdsserien fortsdtter

- hur forbdttra den forsta informationen

- rapporter fridn symposier och konferenser
- recensioner

ndgra ord frin POMS”™ avgdende ordforande

och mycket annat



Kira ldsare!

S3 har Du d& fatt i Din hand vdrens sista POMSblad,
litet fylligare &n vanligt for att Du skall ha mera
att ldsa och inte sakna tidningen forrdn till sen-
sommaren, ndr vi hoppas kunna komma med ndsta num-
mer (om vi far fornyat fortroende pd &rsmotet)),

Detta nummer har varit sdrskilt roligt att gora ef-
tersom vi kunnat glddja oss 4t att bidrag bdorjat
stromma in, Vi vill gdrna ocksd passa pd att tacka
Erik Lundberg, Arne Gillberg och andra vid Linde-
parkens yrkesskola for ett utomordentligt arbete
och samarbete under &ret, Sjalvfallet dr vi ocksa
tacksamma for de artiklar och andra bidrag vi fatt,

Nu ser vi ndrmast fram mot att triffas i Karlskoga
den 1 - 3 juni, Om Du skulle vara forhindrad att
sjdly deltaga, hoppas vi att Du kommer ih&g att
ldmna fullmakt till ndgon Du vet skall vara med, sé
att Du utnyttjar Din rdttighet som medlem att pa-
verka besluten pd drsmotet, Det dr denna gdng siar-
skilt viktigt med tanke pd stadgedndringsforslagen)

Man planerar ocksd att i samband med drsmotet gora
en enkdt kring vad POMSbladets lidsare dnskar att
tidningen skall inneh&1la, Fundera girna kring det-
ta i forvdg och diskutera med Dina kollegor, Det
kan gdlla bdde inneh&11, form, utgivningsfrekvens
och annat,

Till sist ber vi att f& tillonska Dig en riktigt
skon sommar}

Redaktionsgruppen/ Latse




| KONFERENSEN :

PROGRAMNYTT

Andra dagens (fredagens) formiddag stdr till vdra tillsynsmyn-
digheters disposition,

Karl Grunewald och Lennart Wessman kommer att informera om
sitt arbete i omsorgskommittén,

Vi har ocksd bett Karl berdatta om

- vad har hant med "Vadrdhemmens inre arbete"

- hur dr ldget for den samordnade barnhabiliteringen

- erfarenheter av och eventuella rutiner kring LA 2:s skrifter
"Barnet ni fadtt" och "Psykologer inom omsorger om psy-
kiskt utvecklingsstorda"

och Lennart att med oss diskutera kring

- erfarenheter av individualintegrering i grundskolan
- hur kommer sdrskolan in i SIA-reformen

- yrkessdrskolans problem,

P& fredag eftermiddag foreslds gruppdiskussionerna félja samma
indelning som omsorgskommitténs sju arbetsgrupper for bearbet-

ning av speciella frdgestdllningar:

psykotiska barn

samordnad barnhabilitering
flerhandikappade

boende

arbete och sysselsdttning
sarskolan

vissa rdttighetsfragor

L padll] ol =il R A

Fundera i forvdg i vilken diskussionsgrupp Du ville vara med i
forsta hand resp i andra hand,

Om Du har material frdn Ditt eget landsting (sammanstdllningar,
sifferuppgifter, intressanta erfarenheter), tag dd gdrna med
detta till diskussionerna,




Rapport frdn POMS™ bevakningsgrupp kring dversyn av lagen

Som POMS™ representant i Agneta Kanolds referensgrupp (an-
gdende det ldttldsta materialet "Vi talar om omsorgerna")
har jag, tillsammans med POMS™ styrelse, ldmnat synpunkter
pd studieplanen till materialet.

Vi betonade bl a foljande punkter:

e Den debatt, som forekommit i pressen betrdffande orsa-
ken till dversynen av lagen etc, nimns i studiemateria-
let pd ndgra f& rader, Hanvisning gors till STEGET nr
2/1978 (den ldttldsta tidning som FUBger ut). POMS fo-
resldr att denna medfoljer som bilaga till studiemate-
rialet,

Kven cirkelledarna fé&r en mycket knapphindig informa-
tion i studieplanen angdende debatten, Dirfor foreslog
vi att kdllhdnvisningar skall ges p& de artiklar, som
avses, sd att cirkelledarna skall f& méjlighet att skaf-
fa den information som behdvs for att f& en uppfattning
om vad debatten gdr ut pi,

o Faktainformationen om s&drlag/ramlag i studieplanen var i
viss mdn missvisande, Vi pdpekade bl a att det inte tyd-
1igt framgick att utvecklingsstdrda liksom Gvriga med-
borgare har rdtt till den service som ges &t alla, men
att omsorgslagen dessutom dldgger myndigheter att till-
godose de utvecklingsstdrdas rittigheter som dr knutna
till behov foranledda av handikappet.

¢ Slutligen padpekade POMS &ter vikten av att resurser
stdlls till forfogande for att mojliggora for de utveck-

lingsstorda att ta stdllning till kommande forslag fran
kommittén,

Cecilia Malmstrom




Ur Omsorgskommittens
diskussions rapport

I foregdende nummer av POMSbladet aviserades att
omsorgskommitténs diskussionsrapport om den kvan-
titativa och kvalitativa utvdrderingen av omsor=-
ger skulle komma i maj, Enligt farskare uppgif-
ter 1dr den komma i juni =~ tyvdrr inte i tid
for att vi skall kunna ha den som material vid
vdr konferens i Karlskoga,

I april fick POMS™ resp KOMS™ ordforande til1fdl-
le att ta del av ett avsnitt, planerat att ingd i
diskussionsrapporten och bendmnt "Kurativa och
psykologiska insatser", Enligt foljebrev frdn
Lars Bolander var avsnittet att betrakta som ett
"faktakomplement till andra avsnitt som tar upp
boende, undervisning, sysselsdttning och fritid",
Vi ombads att anldgga synpunkter pd utkastet och
styrelsen (tillsammans med POMS”™ referensperson,
Sylvia Milchert, och representant for "laggrup- |
pen", Cecilia Malmstrom) tog del av materialet,
Ndgra av oss sammanfattade synpunkterna och gjor-
de det forslag, som foljer nedan, Tyvdrr var
tidsmarginalen i sammanhanget s& knapp, att POMS
och KOMS inte kunde avge ett gemensamt svar, men
vi hade en del kontakter i d@rendet och har dven
skickat vdra resp svar till varandra,

Den slutliga versionen har vi inte sett, men vi
har fdtt uppgift om att avsnittet nu behandlar
ytterligare ndgra yrkesgrupper (bl a arbetstera-
peuter, sjukgymnaster och ldkare) och att detta
medfort, att vdr del avkortats/omstrukturerats.

AnnCharlotte Carlberg

KURATIVA OCH PSYKOLOGISKA INSATSER

Genomfdorandet och utformningen av samhdllets omsorger om de ut-
vecklingsstorda dar till stor del beroende av personalen, Inte
minst belyses detta i féoregdende avsnitt om boende, undervis-
ning och sysselsattning av vuxna, Omsorgslagen foreskriver att
vissa tjidnster skall finnas for ledning samt ut- och inskriv-
ningsfrdgor, Men forutom dessa tjdnster skall enligt omsorgsla-
gen den personal finnas som "behovs for att landstingskommunens
d1igganden att bereda omsorger om psykiskt utvecklingsstdrda
skall kunna fullgdras",



Skoloverstyrelsen och Socialstyrelsen har som huvudtillsyns-
myndigheter genom anvisningar samt genom pdpekanden vid inspek-
tioner sokt pdverka frdgan om personaltdthet, personalutbild-
ning samt tjanstetyper, Landstingen har som huvudmédn ocksd ge-
nomfort pdtagliga fordandringar inom personalomrddet, mest i av-
sikt att fd till stédnd en standardmdssig hojning inom omsorger-
na om utvecklingsstdrda,

Ndr omsorgslagen trdadde i kraft 1968 fanns endast ett fatal
tjanster i landet for kuratorer och psykologer, Detta berodde
framfor allt pd att utvecklingsstorning av hivd definierats som
ett medicinskt och/eller pedagogiskt problem,

De dkade insikter om forstdndshandikappets natur som vunnits
under det senaste decenniet har iineburit att utvecklingsstor-
ning alltmer kommit att uppfattas som ett i grunden psykologiskt
handikapp, vilket foranleder inte endast medicinska och pedago-
giska utan d@ven sociala och psykologiska dtgirder, Detta har lett
till en snabb dkning av antalet kurators- och psykologtjanster
inom omsorgsverksamheten,

Som framgdr av bilaga fanns 1977 ca 170 kuratorstjanster och 104
psykologtjanster, Skillnaderna mellan landstingen vad gdller an-
talet tjdnster dr pdtagliga: antalet utvecklingsstdrda per kura-
tor varierar mellan 155 och 343 och per psykolog mellan 169 och
687, Medeltalet omsorgstagare per kurator dr 219 och per psyko-
log 358, Eftersom vissa kuratorer och psykologer har speciella
uppgifter (administration, familjehemsplaceringar, verksamhet
for autistiska barn, arbete vid smd behandlingsenheter for ut-
vecklingsstorda med sdrskilda behov, fordldrautbildning, kort-
tidsvdrd, kristerapi m m) dr medeltalet i praktiken hdogre for
flertalet kuratorer och psykologer,

Vedertagen utbildning till kurator och psykolog gdller dven for
tjdnstgbring inom omsorgerna om utvecklingsstorda, Sidrskilda in-
troduktions- och fortbildningskurser for omsorgerna har &rligen
anordnats av socialstyrelsen, Aven sammanslutningar som POMS
(Psykologer inom Omsorgsverksamheten) och KOMS (Kuratorer inom
Omsorgsverksamheten) ger genom konferenser, kurser och medlems~-
tidskrifter mojlighet till utbyte av erfarenheter och fordjupade
kunskaper inom omsorgsomrddet, Behovet av intern fortbildning é&r
dock stort for bdda dessa yrkeskategorier,

Detta sammanhdnger delvis med att kuratorer och psykologer inom
omsorgsverksamheten har mycket varierade arbetsuppgifter, Medan
psykologer inom andra verksamhetsomrdden vanligtvis dr speciali-
serade pd barnpsykologi, skolpsykologi, vuxenklinisk verksamhet,
habilitering eller arbetspsykologi, mdste omsorgspsykologen
tacka alla dessa specialiteter, Hartill kommer att kuratorer och
psykologer givetvis mdste vara vdl insatta i den speciella prob-
lematik som utvecklingsstorningen utgor., De mycket stora skill-
naderna mellan de enskilda omsorgstagarnas forutsdttningar stal-
ler krav pd ett allsidigt kunnande., Flertalet kuratorer och psy-
kologer arbetar med s&vdl gravt som lindrigt utvecklingsstdrda,




Det d&r inte enbart befattningshavare i landsting med ett fétal
kurators- och psykologtjanster som stdlls infor dessa problem
utan ocksd alla de som arbetar enligt en geografisk (till
skillnad frdn en funktionell) modell, Aven i landsting med s
midnga tjanster att en specialisering dr mojlig, Overgdr man
allt storre utstrdckning till att arbeta i avgrdnsade distrikt,
Harigenom okar mojligheterna till en forbattrad kontinuitet

och ett fordjupat engagemang i kontakterna med de utevcklings-
storda, deras anhtriga, personal samt inrdttningar och myndig-
heter, En annan vinst dr de forbdttrade mojligheterna till ett
ndra teamsamarbete mellan olika befattningshavare inom omsorgs-
verksamheten,

I en kurators arbetsuppgifter ingdr ., (se KOMS® skrivelse),

Psykologens arbete sker pd olika plan: med enskilda individer
eller familjer, med grupper eller institutioner och pd ett
strukturplan med mer Gvergripande uppgifter,

Till de individcentrerade uppgifterna hor medverkan vid s k
forsta-information till nyblivna fordldrar samt fortsatt tera-
peutiskt stod till dessa, rddgivning och terapeutiska samtal
med enskilda familjer med psykologiska problem (familjeterapi),
bedomning av utvecklingsstirda med komplicerade psykologiska
problem och i vissa fall terapeutiska dtgarder (individualtera-
pi, miljoterapi etc.,), utvecklingsbedomningar av utvecklings-
storda barn, t ex infor skolstarten samt bedomningar av enskil-
da utvecklingsstorda i alla dldrar i syfte att faststdlla behov
av och ldmplig metodik for habiliteringsinsatser,

Till grupp- och institutionsinriktade uppgifter rdknas samtals-
grupper for utvecklingsstiorda, fordaldrar och personal, foralde:
ra- och personalutbildning, utb ildning av blivande fosterfor-
dldrar, rddgivning till personal vid forskolor (sdvdal primar-
kommunala som segregerade), ldrare inom sdrskolan, personal vid
dagcenter, skyddade verkstader, inackorderingshem, elevhem,
vdrdhem och specialsjukhus, deltagande i elevvdrds- och behand-
lingskonferenser och vissa informationsuppgifter (t ex informa-
tion till anstdllda inom kroppssjukvdrd, psykiatrisk vdrd, psy-
kisk barna- och ungdomsvdrd, sociala servicecentraler, arbets-
formedlingar m f1 grupper).

Genom den vikt som numera tililmdts psykologiska aspekter i t ex
planeringen och utformningen av omsorgerna, tilldelas psykolo-
gen uppgifter dven pd ett mer Gvergripande plan, Arbetet kan
exempelvis gdlla inriktningen av den totala verksamheten vid
dagcenter eller andra institutioner, planering av nya boendeen-
heter, deltagande i dverldggningar med primdrkommunala och and-
ra organ, utredning av det samlade behovet av t ex sdrskilda be-
handlingsresurser m m,

Psykologen har, liksom kuratorn, att i sin yrkesutdvning samar-
beta med flertalet andra yrkeskategorier inom omsorgsverksamhe=
ten., Genom sina mycket skiftande arbetsuppgifter pd olika nivder
har omsorgspsykologerna en rik och varierad erfarenhetsbakgrund
som dar angeldgen att tillvarata inom omsorgsverksamheten,




Omsorgspsykologerna i AB-lan
motte omsorgskommittén

Till den ordinarie mdnadstridffen
i februari for omsorgspsykolog-
gruppen i AB-1dn kom omsorgskom-
mitténs ordforande, Karl-0lof
Andersson, och huvudsekreteraren
Lars Bolander,

Hdr foljer ett utdrag fran dis-
kussionen,

Vid pennan: Gunilla Sternudd

KARTLAGGNINGEN

I utredningsdirektiven sdgs att en kartldggning skall ske av
nuvarande omsorgsverksamhet, liksom av samhillets insatser
for psykotiska barn och flerhandikappade, B1 a skall omsor-
gernas kvalitet analyseras, Kommittén har engagerat olika
medarbetare som skall hjdlpa till att belysa skilda omrdden,
B1 a ska MR-gruppen i Uppsala och Gunnar Kyl&n medverka,
Kartldggningen skall ses som ett underlag for den debatt om
omsorgerna, som delvis redan dr i géng, men som ska g& vida-
re och handla om kommande omsorger. Lars BSolander uttryckte
en viss tveksamhet om virdet av kartldggningsarbetet, Sv&-
righeterna ar stora ndr det giller att belysa kvaliteten pa
omsorgerna, De mdtt man kan ha (t ex ekonomiska insatser,
personaltdthet, bostadsformer etc) &r osikra, Man ir dock o-
verens om att normala livsvillkor dr det efterstriavansvirda
och man vill frdn kommitténs sida visa vad som brister i
forhd1lande till medelsvenssons villkor,

En del av kartldggningsarbetet bestdr av cirkelverksamhet
for forstdndshandikappade kring ett material, som utarbetats
av Agneta Kanold, Materialet riktar sig direkt till de ut-
vecklingsstorda och bestdr av sju dmnesomriden (t ex omsorgs-
kommitténs arbete; Boende; Fritid; Ekonomiska rdttigheter;
Inflytande; m m), Inom kommittén har man haft diskussioner
kring huruvida man ska g8 ut med ett material, som bara kan
utnyttjas av en del av de utvecklingsstdorda, Man kom fram
till att cirklarna kan vara till for bide dem, som kan lidsa
materialet sjdlva, och dem, som enbart kan delta i ett munt-
ligt samtal, Den tredje gruppen - de som inte sjdlva kan
framfora sina synpunkter - dr beroende av att personalen
for deras talan, Frdn kommitténs sida har man till de fack-
liga organisationerna framfort onskemidl1 om att personalen
ska kdnna ansvar att ocksd tillvarata de utvecklingsstordas
intressen och fitt fint gensvar pd detta,




Materialet ska utliamnas gratis fridn kommittén, Studiefdrbun-=
den forvintas ha intresse for cirkelverksamheten,

Bolander bad om vdra synpunkter pd& cirkelverksamheten, bl a
pd om det finns risk for att samtalen rdr upp sddant, som
blir jobbigt for deltagarna, AB svarade att det definitivt
behovs utbildat folk for att leda cirklarna, handikappmedve=
tande dr en forutsdttning for att man skall kunna diskutera
materialet och det méste i forvdg ges en drlig deklaration
om vad cirkeln kommer att berora, AB sa ocksd att hon har en
stor tilltro till lindrigt utvecklingsstordas formdga att
uttrycka sina synpunkter men att de d& midste fd klara och
konkreta frigor, typ "Vad dr bra och vad dr ddligt med att
bo pd en stor institution?", AB menade att cirkelmaterialet
inte var utformat s& att man sikert fir synpunkter, som kan
vara till nytta for utredningsarbetet, RB undrade om resui-
tatet av kartliaggningen kommer att skrivas pd ett ldttfatt-
ligt sdtt, Andersson berdttade att det finns vissa spdnningar
inem kommittén nir det gdller hur man skall uttrycka sig -
vetenskapligt eller populdrt, Som gammal journalist ansag
han sjialv att man skall uttrycka sig begripligt, Han menade
att det kanske kunde diskuteras i kommittén om materialet i
remissomgdngen ska kunna formuleras sd att utvecklingsstodrda
kan ge synpunkter pd det,

Kommittén har av varje omsorgsstyrelse begdrt att de ska utse
en kontaktperson som skall ge synpunkter pd materialet till
kommittén, I maj skall resultatet av kartlaggningen kunna
tryckas, Man ska inte ha nigot regelmdssigt remissforfarande
utan kommer att inbjuda alla som har synpunkter att fore ett
visst datum ldmna dessa till kommittén,

LM menade att det vore bra att fa& dven Ovriga handikappgrunper
kartlagda for att se hur de utvecklingsstdrda ligger till i
forhd1lande till dessa, Man fdr namligen ofta hora att de ut-
vecklingsstorda har det forhdllandevis sd bra, Andersson sva-
rade att han hort detta resonemang om hur bra de utvecklings-
storda skulle ha det, och fdorundrats,

UNDERGRUPPER

Parallellt med kartliaggningsskedet sker en bearbetning av o-
lika problem i undergrupper, som sedan skall framfora sina
synpunkter till kommittén, Sju grupper finns,

I dessa undergrupper finns inga politiskt valda ledamdter, IS
kinde behov av ytterligare en grupp kring de psykologiska och
sociala behov som utvecklingsstdérda har i samband med sitt
handikapp., Bolander lovade att ta upp det som forslag vid
kommitténs ndsta sammantrdde,

Pe sju grupperna arbetar med frdgestdlliningar kring Psykotiska
barn/Samordnad barnhabilitering/Flerhandikappade/Boende/Arbete
och sysselsdttning/Sirskolan/Vissa rdttighetsfrdgor,




UTVECKLINGSSTORDA MED PSYKISKA TILLAXGGSHANDIKAPP

AE forde in diskussionen p& vuxna utvecklingsstdorda med psy-
kiska tilldggshandikapp. Andersson menade att samhdllets
sjukvdrd i Ovrigt ska std8 till buds, Om denna princip dr man
enig inom kommitté&n, Sedan mdste man forsdka se till att
psykiatrin far bdttre resurser, Bolander tillade, att spe-
cialsjukhusen skall avvecklas, Stora institutioner ska ifri-
gasattas, Hoppas att institutioner ifrdgasdatts dverhuvud ta-
get, I Boendegruppen ska man diskutera vilka boendegrupper
som i stort ska finnas, Man ska lagga fram ett antal model-
ler for hur man kan ta hand om dem, som vi hittills gomt un-
dan pd institutioner, G3r inte detta problem att 16sa fir
man foresl1d att institutionerna finns kvar, Man skall forso-
ka folja det planeringsarbete som sker i Motala och Mjolby i
samband med nedldggningen av Vdstra Ny,

LM pdpekade att kringmiljon dr en viktig faktor i sddant
planeringsarbete, Resultatet av en forsdksverksamhet i Us-
tergdtland gdr kanske inte helt att Overfora till socialt
problematiska omrdden i storstad,

Andra synpunkter fridn psykologgruppen i denna diskussion:

Redan nu har mdnga inackorderingshem s3 stora problem, att
man tvekar om det dr riktigt att erbjuda ndgon att bo dir,
Det behdvs resurser i boendet, t ex miljoterapi, De forsta
utvecklingsstorda, som flyttade ut, gav forebilden for hur
inackorderingshem skulle se ut, Men de som flyttar ut idag
har helt andra behov, Det dr sd@llan forstdndshandikappet i
sig som orsakar sd stora problem, utan det dr de psykiska
problemen, som adderas och gor att man behdver extra resur-
ser, De psykiska problemen beror t ex pd att man nedvirderas
i vdrt prestationsinriktade samhdlle, att man blir mobbad,
att man inte far ndgot bra jobb, att man vuxit upp p3d insti-
tution, att man har ett handikapp som ingen vidgar tala om,
Utvecklingsstdorda med alkoholproblem skulle t ex ha svirt
att hdvda sig i den™normala" alkoholvédrden,

Andersson avslutade denna diskussion med att upprepa att ut-

gdngspunkten dock mdste vara att man skall kunna krdva en
rimlig service frdn den ordinarie serviceverksamheten,

PERSONALUTBILDNING

IS tog upp frdgan om personalutbildningen och Andersson sva-
rade att det inte stdr i direktiven att kommittén ska dgna
sig 4t utbildningsfrdgorna, men att det verkar som om man
mdste fundera Oover detta, CE redovisade att forskolpersonal
ofta dr ddligt informerad om vad handikappet innebdr, Dirmed
kom diskussionen in p& integreringsprobiem,
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INTEGRERING

Bolander ndmnde att Barnomsorgsgruppen foreslagit primdrkommunalt
huvudmannaskap for alla handikappgrupper utom de forstdndshandi-
kappade, De har foreslagit rdatt for fordldrar till handikappade
att fa plats for barnen pd forskolor eller fritidshem sd att for-
dldrarna kan forvarvsarbeta, Krdver utvecklingsstordas fordldrar
detsamma? Bolander menade att individualintegrering var bra men
krdvde utbildning av personalen, Han tyckte att man midste ifrdga-
sdtta varfor det utvecklingsstdorda barnet ska komma in i en sdr=-
skild grupp just vid sju drs adlder, Andersson hade i Danmark sett
exempel pd att integrering av psykotiska barn lyckats i normal-
klass men inte i hjdlpklass, Han ndmnde vidare att direktiven sa-
ger att kommittén ska dgna sig 4t den samordnade barnhabiliterin-
gen, Allmdnna Barnhuset har givit ut en skrift om hur landstingets
insatser kan samordnas, Ett viktigt problem dr hur man ska kunna
se till att ett barn fdr det speciella stod det behdver, exvis av
specialpedagogik,

Psykologgruppen: Ibland kan man se att problemen bdrjar i 12-3rs-
81dern, dd fritidshemmen inte ldngre tar emot, Ett annat problem
ar att man forlorar hemlararen ndr skolan borjar, En del fordld-
rar blir besvikna ndar skolan borjar och de ser att det bara ar
frdgan om lokalintegrering, Det behdvs flexibla 1dosningar, Att ha
olika alternativ dr ett kvalitetsmdtt, Dubbelhandikappade och ro-
relsehindrade barn mdste fd& mojlighet att integreras i normal-
klass,

Man diskuterade ocksd38 férdaldrarnas behov, Andersson och Bolander
menade att fordldrarnas storsta kdnslomdssiga problem skulle 16~
sas om omgivningens attityder fordndrades och det blev naturligt
att handikappade barn fanns bland andra barn, AB menade att for-
dldrarnas problem inte bara har att gora med samhdllets attityder
utan ocksd med att man drabbas av en kris ndar man fér ett utveck-
lingsstort barn, Fordldrar har ddrfor bl a behov av att fd trdffa
dels andra fordldrar i samma situation, dels de "vanliga" fordld-
rarna i den grupp, ddr barnet dr integrerat,

Ndgra ord vixlades om integrering av vuxna utvecklingsstorda, CR
pipekade att det dr ddligt std11t med integreringen pd syssel-
sdttningssidan, Dagcentrer ligger isolerade, mycket 1idngt frdn
det ovriga samhdllet, Bolander sa att han sett denna fara, AB
tyckte att sysselsattningsproblematiken dr ett skdl for att bibe-
héalla lagen,

Dirmed kom diskussionen in pd lagtekniska frdgor, Andersson mena-
de att sdrlagstiftning eller ej dr ett problem, som inte dr rele-
vant i detta sammanhang, En tvingande lag kan lika vdl finnas i
ramlagstiftningen, Frdgan dr bara om detaljeringsgraden, En for-
del med detaljerade lagar &r att ansvaret preciseras, en nackdel
dr att man binder sig for 18ng tid, Som exempel pd nackdel n@mnde
Andersson att omsorgslagen har varit institutionsbunden,

LM ansdg att Gerhard Larsson spritt farhdgor genom att understry-
ka faran med detaljerade foreskrifter och fororda storre frihet
for kommunerna, CR tog upp faran med en uppdelning pd & ena sidan
en hdlso- och sjukvdrdslag, & den andra en sociallag, Risken dr
att man f&r en motsvarande uppdelning av de utvecklingsstorda,
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vilket kommer att likna den gamla indelningen i bildbara och o-
bildbara, Andersson och Bolander menade att detta var en felsyn
- den sociala lagstiftningen skall trygga den sociala vdlfdir-
den for alla, I framtiden hoppas man kunna utveckla omsorgerna
sd, att merparten kommer in under socialbalken,

Slutligen diskuterades psykologerna i omsorgerna, LM pdpekade
att utvecklingsstorning i omsorgslagen definieras som ett psyko-
logiskt/pedagogiskt/socialt handikapp, Trots det anger inte la-
gen att (dven) psykologen skall beddma handikappet, Ar det inte
rimligt att ocksd psykologen omnimns i lagen? Andersson och Bo-
lander sdg tveksamma ut och ifrdgasatte om det overhuvud taget
finns behov av att i lagen precisera vilka yrkesgrupper som ska
finnas,

Pad frdgan om han tyckte att psykologens ansvar och befogenheter
ska skrivas in i lagen om sd sker for andra yrkeskategorier, sva-
rade Andersson dock ja,

Om man vill ta kontakt med kommittén for att lamna synpunkter
etc sd dr adressen

Omsorgskommittén tel:" 08/22 19 20
Socialdepartementet
Fack

103 20 STOCKHOLM

Med benEget tillstdnd frdn redaktionen for tidskriften
HANDIKAPPSAMVERKAN, utgiven av Handikappfdrbundens
Centralkommitté (HCK), kan vi pd foljande sidor ur nr
1/1978 dterge den sista artikel, som Richard Sterner
skrev for tidningen,

Med sedvanlig tyngd och skdrpa argumenterar han har

. for ett bevarat, ja forstdrkt skydd frdn samhdllets
sida for handikappade personer i allmianhet och for de
utvecklingsstiorda i synnerhet,

Mdlet skall vara en lagfdst rdatt till sddana villkor,
att de handikappade blir jamstdallda med andra manniskor
sd ldngt detta dr mojligt.




Motoffensiv

mot

reaktionar
trend!

I den har artikeln pekar Richard Sterner pa
olika tecken som tyder pa att utvecklingen av
samhaéllets politik gentemot midnniskor med
handikapp latt kan ta en negativ vindning.
Handikapprorelsen maste ga till motoffensiv,
stdlla krav pa fler bestimda och konkreta
rattigheter och fa dessa rattigheter lagligt
forankrade och garanterade. I FUB har man
rik erfarenhet av att det gor stor skillnad om
man kan hédnvisa till en klart utformad

rattighet eller inte.

Trots att det gatt framat 4r vi
fortfarande langt fran malet ETT
SAMHALLE FOR ALLA: Dit nar
vi aldrig utan en fortsatt malmed-
veten kamp. Och nu maste vi kdm-
pa dnnu starkare, for det 4r mycket
som tyder pd att en farlig strom-
kantring 4r pa vig, visentligen ut-
l6st av den allmdnna ekonomiska
krisen. Aven om det #nnu inte
marks sa mycket i den synbara de-
batten, verkar det 4nda som om be-
hoven hos ménniskor med handi-
kapp skulle bérja sjunka tillbaka i
det allmidnna medvetandet.

Arbetslosheten

Det ar t ex inte lika intressant
ldngre, att manga manniskor med
handikapp 4r utan jobb. Inte nir
dven andra har svart att fa arbete,
sdrskilt unga minniskor, och nir
hela samhéllen 4r pa vig att utpla-
nas pa grund av dalig sysselsitt-
ning.

I den situationen gloms det ldtt
bort att manniskor med handikapp
hor till de virst drabbade. Och de
av dem som 4ndad har arbete far
ofta en press pa sig att soka fortids-

pension. Sa att dnnu fler blir pensi-
onerade till evig syssloldshet!

Liksom pa 30-talet, nir det an-
stialldes klappjakt pa gifta kvinnor
med forvarvsarbete, borjar det nu
viaxa fram krav pa att arbetet ska
ransoneras till férman for vissa.
Precis som om méngden arbete
skulle vara oférianderlig och obero-
ende av den ekonomiska politiken!
Det dr darfér som vi gar till motof-
fensiv denna var. Stéller krav pa en
ekonomisk politik som leder till
full sysselsdttning. Men med den
tillspetsningen att alla, 4ven ménni-
skor med handikapp, ska ha en
verklig ratt till arbete och syssel-
sdttning.

lllavarslande tonfall

Det hir ar inte det enda exemp-
let. Det finns fler:

e T ex ndr LO-ordféranden, i ett
anfall av trotthet, ifragasatte en
omprioritering’”’ som kunde
tinkas ga ut Over pensionernas
virdebestdndighet. Vilket vl
ocksa skulle dventyra loftet om
standardforbattringar  till de
dlders- och fortidspensiondrer
som far de ldgsta pensionerna.

Detta hugskott blev visserligen »
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bortférklarat och nedtryckt i de-
batten, men det 4r 4nda olycks-
badande att det kunde komma
till uttryck. Om folkpensionirer-

nas standard inte dr helig lingre

ens i fredstid, vad kan vi da van-
ta for reaktiondra bud pa andra
fronter?

Nér handikapprorelsen éntligen
fick komma till tals med Lars Pe-
terson i SJ om de beryktade jirn-
viagsvagnarna, kom det besked
som vi hittills inte trott var méj-
ligt att formulera i s brutal
form: Maéanniskor med rullstolar
och kryckor &r inte vidlkomna
hos SJ, "’folkets eget’’ foretag.
De ska hanvisas till fardtjansten.
Visserligen finns ingen riksfard-
tjdnst, men det vet inte Lars Pe-
terson eller latsas inte veta. Och
med suverdnt férakt avvisar han
tanken att genom anpassning av
vanliga trafikmedel begrinsa be-
hovet' av en framtida riksfard-
tjdnst i andra former.

Den plan for handikappanpass-
ning av trafikmedel som utfor-
mades av HAKO-utredningen
har lagts pa is av regeringen.
Déaremot har regeringen vigrat
anslag till Petersons nya vagnar.
Det skedde sedan vi férklarat for
kommunikationsminister Bo Tu-
resson att det inte haller foér rege-
ringen att lata Lars Peterson hu-
sera hur reaktionidrt som helst.
Men vi vet inte vad som kommer
i stéllet for de vagnar som nu inte
blir byggda. Négon garanti for
att HAKO-principerna blir till-
lampade har vi inte.

Utvecklingen av programmet for
Kultur At Alla prutas ned. Sir-
skilt syn- och hérsleskadade och
forstdindshandikappade utsitts
diarmed fo6r svéra besvikelser.

Vi erkdnner virdet av nirdemo-
krati och kommunalt sjilvstyre,
men nu vill man tillimpa dessa
principer pa ett sitt som vallar
otrygghet for handikappade och
ytterligare inkréktar pad ritten
for dessa manniskor att fa sam-
ma goda service var de 4n bor i
landet.

For att ta 4dnnu ett exempel: I
FUB-rérelsen upplever vi nu en

risk for urvattning av konkreta
och bestimda rittigheter - som
finns for utvecklingsstérda i en
sarskild omsorgslag. Denna risk
‘ter sig desto mera allvarlig just
med hénsyn till den allménna re-
aktiondra trend som hotar att
bryta igenom.

Aven detta sista exempel har
principiell betydelse fér alla ménni-
skor med handikapp. Det 4r virt en
ndarmare diskussion.

Ska omsorgslagen
skrotas?

Den nuvarande omsorgslagen
for utvecklingsstérda har varit i
kraft sedan 1968. Den har medfort
avsevirda forbattringar. Inte i na-
got annat land har framstegen pa
detta omrade varit s stora under
denna period, vilket man kan se i
en Oversikt som utarbetats for FNs
rdkning. Och vil att mérka: P3 fle-
ra sitt har kommit igdng en utveck-
ling mot integrering, som drivs allt
mer bestdmt och malmedvetet, och
en strdvan att tillimpa den lilla en-
hetens princip, som bérjat genom-
foras pa ett mycket mer konsekvent
sdtt 4n pd andra jimforliga omra-
den, t ex psykvarden.

Men framstegen maste ses mot
bakgrunden av den mycket laga ni-
va som utmairkte omsorgerna for
ett artionde sedan. Det ir fortfa-
rande oerhért mycket som brister.
Omsorgslagen ger visst inte alla de
rittigheter som borde sta dir. Det
finns skyddade verkstider, men i
otillrickligt antal och,ingen ritt att
fa komma dit, fast vi stridit mycket
for den saken. Det finns fritidsakti-
viteter, men aterigen otillrickligt
och ingen ritt till resurser for anda-
malet. Manga av de rittigheter som
finns dr bara delvis férverkligade.
Over 5.000 vuxna utvecklingsstor-
da har varken arbete eller annan
meningsfull dagverksamhet, trots
att de har ritt att dtminstone fa
komma till dagcenter med syssel-
sdttning, om de inte formar utféra
nagot mera produktivt arbete. Det
behdver goras mycket mer for att
stotta utvecklingsstdrda barn och
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deras familjer genom siddan hem-
mavard som ar lagstadgad.

Det 4r mycket som fattas pa nis-
tan alla fronter, sarskilt for svart
utvecklingsstérda och flerhandi-
kappade. De som har kroppsliga
handikapp far ofta sdmre service
for dessa handikapp 4n normalbe-
gavade minniskor med samma
handikapp. Fér dem som saknar
sprak eller har ytterligare psykiska
komplikationer 4r vi bara i bérjan
av utvecklingen av en riktig be-
handlingsmetodik — #4ven om
ménga av dem far bittre hjilp dn
forr.

Men sjalvklart féljer inte av det-
ta att utvecklingsstérda skulle ha
rad att mista de rittigheter de har
och i stédllet fa nagra urvattnade be-
stimmelser i allmén lag! An sa lidn-
ge behover de verkligen det sarskil-
da skydd som omsorgslagen ger —
mer 4n ndgonsin just diarfor att fi-
nansléget 4r pressat.

Aven dir en rittighet bara 4r del-
vis tillimpad, 4r det dock vida batt-
re fOr oss att ha kvar denna rattig-
het och anvidnda den i var argu-
mentering med samhéllets organ dn
att motas av det hir beskedet: Det-
ta kan vi inte bevilja, fér det ingar
inte i de obligatoriska omsorgerna!
Jo, vi har rik erfarenhet av att det
gor stor skillnad om vi kan hianvisa
till en klart utformad riittighet eller
inte.

Faktiskt pagar ocksd en plane-
ring i landstingen som syftar till att

-undanréja manga brister inom

overskdadlig tid. Det beror visentli-
gen just pd omsorgslagen, som stél-
ler krav pa noggranna langtidspla-
ner som ska understillas socialsty-
relsen och skoléverstyrelsen for
godkdnnande.

Dessa planer dr av viaxlande var-
de, men flera av dem #4r mycket
ambitiésa och har hittills gett oss
gott hopp om en fortsatt positiv ut-
veckling. Sa vi vill sannerligen inte
byta hést mitt i stromfaran!

Ihalig fras?
Men nu finns 4ndd mycket star-

ka krafter som vill spola omsorgs-
lagen. 1 ’integreringens namn’’,
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sdgs det. For oss later det som en
ihdlig fras. Det ar ju de utveck-
lingsstérda som ska integreras, inte
med nodvédndighet den lagstiftning
som skyddar dem. Tvirtom har
just denna lag visat sig kunna frim-
jaintegrering.

Redan den férra regeringen gav i
en bisats till direktiven uppdrag at
en sjukvardsutredning.att — som
en biuppgift — préva frigan om
omsorgslager: ska fa finnas kvar.
Det var tokigt dven ur den syn-
punkten, att utvecklingsstorning
inte 4r nagon sjukdom utan en
funktionsnedsittning, och att rik-
tig omsorgsverksamhet visentligen
innehaller annat dn sjukvard — 1at
vara att manga utvecklingsstérda
dessutom behover en avancerad
medicinsk behandling.

Da ar det trots allt bittre att géra
som den nya regeringen gjort. Sla
pd 'trumman fér tanken att
omsorgslagen kanske ska skrotas
och lata oss alla préva denna tanke
innan man sétter igang. Och sedan
ge uppdraget at en sdrskild kom-
mitté. Man har lovat att férslagen
ska bli sadana att det blir bittre for
utvecklingsstorda och inte simre.

Det blir samre

Men vi finner att direktiven ar
inkonsekventa och dr darfér myec-
ket oroliga. For viljer kommittén
att foresld spolning av omsorgsla-
gen kan vi inte se annat 4n att det
dnda maste bli simre for utveck-
lingsstérda. I synnerhet om man
dessutom foreslar att det medinfly-
tande 6ver utvecklingen som hittills
utovats av socialstyrelsen och skol-
Overstyrelsen ska undanréjas.

Det d4r ndmligen sd att utveck-
lingsstorda, diarfor att de tillhor
dem som har sirskilt svart att sjil-
va hdvda sina intressen, har mer
bestimda och konkret utformade
réattigheter till god service 4n nagon
annan handikappgrupp. Men det
gdr inte att i allmédn lag om t ex
skolor, socialvird och sjukvard
skriva in sdrskilda privilegier for
utvecklingsstorda av tillndrmelsevis
den omfattning som finns i
omsorgslagen.

Diremot skulle det i och fér sig
vara mojligt att i allméan lag ge ut-
tryck for bittre och mer héallfasta
rattigheter for alla ménniskor som

.pa grund av handikapp eller sjuk-

dom har svart att med auktoritet
sjdlva tala for sina behov. Det skul-
le bara vara réttvist, och dven vi i
FUB skulle vara avsevért mer lugna
om man valde det alternativet.

Men i sa fall skulle omsorgskom-
mittén ha ett vésentligt mer vid-
strickt uppdrag 4n som hittills
framgatt., Och det ar sdkert inte
meningen!

Titta t ex pa Socialhjdlpslagen
eller pa forslaget till ny social-
tjidnstlag. Nér det géller sadan ser-

vice fér ménniskor med handikapp

som &ar vasentlig 1 det hdr samman-
hanget, finns didr sannerligen inte
manga bestimda och konkreta rit-
tigheter, och det dr just detta som
ar var forsta anmérkning mot for-
slaget.

Ar det nagon som tror att den la-
gen gOrs namnvirt bittre ifall
omsorgslagen avskaffas? I sa fall
lar han nog fa tdnka en gang till!

Den enda utvdg som just nu
finns ur det dilemma som kommit-
tén dr stédlld infor dr darfor i prakti-
en att omsorgslagen tills vidare bi-
behéills. Dock i forbattrat skick, sa
det blir &nnu fler bestimda réttig-
heter, sarskilt for flerhandikappa-
de, och en bittre medverkan dven
frdn primdrkommunernas sida.

Vart hopp &ar naturligtvis att
kommittén uppticker att det 4r sa.
Men det ir ett osdkert hopp. I det
allt hardare finansldge som rader i
dag, slar principen om kommunalt
sjdlvstyre igenom allt mer konse-
kvent. Omsorgslagen rdkar vara
den lag pa det sociala servicefiltet
som mest bestdmt bryter sig mot
denna princip.

Frestelsen att spola denna lag ar
mycket stor hos vara makthavare
— trots att det skulle innebira ett
brott mot 16ftet att géra det bittre
for utvecklingsstorda.

Garanterad ratt at alla!

Men pa lite sikt 4r det 4nda rim-
ligt att man undanréjer behovet av

denna sdrlag. Ndamligen genom att
ge vil garanterade och konkret ut-
formade rittigheter at alla manni-
skor som pa grund av handikapp
eller sjukdom har svart att hdvda
sina egna intressen.

Den orittvisa som ligger i att
andra har sidmre rittigheter dn ut-
vecklingsstérda ska inte utpldnas
genom en ’'utjimning nedat’’ utan
tvirtom genom en ’’utjdmning
uppéat’’!

Och det beh6vs sannerligen att
dven andra grupper dn utveck-
lingsstérda far mer bestimda rit-
tigheter! Se t ex pa situationen fér
psykiskt sjuka. Aven f6r dem finns
en sdrlag, ndmligen lagen om sluten
psykiatrisk vard i vissa fall, LSPV.
Men inte ger den nagon rétt till god
service!

Den handlar tviartom uteslutande
om tvadng. Ndmligen tvang att bli
intagen pa sjukhus och dar under-
kasta sig en behandling utan nimn-
véard kvalitetsgaranti, om man t ex
saknar sjukdomsinsikt och &r farlig
for sig sjdlv eller for andra. Och
den sjukvardslag som i Ovrigt ar
tillimplig dven for psykiskt sjuka
ger heller ingen bestdmd ritt till
god service.

Den tillsyn som ska utévas av so-
cialstyrelsen pa detta omrade &r
saimre underbyggd i lagstiftningen
4n motsvarande tillsyn fér utveck-
lingsstoérda, och i tilldampningen har
det blivit dnnu sdmre, vilket med
skdrpa patalats av RSMH (Riksfor-
bundet fér social och mental hil-
sa). I dessa forhallanden ligger den
visentliga férklaringen till att men-
talvarden sldpar efter sa fruktans-
vart som den i stort sett gor.

Savitt jag forstar finns dock
motiv fér en behandling ’’utan
samtycke’’ for en liten minoritet av
de ménniskor som &r utsatta for
psykisk sjukdom eller liknande be-
teenderubbningar. Men indikatio-
nerna for sddan behandling maste
vara sa begridnsade som mojligt,
och tillimpningen maste kringgér-
das med mycket starka garantier
for rattssdkerheten.

Det ska inte uteslutande rora sig
om sluten vard och om medicinsk
vard. Aven andra behandlingsalter- »




< nativ ska kunna utnyttjas. En ut-

veckling i den riktningen 4r ocksa
pa gang,

Kvalitet i behandlingen

Framfor allt maste vi tillgodose
detta krav: Ska det vara tvang ska
det sannerligen ocksa vara en ritt
till kvalitet sa det blir en effektiv
behandling under ménniskovirdiga
former! Det 4r ett av de huvudkrav
som RSMH for fram, och hdr mas-
te hela handikapprorelsen stélla
upp pd RSMHs sida. Nista steg i
tankeprocessen ir féljande.

Den majoritet av psykiskt sjuka
som sOker vard frivilligt maste ha
samma ratt till effektiv och ménni-
skovirdig behandling. Det 4r desto
mer nodvéndigt, eftersom de frivil-
liga alternativen annars inte blir
konkurrenskraftiga sa vi kan be-
gransa omradet for >’ ofrivillig”’ be-
handling till det minsta mojliga.

Samma behov av bestdmda och
lagligt foérankrade rittigheter gor
sig gédllande for alla andra ménni-
skor som har svart att hdvda sina
intressen pa grund av grava handi-
kapp av olika slag. Och dven for
manga som 4r utsatta for lindriga
handikapp, t ex sddana som inte
rdknas som utvecklingsstorda men
4nd4a 4r svart himmade av allmén-
na férstandshandikapp.

I motsats till de utvecklingsstor-
da far de t ex sédllan nagon fortsatt
utbildning i gymnasiedldern. Och
det beror pa att de — pa samma
sdtt som manga andra handikappa-
de ungdoefnar — saknar en klar ritt
att krdva resurser som passar for
dem i den vanliga gymnasieskolan.

Anda 4r det sa att just dessa ung-
domar med handikapp och liknan-
de besvir har alldeles sarskilt stort
behov av att under gymnasiedldern
fa en god forberedelse for arbets-
och samhéllslivet.

Fa lagliga rittigheter

Listan pa réttigheter som inte
finns i tillrdckligt konkret och be-

stimd form kan goras hur lang som
helst och vi far darfér begrdnsa oss
till enstaka exempel. Finns det en
ratt till fardtjanst for dem som
maste ha det?

Det finns fardtjanst i de allra
flesta kommuner och — tills vidare
— statsbidrag for dndamalet, men
nagon ritt finns inte, i all synnerhet
ingen ratt till fardtjanst av bestimd
omfattning och kvalitet.

Finns det en ratt fér alla svart
handikappade att fa bo integrerat i
anpassade bostdder och med servi-
ce inom rackhadll? Nej icke! Finns
det en ritt till tekniska hjalpmedel?
Det finns pengar for &ndamalet och
en hjidlpmedelsforteckning, men
om pengarna i budgeten tar slut el-
ler lakaren sétter sig pa tvaren finns
inte mycket ratt kvar. Finns det nu
ratt till arbete och sysselsittning
och till resurser for fritidsaktivite-
ter?

Nej ingalunda! Det finns ingen
ratt f6r svart synskadade att fa en
bestimd brakdel av den bok- och
tidningslitteratur som 4r tillgdnglig
for seende. Eller fér dova att fa
tolktjdnst av viss omfattning eller
att fa en bestimd del av TV-pro-
grammen textsatta.

Klappiakt pa bidrag

Naturligtvis krdvs det utredning
och arbete for att formulera lagligt
forankrade rattigheter pa ett me-
ningsfullt sitt. Och for att utveckla
ett kontrollsystem, genom &ver-
klagningsmojligheter eller pa annat
sétt, sa att dessa rittigheter kan bli
garanterade. Men vi kommer att fa
allt storre skidl att driva sddana
krav.

Ett av skilen ligger i att vi far ett
allt mer utvecklat kommunalt
sjalvstyre. Det tar sig dven det ut-
trycket att det bérjat anstillas
klappjakt pa specialdestinerade
statsbidrag, vilket gér det mer osi-
kert om statliga pengar fér handi-
kappade utnyttjas pa det satt som
ar avsett.

Mer och mer behdvs en motvikt i
form av bestdmda rittigheter for
handikappade.
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Vi har rad!

Det kommer att sédgas att vi inte
har rdd. Men i grunden 4r det en
fraga om ménniskorna vill eller in-
te vill.

Det dr inte rationellt att i ett ldge
med arbetsléshet begridnsa utbygg-
naden av personalresurser for vard,
behandling och rehabilitering. All-
deles tvartom! I ovrigt vallar de
krav vi stéller inte i allmdnhet nag-
ra stora direkta pafrestningar pa de
véasentliga flaskhalsarna i var eko-
nomi, dvs pa importbehovet (och
ddrmed pa exportbehovet) och pa
energiforsoérjningen.

Det ar tvdrtom sa att vi skulle
spara bade import och energi om vi
forandrade hela vart livsmonster
ddrhén, att det gav stérre utrymme
at just sadana servicebehov som vi
anser angeldgna — och mindre ut-
rymme for allehanda prylar och
nyttigheter, som vi piskas till att ef-
terfraga genom en stdndigt fortga-
ende kommersiell propaganda.

Just sa! Vi maste gora front mot
det slappa — men i grunden dnda
hirda — konsumtionssamhélle
som vi hamnat i och som séver oss.
Och vi far inte glomma den oerhor-
da sociala snedbelastning som ut-
mérker var energikonsumtion.
Ménniskor med handikapp hor till
dem som 4r mest tvingade att spara
pa energi, medan de som har det
ekonomiskt bra, dr de virsta ener-
gislukarna. Overhuvud taget 4r det
ett rent feltinkande om man séker
gora gillande att vara krav maste
hallas nere i ett energisnalt samhil-
le. Det 4r snarare tvirtom.

Mark val: Vi begir inga privilegi-
er for handikappade utan bara en
ritt till sidana villkor att vi kan bli
jamstillda med andra sa langt det
ar mojligt. Och denna ritt ska vara
uttryck i allméin lag.

Hard kamp véntar!

Pa sikt kommer ocksa ett sam-
hille for alla att ge avkastning pa
det séttet att vasentligt fler méanni-
skor blir i stind att delta i produk-
tionen och att skota sig sjalva med
begransade insatser av vard. Det

(Torts sid 53)



Samarbetskurs i Varmland

Har ni misslyckats med att f& kontakt med oss i Varmland under
det senaste halvdret? I sd& fall kan det ha berott pd att vi
under sammanlagt fem dagar har forsokt att utveckla vdr sam-
arbetsformidga.

Bakgrunden a@r denna: Under de senaste tvd dren har vdra arbets~-
forhd1landen fordandrats ganska mycket. B1 a har skapats ett om-
sorgskans1li dit vdrdchef, kuratorer, psykologer och skolledare
har samlats, Tidigare satt allt "skolfolk" pd Ullebergsskolan
medan alla som jobbade med vuxna utvecklingsstorda sdvdal inom
oppna omsorger som pd vdrdhem var placerade pd Satters vdrdhem
utanfor Karlstad, Dessutom fick vi en omsorgschef (denna tjanst
fanns ej tidigare) och en egen personalfunktion for omsorgen.

Al11t detta samlades alltsd till ett omsorgskansli, och allt in~-
traffade pd& ganska kort tid. Dessutom tillkom nya kurators- och
psykologtjanster, Sdledes: midnga, delvis nya manniskor pd ett
stdlle, dir nya samarbetsformer och rutiner mdste formas.

Vi kdnde ocksd att vi var ganska ddliga pd att stotta och ha tid
med varandra och tyckte sd& smdningom att vi ville jobba med det-
ta. Vi lyckades motivera landstinget till att satsa pengar och
vi engagerade Allan och Gunnela Steen att hjdlpa oss.

Kursen skulle forlaggas till tre dagar i internat i november 1977
och en tvddagars uppfoljning i externatform nu i april 1978.

Den 21-23 november stdngde vi ddarfor hela omsorgsavdelningen och
alla kuratorer, psykologer, skolledare, administratorer och kon-
torspersonal dkte till Ransberg mitt i den vdrmldandska urskogen.
Vi skulle komma riktigt inpd varandra,

Genom en enkdt hade Allan och Gunnela fdore kursen inventerat vad
vi ville ta upp.

Vi jobbade sd& under tre dagar med vdra forvé@ntningar pa varandra,
vira yrkesroller, kommunikationssvdrigheter och litet grand rela-
tioner,
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Allan och Gunnela forklarade det som hdnde i TA-(transaktions)-
termer och gav oss pd sd& vis en teoretisk referensram,

Under de tre internatdagarna kom vi doverens om att efter hemkoms-
ten pd egen hand fortsdatta att bearbeta en del svdrigheter och
entusiasmen for detta var hdog. Man kdnde ocksd en helt annorlunda
och battre stamning pd kansliet, vi kommunicerade rakare med var-
andra och hade l1dttare att ge varandra erkdnnanden, Ndgonstans
fanns emellertid ett effektivt motstdnd mot att fortsdtta jobba
med svdrigheterna, vilket resulterade i att médnga av oss kdnde
som om vi hade slarvat med ldxan infor uppfoljningen,

Den 10-11 april traffades vi sd igen, denna gidng i externatform

p& Alsters herrgdrd (Frodings fodelsegdrd). Dagarna inleddes med
att vi forsokte identifiera orsakerna till att vi inte hade job~-
bat vidare sjalva i onskad utstrackning. Aven denna gdng hade
Allan och Gunnela forst gdtt ut med en enkdt, Tyvdrr var skaran
deltagare ndgot decimerad denna gdng. Flera av kontoristerna hade,
till skillnad frdn oss psykologer och kuratorer m fl, inte tyckt
att forra gdngen givit dem sd& mycket, ndgot som vi andra givetvis
till en del kdnde oss medansvariga for,

Vi jobbade alla dagarna dels i storgrupp (omkring 30 personer)
och dels i smdgrupper, sammansatta enligt olika principer. Arbe-
tet i storgrupp gick givetvis litet knackigt i borjan, men bdttre
med okad grupptrygghet.

Forutom att vi naturligtvis ldarde kdanna varandra battre, identi=-
fierade vi en hel del hinder for ett smidigt samarbete, och for-
sokte dven att reducera en del., Det dr vdl for optimistiskt att pé-
std att vi 10ste alla vdra problem, men nog tyckte vi att vi kom

en god bit p& vag. Denna gdng formulerade vi ett "psykologiskt
kontrakt", ddar vi listade vad vi ville dandra p& - och hur, Me-
ningen dr att vi nu skall ta ett hdrdare tag i kragarna och an-
vinda en av vdra konferenser till att ta upp olika aspekter av
samarbete, gdrna dd i smdgruppsform.

Bo Kahnberg

Omsorgsexp i Grums
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En vecka | en omsorgs-

psykologs liv

Ndr jag trdaffar psykologkollegor frdn andra arbetsomrdden mots
jag ganska ofta av frdgan "Vad sysslar egentligen en omsorgs-

psykolog med?", Och det dar en frdga som det inte alltid ar sai

ldtt att ge ett entydigt svar pa,

De hdar raderna dr i alla fall ett forsok att rekapitulera vad
som hdande under en vecka i mars i dr (vecka 11), Det dr kanske
ingen helt vanlig vecka, men inte heller sdrskilt ovanlig,

M&ndag

Veckan bdrjar med att lanets psykologer, kuratorer och fritids-
ledare inom omsorgsvdrden samlas for att g8 igenom och diskute-
ra Allmdanna Barnhusets material om familjehem for utvecklings-
storda barn, I det hdr materialet ingdr bl a Margareta Lalan-
ders film,

Under den hdr samlingen vill vi sjdlva sdtta oss in i materia-
let samtidigt som vi vill komma fram till olika sdtt att fdra
ut det till vardpersonal och politiker,

Vi upptdcker ganska snart att det rdder stor enighet om att fa-
miljehem i de flesta fall dr att foredra framfor institutioner
for utvecklingsstorda barn, Men vi dr ocksd medvetna om att ge-
nomforandet av ett radikalt program pd detta omridde mots av
mdnga svarigheter,

Det gdller inte bara att motivera fordldrar att behd1la sina
utvecklingsstorda barn hemma, eller att forsoka skaffa fram
lampliga fosterhem till de barn som inte kan bo i fdordldrahem-
met, Det fordras ocksd stora "kringresurser" for att vi skall
kunna erbjuda férdldrar och fosterfordldrar ett vettigt stod i
form av korttidsvdrd, avlastning i hemmet, psykolog- och kura-
torskontakter etc som de har rdtt att kriva,

Till sist dr det en politisk frédga att skapa de ekonomiska re-
surser, som krdavs, Darfor mdste denna frédga foras ut till poli-
tikerna och forankras i de politiska organen, Inte minst darfor
dr det viktigt att de politiska beslutsfattarna fidr ta del av
detta material,

Méndagseftermiddagen gé&r &t till en klasskonferens med genom-
gdng av barnen i forskolan,

P& kvdllen visar forestdndaren for den halvoppna vdrden och jag
en film om hygien och diskuterar den med de boende i inackorde-
ringslagenheterna,



19

Tisdag

Filmvisning igen: Den har gingen pd vidrdhemmet for barn, Det ir
Margareta Lalanders film som vdrdpersonalen fdr se och diskute-
ra kring, Flera bland personalen tycker att filmen tonar ned
svdrigheterna med att ha ett utvecklingsstdort barn hemma, Men
de flesta tycker samtidigt att institutioner aldrig &r en bra
miljo for barn, hur bra institutionerna &n ar,

Vi kommer ocks& in p& hur vdrdhemspersonalen uppfattar den kri-

tik, som frdn olika h&11 riktas mot vidrdhemmen, En givande och
sansad diskussion trots att dmnet dr brdnnbart for personalen,

P4 eftermiddagen dr det dags for dnnu en klasskonferens, den
hdar gdngen om grundsdrskolans elever, De ir midnga och det drar
ut ordentligt pd tiden,

Det blir faktiskt kvdllstjdnst idag ocksd, Vi visar dter hygien-
filmen, den hdr gidngen for ett tiotal utvecklingsstorda som bor
i inackorderingsvilla och egna ligenheter, Direfter diskussion

och (kanske det viktigaste) kaffe,

Onsdag

Tillbringar formiddagen p& sdrskolans verksamhets- och yrkes-
trdning och pratar med ldrarna och eleverna, Det &r inte alltid
sd latt att hitta lampliga sysselsattningar for alla elever,

Pd eftermiddagen dr jag med p& en information som internutbild-
ningen ordnat for personalen pd& kvinno- och barnklinikerna vid
Centrallasarettet, Ett nyttigt utbyte av erfarenheter,

Annu en kvdll med arbete, Det nystartade, provisoriska dagcent-
ret (ostra distriktets andra dagcenter) har fordldramite,

Torsdag

I For middagen upptas av en del skrivbordsarbete, som blivit 1ig-
gande under veckan,

Traningsskolans elever tas upp p& en ny klasskonferens, som
lagger beslag pd hela eftermiddagen,

Fredag

Fredagen dgnas helt &t arbete p3 kansliet, P& formiddagen har
ocksd sociala avdelningen sin avdelningskonferens,

, P& eftermiddagen telefonkontakt med ndgra foraldrar och sedan
tidig utflexning efter en ganska jobbig vecka,

Leif Mdrtensson
vik omsorgspsykolog i K=1dn
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Systrar och broder i omsorgerna ,,,

Arbetsanpassare- vad ar det?

Omsorgsnamnden i Stockholms lans landsting har idag tre arbets-
anpassartjinster, men kommer, d& utbyggnaden av de 14 service-
distrikten dr klar 1980, att bli sex.

Unskvarda kvalifikationer for arbetsanpassare d@r socionomexamen,
god kdannedom om arbetsmarknaden samt arbetslivserfarenhet,

Behovet av sdrskilda arbetsanpassare for omsorgerna inom Stock=-
holmsregionen har varit och dr mycket stort, eftersom arbetsfor-
medlingarna hittills inte har kunnat ge speciell service till de
utvecklingsstdrda.

Att soka arbete

vid en arbetsformedling i dag &r inte det ldttaste. Kundmottag-
ningen ligger oftast i bortre &ndan av ett stort vdntrum. Ddr
finns rutiner. Att ta en nummerlapp. Vanta. Bli uppropad. Ga
fram till kunddisken, Svara pd frdgor. Kunna redogdora for sin
situation med andra arbetssdokande omkring sig. Fylla i inskriv-
ningsblankett, F3 listor pd lediga platser., Osv,

Hdr krdvs alltsd massor av fardigheter som speciellt for en
person med lds- och skrivsvdrigheter kan verka helt avskrdckande.

Situationen att vara arbets1ds dr i sig jobbig och kdnslig., Att
sedan std framme vid en disk bland andra sdkande och tala om att
man inte kan ldasa listorna eller inte kan fylla i blanketterna
blir for mdnga en alltfor stor press. Man klarar inte av det,
utan gdr hem och blir utan hjdlp och arbete,

Trycket pd arbetsformedlingarna har under hela sjuttiotalet va-
rit intensivt pd grund av arbetsmarknadsldget. Det dr kanske for
mycket begirt av en formedlare, som har en pressad arbetssitua-
tion, att han snabbt skall kunna f& en uppfattning om att perso-
nen framfor disken behdover extra hjdalp,

Fér att underldatta for de utvecklingsstdrda att ta steget ut pd
arbetsmarknaden och kontakten med arbetsformedlingen inrdttades
den forsta arbetsanpassartjdnsten 1969.




Information

om de utvecklingsstorda, om deras handikapp, utbildning och moj~
ligheter pd arbetsmarknaden - det dr ndgot vi som arbetsanpas~-
sare arbetar mycket med.

Tillsammans med psykolog medverkar vi bl a vid arbetsmarknadsver-
kets internutbildning i d@mnet handikappkunskap. Har fadr vi till-
fdlle att traffa och diskutera med arbetsformedlare frdn hela
landet.

Vi har ocksd kontakt med ldnsarbetsnamndens aspirantutbildning,
Blivande formedlare erbjuds att komma och besdka vdra yrkessko=
lor. Hdr fdr de bekanta sig med utbildningen, dess uppldaggning
och innehd11 samt naturligtvis trdaffa eleverna.

Detta att vi pd ett konkret sdtt ndr ut till blivande formedlare
har visat sig mycket vardefullt, De uppmdrksammar och kdnner nu

till en grupp manniskor i samhdllet som de tidigare formodligen

inte alls kommit i kontakt med,

Inom en viss del av omsorgsnamndens verksamhet fungerar vi som
konsulter, exempelvis vid uttagningen av elever frdn grundsdrsko-
lan till yrkessdrskolan, Yrkesskolorna har som bekant egna yrkes-
valsldarare och kontaktlarare, som skdoter om pryon och som hjalper
till att skaffa arbete till de elever som slutar skolan, Vi del-
tar dndd i skolornas placeringskonferenser, Ddr finns alltid be-
hov av att diskutera elever, som man har svdrt att arbetsplacera,

Som tidigare ndmnts kommer omsorgsverksamheten att delas upp pd
14 distrikt. En decentralisering av verksamheten kommer s&ledes
att ske, vilket innebdr att vi arbetsanpassare kommer att arbeta
pd ett annat sdtt,

Hittills har vi endast varit tre arbetsanpassare inom hela den
stora Stockholms-regionen, vilket medfort att vi blivit tvungna
att gora prioriteringar i vdrt arbete,

Exempel pd vdrt arbetssitt.

Oftast fdr vi genom kuratorerna veta vilka som dr hemma och ar-
bets1dsa, men vi fdr dven pdringningar frin fordldrar, arbetsfor-
medling, dagcenter och de utvecklingsstdrda sjilva.

21



22

For att ge en uppfattning om hur vi arbetar i ett konkret drende
vill jag hdr forsoka &skddliggdora detta med ett exempel, Natur-
ligtvis finns det mdnga olika satt att arbeta pd&, beroende pd
vilken person det dr som behdver vdr hjdalp., Vi arbetar ibland i
ett arbetslag tillsammans med kurator eller psykolog, men lika
ofta ensamma,

Kurator har varit i kontakt med en snart 30-drig kvinna (K)
som bor hemma hos sina fordldrar och som varit utan arbete
sedan hon slutat skolan, Forsok har tidigare gjorts att fin-
na en ldmplig sysselsdattning. Dessa har dock misslyckats.

K var en duktig grundsédrskolelev som fick en viss yrkesut-
bildning inom kontorssektorn., Hon har inge direkta svdrig-
heter med att ldsa, Att skriva gdr dock mindre bra och att
handskas med pengar medfdor ibland problem fér henne,

K lever tamligen isolerat, umgds mest med familjen, och hon
har inga direkta fritidsintressen,

Kurator och arbetsanpassare gor forsta hembesoket tillsammans.
K berdattar om sig sjdalv och om vilka arbetsomrdden hon vill
forsoka sig pd. Skyddad verkstad och industriarbete dar helt
otankbara, Hon dr inte heller intresserad av utbildning i

ndgon form, som exempelvis folkhdogskolekurs eller AMU=utbild-
ning. Intresset ar helt inriktat pd barn, Hon har vid ndgra
tillfdllen arbetat som barnvakt hos bekanta. Arbetsanpassaren
lovar att undersdka mojligheten till pryoplats pd en barnstuga.
K d@r helt oprovad pd arbetsmarknaden, sd8 chansen dr inte stor.

Arbetsanpassaren kontaktar kommunen och redogdr for situa=-
tionen. Efter ndgra veckor kommer besked om att en barnstuga
dr villig att ta emot K som pryo. Detta att bevaka ett d@rende
i kommunen dr mycket tidskrdvande, det fordrar stiandig bevak-
ning och paminnelser,

K och arbetsanpassaren besdker sd barnstugan och trdffar per-
sonalen., De har redan kommit Gverens om att berdtta for perso-
nalen vilka svdrigheter K har och att detta ar hennes féorsta
egentliga steg ut pd arbetsmarknaden,

K borjar med att arbeta p& halvtid och har en handledare, som
visar henne tillratta, Arbetsanpassaren besdker arbetsplatsen
en gdng i veckan under den forsta mdnaden, Traffar d&8 K och Ov-
rig personal och diskuterar uppkomna problem, Efter en minad
vill K borja pd heltid, hon vill inte ha annorlunda arbetstid
an de dvriga, :

D& tre mdnader gdtt begdr arbetsanpassaren praktiklon for K
av kommunen, vilket efter en tid beviljas., K och arbetsanpassa-
ren har standig kontakt.



Ndr sd sex minader har gdtt tar arbetsanpassaren upp frégan
om halvskyddad anstdllning for K vid barnstugan, Personal
och facket dr positiva till detta,

Arbetsformedlingen kommer in i drendet via en arbetsvdrds~-
utredning frdn arbetsanpassaren, Kommunen f&r ocksd en fram-
stdllan.

Byrdkratin mal sakta och forst efter ytterligare fyra ménader
far K besked om att hon anstdl1ts som barnskoterska utan exa-
men i s k halvskyddad anstd1lning, K har inte samma tunga an-
svar som ovriga barnskdoterskor och inte heller fordjupad for-
dldrakontakt,

K fungerar bra i sitt arbete, men har svdrt att f3 riktig
kontakt med sina jamndriga arbetskamrater., Hon har fortfaran-
de behov av att hd1la kontakt med arbetsanpassaren d& hon nu
flyttat ut i eget boende,
Detta sdtt att arbeta tar ofta mycket tid i ansprdk. Arbetsanpas-
saren har tyvdrr inte mojlighet att fatta beslut som giller ar-
betsmarknadsfrdgor, utan midste stdndigt arbeta genom arbetsfor-
medlingen. En koppling mellan arbetsanpassaren och formedlingen
vore en bdttre 1d6sning,

I den mdn vi hinner hjdlper vi till vid dagcenter med att skaffa
pryoplatser, di& ofta till skyddad verkstad men dven inom annan
verksamhet,

I vdrt arbete ingdr dven att vid behov vdgleda i utbildningsfra-
gor, En viss uppféljning av yrkesskolelever som kommit ut pd ar-
betsmarknaden har gjorts, men resurser har inte funnits att gd in
i och riktigt analysera resultatet, t ex att f& fram varfor ndgon
slutat sitt arbete.

Att ha sdrskilda arbetsanpassare

inom omsorgerna har for stockholmsomrddet hittills varit bra och
nodvindigt, S3& ldnge som arbetsformedlingarna inte har kapacitet
att hjdalpa dem, som har det svdrare att komma ut i arbete p gr a
ndgot handikapp, sd& dr det viktigt att vi finns till for de ut-
vecklingsstdorda.

Tyvdrr d@r man inom omsorgsndmnden i SLL inte bendgen att satsa pa
dessa fortfarande s& angeldgna tjanster, Trots de dnskvirda kva-
lifikationerna ligger de l16nemdssigt under kuratorernas. Under

sddana forhd1landen dr det omdojligt att f& kvalificerade sokande.
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I den nya organisationen med 14 distrikt d@r arbetsanpassarna
tankta att arbeta med tre distriktsarbetslag vardera och med
tjanstestdlle pd ett av distrikten, Sjdlva anser vi dock att
en central placering vore bdattre och att vi i stdllet arbeta-
de som kongu]ter ti1l distriktsarbetslagen,

Arbetsanpassaren dr en kombination av syokonsulent-yrkesvals-
ldrare-arbetskurator och arbetsvdrdare, Det dr ett sjalvstdn-
digt och mycket stimulerande arbete,

Siv Rousk

Res inte till POMS-konferensen

utan att

- ha tdnkt igenom/diskuterat med andra POMSare om hur Du ska
rosta pd drsmotet

- ha tagit med Dig fullmakter for dem, som ej kan deltaga

- ha med Dig pengar till konferensavgiften (75:-), Skall er-
laggas i Karlskoga till kassoren, Om Du inte @nnu betalat
drsavgiften tar kassoren d@ven gdarna emot denna (50:-)

- ha med Dig pengar till folkhogskolan for kost och logi, Du
fdr rdkna med att betala mellan 325:- och 450:-, beroende
pd ndr Du kommer och reser och pd hur Du bor (enkel- eller
dubbe lrum),

- ha packat ner odmma kldder for forsta kvdllens program

- ha besvarat och sdnt in Kristina Noréns "enkdt", som fanns
med i kuvertet frdn Socialstyrelsen,

Res heller inte om Du anmdlt Dig men fatt forhinder - men
anmal detta till Anna-Liss Akesson, tel arb 0515-194 76 el-
ler bost 0515-108 50, eller = om Du dr sent ute - direkt
till folkhogskolan, tel 0586/503 60,

90000000000 000000000!

DU Som Inte kan deltaga i POMS-konferen= .

sen, utnyttja andd Din
stadge-enliga rdtt att deltaga i drsmotesbeslut genom att
ldmna en fullmakt, vederbdrligen ifylld och med Din namn-
teckning, som Du ldmnar till ndgon Du vet ska deltaga,

OBS: Om Du vdljer alternativet "mitt forslag" mdste Du ocksd
skriva dit ett namnforslag p& fullmakten)




Mer om familjevard

FAMILJEVARDEN I STOCKHOLMS LANS LANDSTING =

hur den vuxit fram och var vi stdr idag

Idag har vi i Stockholms lans landsting en liten sektion, som
arbetar enbart med familjevdrdsfrdgor, S8 har det inte alltid
varit,

Frdn 1971 och fram till januari 1976 var chefkurator ansvarig
for familjevdrden och hade delegationsratt pd alla beslut, Vir
byrdassistent tog emot anmdiningar frdn alla kuratorer, som
hade behov av familjevdrdshem, Byrdassistenten utformade se-
dan annonser och satte in dem i lampliga tidningar, tog emot
annonssvar och fordelade dem bland de sdkande kuratorerna,
Dessa gallrade sedan och gjorde hembesdok hos de familjer, som
verkade mest ldmpade, Det hdr systemet var naturligtvis mydket
tungrott, eftersom det var sd8 mdnga som drog i de familjer
som svarade, informationen mellan alla inblandade var svér att
fd att fungera och ménga familjer glomdes bort, Bdde chefku=-
rator och byrdassistent propsade p& mer resurser och det gav
sd smdningom resultat,

Fridn januari 1976 tillsattes sd@ en extra halvtids kurators-
tjanst, som enbart skulle dgna sig &t familjevdrden, och jag
kom att erbjudas tjansten, Hela verksamheten nollstdlldes och
helt nya rutiner lades upp, Alla barn anmidldes om igen av si-
na respektive kuratorer pd utforliga blanketter, Alla famil-
jevdrdsfamiljer, som redan fanns i vdrt omrdde, gick vi ige-
nom, Nya blanketter med uppgifter pd var och en lades upp
samtidigt som ersdattningen och fosterbarnens forhdllande i
familjevdrdshemmet togs upp. I mdnga fall fanns det behov av
olika dtgdrder - frdmst en uppjustering till hdgre arvoden,

Jag fick under vdren 1976 hjalp av en AMS-arbetare och vi
gjorde en total, statistisk genomgdng av familjevdrden de se-
naste fem &ren, En vdrdefull sammanstdllning, vdl anvidndbar i
dskandet av fler tjdnster skulle det senare visa sig,

Statistiken bekraftade ocksd vad vi kdnt p& oss men inte haft
beldgg for = ndmligen att antalet familjevdrdsplacerade nu
minskade &r frdn &r, Frdn januari 1971 till januari 1974 hade
vi en Okning (jan =71 206 st till jan =74 237 st), men ddr-
efter minskade antalet placerade till i januari 1976 (&ter-
igen 206 st),

En intensiv rekryteringskampanj var av stort behov, Jag fick
25,000:- till mitt forfogande och anvidnde dem till att enga-
gera tvd frilancerande annonsman och tillsammans utarbetade
vi dels en broschyr om vdr verksamhet (kan rekvireras fran
0ss), dels en utstdlining, Vi arbetade fram en speciell lay-
out for vdra smdannonser i pressen, Vi gjorde kampanjer rik-
tade till vissa yrkesgrupper och vissa bostadsomrdden, Vi ha-
de informationstrdffar med utstdliningen pi& véra bibliotek
runt om i landstingsomrddet, Vi hade information for ldnets
"aktiverare", m m,
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Tillsammans med vdr fordaldrautbildningsenhet byggde vi upp ett
utbildningsprogram for vdra familjer, Infor detta hade vi ock-
sd en helg tillsammans med en arbetsgrupp bland vdra familje-
vdrdsfordldrar, som kom med vardefulla synpunkter, Detta resul-
terade i :

0 Introduktionskurser, Vi annonserade i pressen om "Att bli
fosterfordlder till ett utvecklingsstort barn", en stu-
diecirkel, anordnad av omsorgsnamnden, Gensvaret blev
stort och vi har idag (maj 1978) vdr elfte cirkel i gdng,
Hiar inbjuds alltsd manniskor som inte har ndgot foster-
barn, men ocksd helt nyblivna familjevdrdsfordldrar och
familjer med placeringar pd géng,

0 I forra numret av POMSbladet redogjorde Karin Kahlin for
den andra delen i utbildningsprogrammet; en 60-timmars-
kurs i samarbete med kommunala vuxenskolan i Stockholm,

0 Likasd niamndes i forra numret den 150-timmars AMS-utbild-
ning, som vi fick igdng efter kontakter med Arbetsmarknads
styrelsen och Linsarbetsndmnden, Utbildningen samordnades
med Norrtdlje kommun och man inbjod familjevdrdsfordldrar
till bdde normalbegdvade och utvecklingsstorda barn, Vi
startade den forsta kursen hosten 1977 och blir klara med
den under vdren 1978, En ny utbildning planeras redan tll
hosten 1978,

(] Alla familjevdrdsfordldrar inbjuds nu ocksd regelmdssigt
ti1l den vanliga fordldrautbildningen,

Arbetsbelastningen blev s8 smdningom for stor, I oktober 1976
skrevs en KRISRAPPORT - s8 mycket fanns att gora och kunde
goras om bara de personella resurserna stdlldes till vdrt for-
fogande, I krisrapporten beskrev vi for vdra chefer dagsldget,
att vi hade 14 barn i &ldrarna 0 - 3 &r p& vdra spddbarnshem
och 6 barn 4-6 3r p3 vidrdhem som akut behdvde familjevdrdshems-
placeringar, Att vi sammanlagt hade 248 barn och ungdomar pd
virdhem och 245 p& elevhem, som i midnga fall var i stort behov
av hel- eller deltidsplacering, Vid denna tidpunkt hade vi 65
barn/ungdomar som vantade p& placering =- och detta var de
barn man alls trodde kunde ha nigon chans att komma ut i fa-
miljevird - de andra l1dnade det sig inte ens att anmdla, hur
stort behovet egentligen &n var, Vi beskrev vdra planer pd for-
stirkning och gjorde en jamforelse mellan institutionsdagkost-
nad och ersattningen till familjehem, Och det gav resultat ,..
Frdn april 1977 fick vi ytterligare 1,5 kuratorstjdnst och har
nu pd vdr sektion 1 heltids- och 2 halvtidskuratorstjdnster
och en deltidsarbetande byrdassistent,

Under 1977 fran senvdren och &ret ut arbetade vi ndstan bara
med placeringar, Vi annonserade, fick relativt mdnga svar, tog
vara pd alla och placerade ut alla smd barn med akuta behov,

38 barn/ungdomar placerades 1977 i heltidsfamiljer och 125 pla-
ceringar gjordes i deltidshem, Vi kan inte ta 3t oss hela dran
av detta - mycket arbete sker naturligtvis i samarbete med
omsorgsnamndens psykologer och dvriga kuratorer,




Arbetet under 1978 gdller nu dels att successivt placera ut al-
la smd barn, som anmdls till familjevird - och det gdr for
ndrvarande relativt 1dtt =- och dels att ta tag i nista stora
bit, namligen hur vi skall lyckas hjilpa de flerhandikappade,
institutionsskadade och andra své&rplacerade men mycket behdvan-
de barn att komma ut frdn vira institutioner, Vi har hir en hel
del idéer och arbetar for fullt, Till det kan jag kanske f& 3-
terkomma i ett senare nummer av POMSbladet,

Helena Taxell
kurator vid familjevdrdssektionen i omsorgsnamnden, SLL

Den ovan nimnda broschyren kan Du rekvirera frian

Kurator Helena Taxell
Omsorgsndmnden

Box 20033
104 60 STOCKHOLM

TEMANUMMER

Allteftersom méjligheterna okar att konstatera
sjukdomar och skador av olika slag redan pd fos-

terstadiet blir det allt angelignare med en all-
sidig debatt om den prenatala diagnostikens an-
viandning,

Vi skulle vilja gora ett temanummer av POMSH1la-
det kring detta, kanske i host (om redaktionen
fdr fornyat fortroende p& drsmotet),

Vi vill redan nu be lisarna att fundera over in-
lagg och att tipsa oss om relevanta artiklar, Om
Du ser né&got i dagspressen som ror detta - var
sndll och skicka oss urklippet,

Redaktionsgruppen
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Forsta informationen -
hur kan den forbattras?

Ia Linander, mamma till en utvecklings~-
stord pojke och aktiv inom FUB, deltog

i NFPU-symposiet i Norge om forsta-in-

formation och tidig kontakt, Hon berdt-
tar hdr om hur man i Ustergotland lagt

upp programmet vid studiedagarna kring

skriften "Barnet ni fatt ,,."

Hur har man gdtt tillvdga i ditt lands-
ting?

Skriv gdrna om det till POMSbladet - vi
behover f& del av varandras erfarenhe-
ter,

Ann

Hur vi forildrar fir den forsta informationen om att vdrt barn
ir utvecklingsstort, handikappat, dr av mycket stor betydelse
bide for vart barns och vir egen framtid, I lika hdg grad pd-
verkas vi av omgivningens attityder den forsta tiden, dd@ man
ir full av kaotiska kanslor, sdrbarheten och k@nsligheten ar
stor,

I min verksamhet inom FUB talas det mycket om denna tid fordld-
rar emellan, Samma fordlder kan gidng efter gdng berdtta om en
negativ eller positiv upplevelse i samband med vistelsen pa BB,
BVC etc, Det kan ligga 20 3r tillbaka i tiden,

Att sitta upp ndgra generella regler dr givetvis oméjligt, So-
cialstyrelsens skrift "Barnet ni fitt" kommer dock in pd mdnga
viktiga punkter, Fortfarande gors sd mycket onddigt, T ex att
man som ren rutin for over det handikappade barnet till barn-
sjukhuset utan att det dr motiverat av medicinska skdl, Att man
sirbehandlar barnet och férdldrarna, Det hdnder ocksd att man
redan under BB-tiden tar upp barnets boendefrdga utan att for-
ildrarna pa& nigot vis gjort det, Det handlar mest om att fa for-
stielse, medminsklighet och att inte ldmnas i ett vacuum, Dar
ir vérdpersonalen av stor betydelse, De rent praktiska fragor-
na och stillningstagandena kommer senare,

NFPU ordnade nyligen ett symposium i Norge med cirka 50 delta-
gare just kring temat "Forsta informationen", Det var omkring
10 deltagare frdn varje nordiskt land, representerande olika
yrkeskategorier: ldkare, kuratorer, psykologer, skolfolk, sjuk-
virdspersonal och fordldrar, Jag gdr inte hdr ndrmare in pd det
mycket givande symposiet =~ rapport dirifran kommer snart att
foreligga, Huvuduppgiften var att fd alla berdrda kategorier
att tillsammans komma fram till hur en vettig och "sund" infor-
mation bdr ges,



Vi svenskar kdande vdl att vi hunnit en bra bit pd detta omrdde,
dtminstone teoretiskt, t ex genom att skriften "Barnet ni fatt"
gdtt ut till olika instanser, Uvriga nordiska linder ir ocksa
inne p& tanken att dversidtta den,

Men hur fungerar det sedan rent praktiskt med uppfoljningen ute
i landet? Ddr finns mycket att gora for oss alla!

Sjdlv d@r jag bosatt i Ustergotland, dir vi haft en brett upplagd
"undervisning" i dmnet och vi har fitt en del erfarenhet av vad
som varit bra och vad som varit mindre bra i uppldaggningen, Den
svenska gruppen p& NFPU-symposiet bad mig skriva litet om detta,

Regionsjukhuset i Linkdping startade, Utbildningsavdelningen

stod for uppldggningen, Man triffades i grupper om ca 40 delta-
gare, tvd gdnger och 2,5 timmar per gidng, Omsorgsfolk, barnlika-
re och fordlder foreldste, Tiden var alltfor knapp, en del kunde
bara vara med ena gingen etc, Det fanns nistan ingen tid for dis-
kussioner i mindre grupper, Vi kinde vil alla att uppldggningen
inte var helt lyckad,

S& satte Motala och Mjolby igdng, De lade upp det som en hel st~
diedag, Vi fick tid att varva information om "Barnet ni ot

om omsorgerna, attityder i samhdllet, egna attityder, Tvd filmer
visades, Dels TV-filmen "Frihet, jamlikhet, handikapp", dels
FUB:s 1judbildband om Magnus, en gravt utvecklingsstord pojke som
bor hemma, Och inte minst viktigt: vi fick tid att samlas tvé
gdnger i smdgrupper med minst en forilder i varje, Det har bli-
vit stor respons pid dessa dagar och vi har alla tyckt att den har
upplaggningen var givande och riktig,

Jag stdllde n&gra fragor till BHV-psykolog Elisabeth Gralvik:

Vem tog initiativet till dessa dagar?

Barnldkarna p& Motala lasarett skickade "Barnet ni fatt"
till BHV-psykologen Birgitta Angantyr och bad henne ordna
studiedagar, Hon tog i sin tur kontakt med mig = Jjag har
Ju tidigare arbetat som omsorgspsykolog, Barnsjukskoterskan
Kerstin Ahlstrom kontaktades ocksd, hon har en sirskild
tjanst pd lasarettet med uppgift att ta hand om forildrar
och barn med sdrskilda problem eller stérda relationer, S&
kontaktades kurator p3 omsorgsstyrelsen och FUB, Tillsam-
mans lade man s3 upp programmet,

Vilka personalkategorier kallades?

Dom vi har kontakt med, Distriktsskoterskor, BVC-skdterskor,
personal pd barnmottagningar, forlossning, BB, modravérds-
centraler, ovrig sjukvdrdspersonal,

Vad var mdlsdttningen med dessa dagar?

I forsta hand att f& igdng diskussioner i #mnet, Att firmed-
la fordldrars reaktioner den forsta tiden, hur dom upplever
sin situation, Att forsdka forstid forildrars ofta markliga
reaktioner, aggressivitet t ex,
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I grupperna diskuterades hur personal sjdalva reagerat vid
krissituationer, man har d& lattare att forstd foraldrar

i kris, Vihade ndgra uppstdallda fridgor, men det visade

sig att man mest pratade utifrdn egna erfarenheter och at-
tityder till utvecklingsstorda, Och intervjuade den eller
de fordaldrar, som fanns med i gruppen,

Mdnga ser utvecklingsstorda som endast ndgot skrémmande,
rentav dckligt ibland, Dessa attityder diskuterades och ge-
nom fordldrarnas medverkan formedlades alla de positiva
kdnslor fordaldrar har till sina barn, Att det forst och
frimst d&r ett barn med alla de likheter de har med andra
barn, att handikappet kommer i andra hand,

Alla var ense om hur svdrt detta dmne dr, Att det inte
handlar om "expertkunskaper", Medmdanskligheten, lyhdrdheten
ar s3 viktig.

Elisabeth, kan Du ge en utvdrdering av dessa dagar, positiv el-
ler negativ ?

Ndgot negativt har vi faktiskt inte hittat, Det mycket po-
sitiva var att s8 mdnga fordldrar var med, att fd ta del av
deras erfarenheter, goda eller ddliga, Och att vi varvade
olika foredrag med filmvisning, Det gav upphov till natur-
liga diskussioner,

Dagen avslutades med att grupperna fick ge praktiska for-
slag till hur just de pd sina arbetsplatser kan forbdttra
situationen for fordldrarna och barnen,

Ndgra kommentarer frén personal som var med:

"Nu védgar vi ju bdrja tala med varandra om sddana hdr saker
pd avdelningen,"

"Givande att hora fordaldrarna berdtta sd positivt om sina
barn, den biten tanker vi nog inte alltid pad,"

"Nu kanner man sig sdakrare, man vdgar mota problemen pd ett
helt annat sdatt,"

Jag vet att man pd manga hd11 i landet haft liknande studiedagar.
Men mycket mer behdvs, Alla kan vi hjdlpa till att f& igéng 1ik-
nande aktiviteter, P& en del h&11 har omsorgsstyrelsen tagit ini-
tiativet och p& andra h&11 FUB, Vem som gor det dr av underord-
nad betydelse, det dr att initiativet tas som dr viktigti Och

att alla parter samarbetar for att det skall bli en "bred" upp-
ldggning, '

Det ar for oss fordldrar en sd8 viktig och angeldgen sak,

Ia Linander




hurr o61° ni?

Fdr nyblivna fordldrar till handikappade barn i ditt landsting
det stod de behdver? Hur fungerar forsta-informationen - och
uppfolijningen?

Frdn flera hd11 har redovisats att studiedagar for bl a sjuk-
vdrdspersonal kring skriften "Barnet ni f&tt ,,.," varit ett ef-
fektivt sdtt att &stadkomma forbdttringar, Man skulle onska att
211 berdrd personal fick deltaga i sddana sammankomster, men
det 1dr inte ske utan pdtryckningar,

Har finns plats for lokalt samarbete mellan POMS, KOMS och FUB}
Vi kan tillsammans ta initiativet till studiedagar i samverkan
med sjukhus, BVC, m f1,

Ias artikel och denna uppmaning publiceras d@ven i Q-riren och
FUB-kontakt,

Ann

Fran FUB:s landsmote

Riksforbundet for utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna
(FUB) dr positivt till en Gversyn som leder till att omsorgs-
lagen kompletteras med t ex rdtten till arbete och menings=

full fritid, rdtten till vuxenundervisning och rdttigheter

som ger de gravt utvecklingsstdorda och deras familjer ett in-
dividuellt avpassat stod i hela livssituationen,

Det sdger FUB i ett uttalande som antogs vid landsmotet i Ron-
neby i maj 1978,

Landsmotet understryker att lag rorande omsorger midste finnas
dven i fortsdttningen, Ddr skall stadgas om rattigheter for
utvecklingsstorda, som motsvaras av skyldigheter for landstingen,

Landstingens samlade huvudansvar mdste bestd men med okat an-
svarstagande for primdarkommunerna,

En central tillsynsmyndighet mdste finnas och kompletteras med
omsorgsbevakning p3d det lokala planet,

(DN)
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Symposium om tidig information

OM NFPU-SYMPOSIET KRING "TIDIG INFORMATION"

Frdn det symposium kring "Oppl ®2ring av personell som skall gi
tidlig informasjon og kontakt til foreldre med psykiskt utvik-
lingshemmede barn", som jag nyligen deltagit i, vilka jag hir
ge ndgra intryck,

Symposiet anordnades av Nordiska Forbundet Psykisk Utvecklings-
hamning (NFPU) under tiden 19-21 april 1978 i Honefoss, Norge,
Mdlsdttningen var att komma fram till en undervisningsuppligg-
ning anvandbar vid utbildning av olika yrkesgrupper, som kommer
i kontakt med fordldrar till psykiskt utvecklingsstdorda barn,

Intresset for symposiet var stort och klart stérre dn antalet
platser, De 50 deltagarna kom fr&n Danmark, Fdrdarna, Grdnland,
Finland, Aland, Island, Norge och Sverige, Deras yrkesverksam-
het var inte endast forlagd till omsorgsverksamheten, Detta med-
forde att sdvdl sociala som psykologiska, pedagogiska och medi-
cinska aspekter blev belysta, Fordldraintressen var rikt repre-
senterade och sammansdttningen av deltagarna bidrog till att
diskussionerna kunde fiéras pd ett brett plan,

Programmet var digert - ett problem som vidldder flertalet
ambitidst upplagda symposier, En kvdll sattes stopptid till k1l
21,30, Vi var tacksamma for det,

Deltagarna samlades kring olika temata, Ofta inledde ndgon med
ett anforande eller en presentation och direfter bearbetades
problemen gruppvis, Gruppernas sammansdattning skiftade, ibland
i nationsgrupper, ibland efter yrkestillhorighet,

Starkaste intrycket gjorde den panel av fordldrar frdn olika
nordiska ldander, som framtradde den fiorsta dagen, De berattade
om sina egna och familjernas erfarenheter av den information

och kontakt de sjdlva fdtt i samband med att deras barns handi-
kapp diagnosticerats, Uverhuvudtaget gav fordldrarnas bidrag un-
der symposiet tyngd &t diskussionerna,
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I anslutning till fordldrapanelen rapporterade Benedicte Ingstad
Sandberg, socialantrbpolog. om sin forskning kring "Familien og
det utviklingshemmede barnet" vid Frambu Helsecenter, som dr ett
kurscenter for familjer med handikappade barn, Projektet dr upp-
lagt som ett aktionsforskningsprojekt, Genom intervjuer med for-
dldrar soker man f3& fordlder- och familjesituationen belyst, Be-
nedicte betonar att det inte bara dr det handikanpade barnet, som
ar funktionshimmat, utan hela familjen, I hennes material framkom
att 3/4 av familjerna kdnde sig som en "funktionshimmad familj",
Stddresurser bor ddrfor inte sdttas in isolerat pd barnet utan
bor ibland dven om fatta stod for mor att forvirvsarbeta eller
att ett syskon bereds forskolplats, Benedicte arbetar med begrepp
som "coping" och "mestringsevne",

Nationella rapporter presenterades angdende hur utbildningen &r
upplagd avseende psykisk utvecklingsstdrning, handikappkunskap
och krissituationer samt dven behov av fdordandring, Probleminven-
teringen visade p& dels nationella olikheter, dels ojdmnhet i ut-
bildningsuppldaggningen for olika yrkeskategorier och dessutom for
samma yrkeskategori vid olika utbildningsanstalter,

Ett tema under symposiet var "M31sdttning i undervisningen" och
vad som forutsdttes av hd11lningar, firdigheter och kunskaper, In-

. ledare var Guri Grgsland, socionom, Guri ser som mdlsdattning med
forsta informationen att ge kontakt och stod a4t fordldrarna och
: gora det mojligt for dem att mota sitt barn, inte primidrt att g6-

ra dem till pedagoger och terapeuter, Hon betonar ocksd hur vik=-
tigt det dr for dem att f& hjalp att orientera sig i hjdlp- och
behandlingsapparaten, Vad jag minns bdst av det Guri sade betrif-
fande terapeutisk hd11ning var att "Du kan ha vilken hdllning Du
vill privat, men i kontakten med psykiskt utvecklingsstorda ar
inte Din hd&11lning en privatsak, utan avspeglar Din instdllning
till avvikelse",

Undervisningsfrdgorna bearbetades yrkesvis och i psykologernas
grupprapport konstaterade vi forst de skillnader som finns i de
nordiska landerna betrdaffande dels psykologernas arbetsuppgifter,
dels deras utbildning och dven hur man inom respektive land ser
pd forstdndshandikapp, I svensk lagstiftning dr forstidndshandi-
kapp definierat som ett psykologiskt/socialt/pedagogiskt handi-

e R R e e
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kapp, I samtliga nordiska lander ar omsorgspsykologi inte en spe-
cialitet,

For att se vad som krdvs av utbildning utgick vi frédn psykologer-
nas arbetsuppgifter i samband med tidig kontakt och information,
Vi ansdg dem vara: 1) utvecklingspsykologisk bedomning, 2) ge
grund for val av habiliteringsinsatser, 3) terapeutiska uppgifter
i kontakt med familjen, fordldrar och barn, ¢) konsult/handledare
for personal, dels inom omsorgerna, dels utom; fortbildning,
spridande av omsorgskunskap,

Med detta som utgdngspunkt foreslog vi att utbildningen borde om-

fatta

1) grundlig kunskap om utvecklingspsykologi, teori och praktik

2) randkunskaper inom vissa omrdden bl a pedagogik, socialkunskap
och medicin; for tvirvetenskapligt samarbete

3) terapeutiska baskunskaper inkl egen bearbetning

4) gruppsykologisk kunskap, handledarutbildning

5) vetenskapsteori; ramar, hdllning, virderingar,

Frén rapporten i foraldragruppen kan hdmtas att fordldrarna konsta-
terade att "kristerapi gor oss fordldrar till foremd1", Fordldrar
ti11 utvecklingsstorda barn dr inte mer neurotiska dn flertalet
andra foraldrar, men kan bli det, Vi specialister uppmanades att

ta med fordaldrarna, inte i behandling, men i samarbete och man

sade klokt att kriser f&r man ldra sig att leva med hela livet,
Kris kan ocksd innebdra en potential till positiv utveckling,

Nationsvis diskuterade vi strategi, dvs hur vi pd8 hemmaplan foljer
upp de kunskaper och erfarenheter vi fatt, Frdn Sverige deltog en
fordldrarepresentant, tvd ldkare, tvd ldrare, fyra psykologer och
en socionom, Inom gruppen kom vi fram till att vad vi bor forsdka
pdverka ar utbildningssituationen, bdde grundutbildningen och fort-
bildningen, En mojlighet att gora detta sdg vi i en gemensam skri-
velse till olika utbildningsansvariga, Detaljutformningen dverldam-
nades till en arbetsgrupp, sammansatt av olika intressegrupper,
Symposierapporten vintas till hosten, Om den formdr formedla ndgot
av det symposiet gav, bor den vara ett utmdrkt medel for att belysa

de viktiga frédgorna kring tidig information till och kontakt med
foraldrar till psykiskt utvecklingshdammade barn,

Monica Lannerud



Individ- eller gruppcentrerad
verksamhet 7

En rapport ‘fridn NFPU:s symposium i Abo, vdren 1978
Sophian Walujo

Idén till symposiet hade vdckts under ett besok i Holland 1976,
S3 berattade Easse Weckroth, symposiets ordfdrande, i sin pre-
sentation av ndgra modeller for hur individ- resp gruppcentre-
rad verksamhet kunde tankas fungera,

Symposiet dgde rum 14-16 februari 1978 i Abo. Det hade samlat
30 deltagare =- 5 frdn Danmark, 1 frdn Norge, 14 frén Finland
och 10 frdn Sverige, De svenska deltagarna var Inger Claesson,
Margareta Finnhammar, Bengt Hansson, Lars Liicke, Cecilia Malm=
strom, Eva Nyman, Ove Rpren, Madrten Sdder, Ulrika Thor och Sop-
hian Walujo,

Lasse Weckroth frdn Kdrkulla centralanstalt, Kirjala, Finland,
presenterade en modell som visade olika typer av omsorger:

- genom individen mot integration (bland "normalstérda" som
mal)

- genom gruppen mot integration och
- med gruppen mot integration.

Han behandlade ocks& vissa tyngdpunktsforskjutningar inom om-
sorgerna:

- habilitering och anpassning av de utvecklingsstdorda utdt

- attitydpdverkan bland de "normalstdrda" bidde i form av infor-
mation till allmdnheten och personalutbildning

- frdmjande av jagutveckling och realistisk syn pd det egna
handikappet bland de utvecklingsstdrda

- vaxelverkan och social inldrning for bdde utvecklingsstdrda
och personal,

Slutligen framholl han att det vore onskvdrt med en viss be=
gransning av diskussionen, sd att problem som tangerade perso-
nalen och samhdllet i ovrigt skulle diskuteras endast i den min
de gdllde de utvecklingsstorda direkt.

Antti-Veikko Perheentupa frédn den finska socialstyrelsen berdr-
de i sitt foredrag den handikappade individens position i sam-
hdallet., Inldgget var uppbyggt kring féljande tio teser:

@ Samhdllet, som dyrkar effektiviteten, dr primart fientligt
instdllt till dess improduktiva medlemmar, b1 a de handikap-
pade,
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e Den handikappade dr for sin omgivning ett bevis for att man
inte kan bemdstra alla livets problem,

® De anhoriga och d@ven den handikappade sjalv tilldagnar sig
omgivningens attityder, trots att dessa strider mot den
handikappades intressen.

¢ Skadan eller effekten d@r en objektiv, teknisk foreteelse -~
att vara handikappad d@r ddaremot en subjektiv erfarenhet.

e Att vara handikappad dr ett emotionellt problem,

Handikappvédrden misslyckas om den i huvudsak genomfdors med
utgdngspunkt frdn det rddande tadnkesdttet,

® Intensiteten i undervisningen for handikappade kan innebdra
minskade inldarningsméjligheter,

o De medel, som anvands for handikappvdrden, dr inte ett rele-
vant mdtt pd vdrdens standard,

@ Det basta sdttet att utveckla handikappvdrden pd dr att oka
vaxelverkan mellan de olika parterna.

e Sakkunnigrollen d@r det storsta hindret for en sddan vdxel=-
verkan,

Bodil Lindfors frdn Abo Akademis psykologiska institution pre-
senterade en dversikt av mentalvdrdens utveckling frdn frdn in-
dividinriktning till grupp- och vidare mot samhdllsinriktning,
samt frdn botande mot forebyggande och konstruktiv verksamhet.
Hon konstaterade dock att tyngdpunkten alltjamt ligger pd indi-
vidcentrerad och botande verksamhet. Dessutom diskuterades frd-
gan om en eventuell paradigmvaxling inom de sociala vetenska-
perna frdn en produktinriktad, mekanistisk modell till en pro-
cess- och interaktionsinriktad modell, Ddrefter diskuterades bl
a olika modeller for individens samspel med omgivningen, med
tyngdpunkten pd en dynamisk vaxelverkan mellan olika inre och
yttre faktorer, samt om inldrning som en cyklisk process utgd-
ende frdn individens upplevda identitet, Hon tog ocksd upp fra-
gan om olika behovsnivder i relation till andra; om hur ett op-
pet, stdodjande gruppklimat skiljer sig fridn ett slutet, for-
svarsinriktat och slutligen frdgan om vaxelverkan mellan mdl
och metoder i grupparbete,

Oluf Graem, socialledare vid Forsorgscentret for Nordsja 1land,
berdttade om ett projekt som syftar till att fd ut de utveck=-
lingsstorda frdn institutionerna och genom traning och olika ty-
per av stodverksamhet mojliggora ett sjalvstiandigt boende och en
tillvaro sd ndara den "normala" som mojligt., Han framhdll att om
en prgressiv vdrd, som syftar till sjdlvstandighet for klienten,
kan medfora risker dar den dndd att foredra framfor en Gverbeskyd-
dande, som ldser klienten i institutionalisering och hindrar all
sjdlvstdandig utveckling.

Liv Torbjdrnsen frin Statens spesiallaererskole i Hosle, Norge,
berdttade att hon dr dvertygad om att handikappade barn mdr bdst
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av att inte skyddas eller isoleras frin omgivningen., "Det ir en
mansklig rdttighet att f& pladster", sade hon. Hon betonade ocksi
att en motorisk trdning dr ett viktigt steg mot upplevelse av

den egna identiteten, inte minst for de utvecklingsstérda, genom
att det ar 1dtt att upptdacka vad man kan och inte kan, ldagga mar-
ke till framsteg och fd en kdnsla av bemdstrande ocks3 nir det
gdller enkla uppgifter, Trdningen kan gdoras i grupper dir alla
kan delta oavsett grad av himning, sade hon.

Sophian Walujo och Cecilia Malmstrom fran FUB:s stiftelse ALA
presenterade SIVUS-projektet (Social Inldrning hos Vuxna Utveck-
lingsStorda), kompletterat med diabilder. Projektet har p¥gitt
sedan” 1974 vid tvd dagcenter i Stockholmstrakten och just nu i-
ven péd ett tredje, och det omfattar samtliga arbetstagare och an-
stallda, Syftet med SIVUS &r att utveckla sjalvstandighet, sjalv=
fortroende, arbetsformidga och samarbetsformdga hos de utvecklings-
storda, sd att de pd& egen hand kan fordndra sin livssituation och
kan finna och utveckla sig sjdlva. Tillvdagagdngssdttet dar att be=-
tona fyra aspekter av den sociala mognadsutvecklingen, dvs att um-
gds, att planera, att arbeta (=genomfdora planen) och att bedoma
resultatet i fem olika stadier:

- individualstadiet (med handledare)

- parstadiet (med en kamrat i gruppen)

= gruppstadiet (med flera kamrater i gruppen)

- intergruppstadiet (med flera grupper pi dagcentret) och

samhdllsstadiet (med en eller flera grupper utifrin samhdllet,
och integrera sig i samhdllet),

Mdlet med SIVUS-arbetet ar att de utvecklingsstérda utvecklas till
en sddan social mognad att de kan vdlja det biasta sittet att ta
itu med ndgot, vid olika sammahang och situationer. Ibland kan

det vara bdst att gora nigot ensam, ibland ir det bittre att ar-
beta tvd och tvd eller att vara en grupp, eller att ingd i en
grupp som samarbetar med andra grupper eller som samarbetar med o-
lika grupper i samhillet,

Ove Rpren frdn omsorgsnimnden i Stockholm presenterade ett studie-
material "Vi som vet = hur det dr att vara utvecklingsstorda",
ddr en grupp vuxna, lindrigt utvecklingsstorda diskuterade olika
fradgor kring sitt handikapp. Presentationen kompletterades med upp-
spelning av ett ljudband, I sina gruppsamtal med utvecklingsstdrda
utgdr Rgren frdn Freires frigdorelsepedagogik, diar midlet &r medve=-
tengdorande och frigdrelse,

Erkki Airas och Liisa Hallikas fran Ronni centralanstalt, Finland,
redogjorde for sitt arbete med TA-(transaktionsanaiys)=grupper for
utvecklingsstorda vid anstalten, Metoden, som initierats av Berne
och vidareutvecklats av bl a Harris dven for utvecklingsstorda,
innebdr att man l1dr sig att identifiera de tre grundldggande jage~.
tillstdnden Barn, Vuxen resp Forilder., Dessa finns hos alla min-
niskor oavsett dl1der, ordglade i minnet genom tidiga erfarenheter
av t ex de egna fordldrarnas pdbud eller den egna hjdlplésheten i
tidiga &r. Genom enkla exempel fir deltagarna i grupperna ldra sig
skilja mellan tillstdnden och diskutera eaget och andras beteende

i gruppen, utgdende frin dessa.
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Sakari Turunen frédn Paimio centralanstalt, Finland, presenterade
sitt tema PASS (Program Analysis of Service System), ett instru-
ment for vdrdering av vidrdinrdttningar, PASS-skalan, som miater
olika faktorer inom védrden i plus- och minuspoang, faster stor
vikt vid integrationen av vdrdtagarna i samhdllet, Han utgick
frdn Paimio-anstalten och konstaterade att de stdorsta antalet
minuspoang kom frdn anstaltens storlek och placering 1&ngt frén
boendeomrdden i dvrigt. Detta forsvdrade kontakter med anhdriga
och overhuvud taget med utomstdende, liksom fritidsaktiviteter
av olika slag.

Mdrten Sdoder frdn sociologiska institutionen, Uppsala universitet,
presenterade ett foredrag om integrering och redovisade fyra ty-
per av integrering:

- fysisk eller lokal-integrering
= funktionell integrering

- social integrering

samhdllelig integrering

Han hdnvisade b1 a till den distinktion mellan fordndrade och in-
strumentella relationer som gjordes i Bodil Lindfors foredrag och
pdpekade att det var en distinktion som horde samman med det ka-
pitalistiska systemets klyvning av skapande i lekande och ldran-
de &8 ena sidan och produktivitet & den andra - en klyvning som
han menade att t ex SIVUS-projektet lyckats upphdva.

Under andra och tredje dagen dgnade man sig &t grupparbeten., Ddr
framkom olika praktiska problem fridn gruppdeltagare med skilda
dsiktsinriktningar och stdllningstaganden, om arbetsformer som ar
specifika eller dvergripande for de olika nordiska landerna och
for skilda yrkesgrupper.

Fran SO:s skolledarkonfens

Den 12-13 april 1978 dgde en av SU anordnad skolledarkonferens
rum i Helsingfors, Undertecknade deltog som KOMS™ resp POMS~
representanter, Konferensens tema var "Sdrskolefrdgor: den nuva-
rande respektive den framtida sdarskolan",

De 150 deltagarna var rektorer och studierektorer frdn sarskolan,
representanter frdn SU och ldnsskolndamnderna samt frdn universi-
tet och olika intresseorganisationer, daribland KOMS och POMS,

Forsta dagen dgnades 3t den nuvarande sdarskolan, Konferensen in-
leddes med att Lars Nystrom, Finlands skolstyrelse (dess motsva-
righet till SU) i ett kort anforande presenterade Finlands nya
omsorgslag (lag ang specialomsorger ang utvecklingsstdrda), som
trddde i kraft den 1 januari 1978, Darefter informerade Hans Ham-
ber, SU, om SIA i grundskolan och Folke Elowsson, SU, om SIA i
sdrskolan,
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Ett av de intressantaste inslagen pd konferensen var det inldgg
Per Arne W&hlberg gjorde, Han presenterade den forsdksverksamhet
man innevarande 1dsdr har i Ustergdtland dar sdrskolelever inte-
greras i grundskoleklasser, Man har genomfort en organiserad sam-
verkan mellan grundskolans &k 1 och sarskolan, som startade 1&
1977/78, Med SIA som model1l har man skapat en arbetsenhet om tvi
grundskoleklasser och fem sdrskolelever, totalt 46 elever, Arbets-
laget bestdr av 5 personer, Grundskolan har bidragit med 2 klass-
ldrare och en halv speciallirare och sirskolan med en klasslédrare,
en halv specialldrare och en elevassistent, Forsoksverksamheten
kommer att fortsdtta och vi ser med spinning fram mot den utvir-
dering som s& smdningom kommer, Anne-Marie Liljeqvist presentera-
de ett likadant forsok med samverkan med grundskolan, Hon visade
diabilder och berittade om en forsoksverksamhet som bedrivs av Li-
rarhogskolan i Uppsala vid Tdljstensskolan i Uppsala,

Under forsta dagens eftermiddag fick vi ocksid hora Ingrid Lilje-
roth berdtta om sitt SU-projekt om elever med psykiska sardrag, I
den forsdoksverksamheten finns 16 landsting representerade, Slut-
rapporten dr i antdgande och intresserade kan vinda sig till Ing-
rid pd Ldrarhogskolan i Méindal for exemplar,

Den andra konferensdagen dgnades &t "sirskolan i framtiden" med
speciell inriktning pd Omsorgskommitténs arbete, Lars Bolander,
huvudsekreterare i utredningen, inledde dagen med en genomgidng av
kommi ttédirektiven samt en beskrivning av arbetet som det hittills
fortlopt, Ddrefter diskuterade Lars Bolander och Lennart Wessman
aspekter p& sdrskolan utifrdn Omsorgskommitténs arbete och spe-
ciellt for- och nackdelar med primirkommunalt respektive landstings-
kommunalt huvudmannaskap for sirskolan,

Den som &r sdrskilt intresserad kan for ytterligare information
vanda sig till Omsorgskommittén, Socialdepartementet, Fack, 103 20
Stockholm, tfn 08/22 19 20,

I de grupparbeten som foljde diskuterade vi fr&gestﬁi]niqgar som

vilka verksamhetsformer (forskola, grundsirskola, elevhem, SUI
etc) behdver fordndras s& att lag och stadga piverkas?

- ansvarsfordelning - huvudman - organisation
lagstiftning,

Sista delen av konferensen upptogs av gemensamma diskussioner
kring grupparbetena,

Hdar slutade konferensen, men vi tycker att det finns mycket att

diskutera utifrdn Omsorgskommitténs arbete, Speciellt viktigt &r
det att diskutera de férdndringar som ett ev dandrat huvudmanna-

skap kan innebdra for oss kuratorer och psykologer,

Vi kan vdl fortsdtta att diskutera detta i vdra KOMS- och POMS-
foreningar,

Karin Magnusson Sara Wallin
KOMS POMS
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Fran SFPU's arsmote

SFPU (Svenska Forbundet Psykisk Utvecklingshdmaing) ho11 ordina-
rie forbundsmote i Stockholm den 29 april 1978,

Vid mdotet rapporterades bl a fridn den konferens om "Den utveck-
lingsstorde i samhdllet" som forbundet ordnade i Stockholm den
27-28 januari 1978, Konferensen, som refererades i forra numret
av POMSbladet, hade ront stor uppskattning och pd flera hdll
uppmarksammats i pressen,

Dokumentationen frdn konferensen kommer att utges som en tryckt

rapport, I anslutning till denna rapport diskuterade motet den i
SFPU-sammanhang stdndigt &terkommande frdgan om méjligheten att

utge en periodisk tidskrift, Svdrigheterna att fd igdng en sédan
har hittills berott pd problemet att skaffa en ekonomisk grund-

pldt, Nu enades dock métet om att dverskottet frdn januarikonfe-
rensen (ca 17,000:-) i forsta hand skall anvandas till att ge ut
mer ansprdkslosa"bulletiner", ddr en debatt i aktuella omsorgs-

frdgor kan foras, Rapporten frdn januarikonferensen kan betrak-

tas som en forsta sddan "bulletin", Till hosten planeras ett se-
minarium, vars dokumentation kan tdnkas utgdora en ny sddan "bul-
letin", HOostens seminarium foreslogs handla om den kartldaggning

av omsorgsverksamheten, som Omsorgskommittén kommer att publice=-
ra i juni, Styrelsen fick i uppdrag att ta kontakt med medlems-

organisationerna for att bilda en arbetsgrupp som skall forbere-
da seminariet och dess dokumentation,

Vidare diskuterades SFPU:s forh&1lande till det nordiska NFPU, I
det sammanhanget debatterades de symposier NFPU regelbundet an-
ordnar med deltagande fré&n de nordiska landerna, SFPU:s ordfo-
rande, som sitter i NFPU:s styrelse, gavs av motet i uppdrag att
vid nasta styrelsemdte inom NFPU foresl1d en utvdrdering av de
senaste &rens symposier i syfte att fd en grund for vidareutveck-
ling av dem,

Motet faststdllde ocksd datum for nista SFPU-kongress, Sddan
hd11s vart fjdrde &r med fem delegater frdn varje medlemsorgani-
sation, 1978 drs kongress skall hdl1las den 18 november,

SFPU:s framtid har under ndgra dr tett sig osdaker, Ordfdoranden,
Urban Karlsson, kunde konstatera att arbetet med och utfallet av
januarikonferensen visat pd en entusiasm, som givit forbundet
vind i seglen, Det d@r aven vdr upnfattning att SFPU verkligen be-
hovs, Inte minst mot bakgrund av de fordndringar omsorgerna star
infor idag dr det viktigt att det finns ett forum ddar olika yr-
kesgrupper kan tridffas och debattera aktuella omsorgsfrdgor, Li-
tet snopet kdndes det ddrfor att inte alla sex medlemsorganisa-
tionerna hade sdant ombud till forbundsmotet, POMS var faktiskt
den enda organisation som utnyttjade sin "kvot" och represente-
rades av tre medlemmar,

Forhoppningsvis kommer arbetet med hostens seminarium , kongres-
sen och den kommande "bulletinen" att ge mer naring &t intresset,

Birgitta Norrman Miérten Soder
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Ja, vad har Du just ldst?
Och tyckt om eller retat
Dig pa?

Skriv till oss och referera,
reagera, reflektera, resone-

LA T s

ra, mm,
FORMYNDARE, GOD MAN, I omsorgskommitténs tidevarv kan det
ﬁggggﬁ{?ﬁggg?vggi vara trosterikt att konstatera att

dtminstone en lagdndring under de se-
naste dren varit till klar fordel for midnga utvecklingsstdrda:
de dndringar i reglerna om fdrmyndarskap i fordaldrabalken, som
trddde i kraft den 1 januari 1976,

Behovet av omyndigforklaring med dess negativa konsekvenser
har minskat genom att stéd och hjdlp i ekonomiska och person-
liga angeldgenheter numera kan ges i mindre ingripande former
genom forordnande av god man och tillsdttande av kontaktperson,

Som en vdgledning for personal inom omsorgerna som kommer i
kontakt med dessa frdgor har LA 2 producerat en skrift, som
publicerats som nr 1:1978 i serien "Socialstyrelsen anser",

Pd ett forhdllandevis litet antal sidor har man lyckats att pa
. ett klart och 1dttldst sdtt diskutera midnga av de praktiska
mojligheter, som lagdndringen innebir,

Stort utrymme dgnas &t den utvecklingsstérdes behov av sociala
kontakter och man argumenterar engagerat for spridandet av sys-
temet med kontaktperson, Det dr ett angeldget budskap, som man
gdrna vill understodja, Inte minst alla "bortglomda" utan an-
horigkontakt vid vdra specialsjukhus och vdrdhem borde ha en
kontaktman utanfor kretsen av omsorgspersonal, Inte bara for
att fd mansklig kontakt utan ocksd for att f& hjdlp med att
bevaka sina rdttigheter och sitt omsorgsbehov,

Jag tror att detta ocksd skulle bli ni&gonting positivt for
dessa institutioner)

Anders Bond
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OM MAKTLOSHETEN ATT FORANDRA

Litteraturen Over institutionslivets negativa effekter uppvisar hog
grad av samstdmmighet bide nidr det g&ller utvecklingsstdrda och icke
utvecklingsstorda medan forskning vilken dven underscker institutioner
som sociala system &r relativt blygsam i sin omfattning.De som kanske
klarast pdvisat de speciella problem institutioner i sig skapar &r
Goffman,King & Raynes etc.Ett av de drag Goffman ser som kiannetecknande
for totala institutioner &r att alla aktiviteter dr fast inrutade i
ett system -samma rutiner tilléZmpas oberoende av yttre forhéllanden.,

Omsorgerna om psykiskt utvecklingsstorda har fordndrats kraftigt under
de senaste tio &ren.Fordndringar har huvudsakligen gdllt en en utveckl=-
ing bort frén de traditionella anstalterna mot mer dppna och integrerade
boendeformer,Stort avseende har fidsts den fysiska miljon,byggnaders
utformning och &ndamdlsenlighet.Storleken p& boendegrupperna ' har

ockséd varit foremdl for kraftiga nedskédrningar,Mera sdllan har dock
institutioners negativa effekter relaterats till sé&dana speciella
egenskaper i anstaltsmiljon som exempelvis organisatoriska forhallanden.
Dessa har ocksd varit foremdl for betydligt mindre foridndringar genom
&dren,

Detta har Bengt Abrahamsson och l&drten Stder pd ett intressevidckande
och fortjanstfullt sdtt visat i sin uppsats "MAKTEN OCH VERKSAMHETEN-
om villkor och verksamhet vid vdrdhemsavdelningar." Arbetet ingdr som
en slutrapport i den senare delen av anstaltsprojektet och &r utgiven
av ALA i december 1977,

Forfattarna har utgdtt frén forhdllandet mellan v&rdteknologi och
organisationsstruktur och som den lémpliga vardtekniken att studera
har man valt flexibilitet i vadrdarbetet.Deras generella hypotes &r

att verksamhet inom byrdkratiskt organiserade institutioner oftare

dr rutininriktat &n pd anstalter med mindre framtriddande byrdkratiska
egenskaper.Bengt och Marten stoder sig i sin undersdkning pd C.Perrows
teori vilken stdller just organisatoriska forh&llanden i centrum nir
det géller att beskriva och forstd vArdarbetets grad av flexibilitet.
Praktiska svarigheter att mita flexibiliteten vid den direkta relationen
mellan vardare och utvecklingsstorda ledde till att de fick inrikta sig
pd att studera "flexibla ménster" i det dagliga vardarbetet pd avd-
elningarna.

Dokumentationen tillgick s& att Bengt bestkte samtliga 16 vArdhems-—
avdelningar ingdende i understkningen.Den dagliga verksamheten beskrevs
efter fyra olika omrdden: uppvaknande,morgontoalett,méltider och
nattningsrutin och ett sammanfattande flexibilitetsmitt bildades.Detta
utgjorde sedan grunden for den allmédnna indelningen i flexibla eller
rutininriktade avdelningar.

Denna uppdelning jadmfores dérefter med existerande organisatoriska
forhdllanden vid den aktuella institutionen.Det forsta omrddet vilket
analyserades nidrmare var maktforhédllanden,Forfatttarna fann att avd-
elningar ddr de hade storre mojligheter att pdverka exempelvis inkdp,
boendeplaceringar,sysselsédttning,personalrekrytering etc var mer flex-
ibla &n avdelningar ddr man inte hade dessa mojligheter.Denna brist pé
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dven med negativa effekter i vadrden av de utvecklingsstorda.Detta var
det klaraste och viktigaste resultat undersdkningen gav-att vadrdpers-—
onalens d&liga inflytande over sin egen arbetssituation ocksi har av-
gorande betydelse for verksamhetens flexibilitet och for de utvecklings-
stérdas livsinnehdll,

En annan organisatorisk egenskap var védrdavdelningarnas relation till
olika experter.Vad gédller kontakten med ldkare och kurator forekom

ingen skillnad mellan rutininriktade eller flexibla avdelningar.
Psykologen upplevs allméint som den expert som skulle kunna ge personalen
rdd och stéd i arbetet.Kontakt med psykolog &dr vanligast pd rutininrikt-
ade avdelningar och sker oftast i form av konferenser men samtidigt
forekommer ett spontant behov av mer kontakt med psykolog men i en

annan form,Uppenbarligen svarar rollen som konferensexpert ddligt med
avdelningarnas behov och de Onskar en mer omsesidig relation dir psyko-
logen medverkar ndra 1 vardagligt arbete.

Ytterliggare tvd omrddem togs upp £6r jémforelse-arbetsfordelning och
samordning av verksamheten.lMan fann att bdde arbete genom detal jerade
foreskrifter eller arbetsordningar samt indelning i s.k. mammagrupper
ofta var forknippade med ett rutinbundet sitt att arbeta.Vad gdller det
sistnédmnda kan forklaringen vara att onskemd8l om "mammagrupper" ofta
kommer uppifrén samt att gruppindelning kan vara en nédlésning p& en
redan for stor boendegrupp.

Andra faktorer vilka inte &dr av direkt organisatorisk karaktédr beskrivs
dven som exempelvis vérdtyngd,8lder,personalens utbildning och omsorgs-
erfarenhet,avdelningarnas storlek och personaltdthet.Mot all formodan
befanns att avdelningar med ett flexibelt arbetssdtt var forknippat

med hog andel icke utbildad vardpersonal och med ldng omsorgserfarenhet.
Detta foranleder intressanta frégesté@llningar kring inneh&llet i var
nuvarande vardutbildning.Om demna i framtiden skall befrémja ett mer
flexibelt inneh&ll i vérdarbetet mdste utbildningen pd ett mer aktiver-
ande sdtt relatera virdarbete till kunskaper om de grundliggande
orsakerna till institutionslivets nedbrytande effekter.Det dr tydligen
inte heller sjélvklart att lang institutionserfarehet leder till s.ke.
anstaltsskador hos vardpersonalen,

Sammanfattningsvis kan ségas att tviars igenom alla mindre samband
édr det frapperande tydligt hur svidrigheterna att fordndra virdpers-
onalens arbetssituation leder till att vArdarbetet blir rutinbundet.
Forfattarna har gjort de olika organisations- och metodteoretiska
avsnitten foredomligt kortfattade i syfte att gora den konkreta
resultatbeskrivningen och diskussionen det centrala i uppsatsen.
Ddri ligger ocksd ett av arbetets stora fortjinster- i andviéndbar-
heten for vérdpersonal och andra berdrda i exempelvis fortbildning
och avdelningskonferenser.For att gora méjlig en grundléggande for-
dndring av arbetsvillkoren pd vdrdhemmen-och andra boendeformer-

dr det nodvéndigt att vardpersonal spelar en aktiv roll for att en
fortsatt positiv utveckling av de utvecklingsstdrdas livssituation
skall bli msjlig,

Peter Brusén
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DL RGN DS ~ el v ad?
DIAGNOS - PROGNOS MR-gruppen (Projekt Mental Retardation)
énggEgT¥§$EEégEg- i Uppsala publicerade i hdstas ett av

de bdsta psykologexamensarbeten jag
ldst: Diagnos - prognos i den utvecklingsstordes intresse? For-
fattad av Ylva Hermansson, psykolog vid Omsorgsndamnden i Stock-
holm,

Under ritt mdnga &r nu har omsorgspsykologer och andra omsorgs-
verksamma framh&11it att beteendestdrningar hos utvecklings-
storda inte primirt bor ses som en ofrénkomlig fol1jd av (den
formodade eller konstaterade) skadan, utan som regel dr natur-
liga och forstideliga reaktioner pd frustrationer av olika slag.
Utgdngspunkten dr att utvecklingsstdrda har samma grundldggan-
de behov som andra och dr minst lika kdnsliga for bristande
behovstillfredstdllelse, Hir finns en klar skillnad mellan ett
renodlat medicinskt och ett humanistiskt synsdatt, Detta resone-
mang ligger till grund for och vidareutvecklas i uppsatsen,

Diagnosers anvindbarhet och tankbara effekter dr en annan fré-
gestillning, som Ylva tar upp. Som konkret exempel anvander hon
Cornelia de Langes syndrom, ett ovanligt missbildningssyndrom
som hennes egen femdriga dotter har,

Utifran en klinisk-medicinsk beskrivning (som bitvis dr fasans-
full genom sin kyla och formenta objektivitet och generalitet)
diskuteras diagnosens validitet och reliabilitet, Apropd de
beteendestorningar, som i den medicinska litterauren anges vara
en del av syndromet, sdger forfattaren:

"Det foreligger en uppenbar risk att man i sjdlva verket
beskriver konsekvenser av miljons pdverkan pé& de enskil-
da individerna och skapar en stiandigt sjdlvuppfyllande
profetia, genom att driva fram institutionsplacering av
nyfédda barn eller skapa forvdntningar om beteendestor-
ningar hos osikra fordldrar,"

I avsnittet om diagnostisk kultur beskrivs vilken mdngd olika
funktioner érn diagnos kan ha, Att diagnosér missbrukas kanske
man haft pd kdnn, Men genom den hdr genomgdngen fdr man klart
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for sig pd vilket sdatt och med vilket syfte, och det kdnns vi-
sentligt, Om t ex "Diagnos som eutanasi" skriver Ylva:

"I dagens vasterlandska samhdlle tilldmpas inte en aktiv
eutanasi av ’"livsovirdiga® liv, eftersom det skulle stri-
da mot grundldggande moraliska (och juridiska) principer
i vdr kulturkrets, Men en diagnos kan i sig, menar jag,
ha en 1ika allvarlig effekt: man tillforsdkrar dem av
principiella skdl ett biologiskt 1iv, men beskriver dem
som omanskliga varelser, utan mianskliga behov som vi med-
manniskor dr skyldiga att tillgodose, Foljden blir ett
mannisko-ovardigt liv,"
Som ett alternativ till den medicinska modellen presenteras en
psykologisk forklaringsmodell och diskuteras minniskosynens be-
tydelse som styrfaktor for bemotandet och behandlingen av ut-

vecklingsstorda,

Uppsatsen avslutas med synpunkter pd8 hur informationen till for-
dldrar, som fdr barn med Cornelia de Langes syndrom, bor utfor-
mas,

Jag tycker att det hdr @r en mycket lasvdrd, och lattlist,
skrift, som verkligen angdr alla omsorgspsykologer,

Las och begrunda,;

Ann Bakk

VILL DU KUPA NAGON AV DE RECENSERADE SKRIFTERNA?

Socialstyrelsen anser 1978:1 kan kopas i bokhandel eller be-
stdllas hos Liber distribution, 162 89 VALLINGBY,
Tel: 08-89 01 20, 1

Abrahamsson-Soder: MAKTEN OCH VERKSAMHETEN kan rekvireras fran

Stiftelsen ALA, Box 5410, 114 84 STOCKHOLM,
Tel: 08-60 82 84,
Priss 20:=

Hermansson, Ylva: DIAGNOS - PROGNOS kan bestdllas frin Projekt
Mental Retardation, Psykologavdelningen, Forskningskli-
niken, Ullerdkers sjukhus, 750 17 UPPSALA, Pris: 10:-
Tel: 018 - 10 00 00 - ankn 500,
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MEDICINSKA Bockerna under rubriken Omsorg blir allt flera,
OMSORGER OM Linge fick Omsorgsboken fungera som allmin upp-
UTVECKLINGS=- slagsbok och heltdckande for amnesomrddet, Den
STORDA senaste tiden har nya bGcker publicerats, De

presenterar "smalare amnen", men grundligt be-
skrivna, Jag tdanker pd flera bdocker, som behandlar foraldrarnas
situation (Eriksson-Hall, Gustafsson-Alm) och pd Rprens bok kring
gruppsamtal med utvecklingsstorda, I den allra nyaste boken &r
det nu dags for de medicinska aspekterna, 11 forfattare har sam-
sats om 240 sidor, Karl Grunewald stdr som huvudredaktér, Bokens
?amn: Medicinska omsorger om utvecklingsstorda, Natur och Kultur
977,

Boken behandlar bl a orsaker till utvecklingsstdorning, motoriska
handikapp, personlighetsutveckling, psykiatriska komplikationer,
medicinska utldtanden, intyg och bedomningar,

Jag 1dt en hemforestdndare, en vdrdarinna och en kurator ldsa bo-
ken, Boken fick ocksd 1igga en vecka ute pd en vadrdavdelning, Vad
hdnde? Den 1dnades, men det var 1dtt att avgdora av vem, Det var
de redan intresserade och allmint kunniga,

Vad tyckte man om boken? Allmant: Den dr bra, Det gdr dock inte

att ldsa den fré&n pdarm till pdarm, For detta dr spridket for svart
och kapitlen for grundliga, Det verkar som de flesta forfattarna
velat fd med precis allt och litet till om sitt speciella amne,

Alla ansdg att boken fyller sin framsta funktion som handbok -

mojlig att s18 i och att vid behov ldsa aktuella avsnitt ur, Ka-
pitlet om epilepsi hade alla ldst, Har uppskattades de konkreta

rdden under rubriken: Hur du tar hand om en person med krampan-

fall, Daremot ifrdgasattes de 31 sidorna om hjdrnans utveckling,
Detta kapitel kunde ha utgdtt,

Ett bra sdtt att anvanda boken dr som grupparbete till avdelnings-
konferens, Ndgon eller ndgra fdr i uppdrag att redogdra fior ett
avsnitt, Till ndsta konferens behandlas ett annat kapitel, o s v,
Ndgon tyckte att sdrskilt intressant var redogdrelsen i boken

for den utvecklingsstdordes rattsliga handlingsforméga, Hir behand-
las bl a dktenskapshinder, sterilisering och abort, En annan pe-
kade pd att bilderna i boken var mycket viktiga, De gjorde det
latt att komma in i texten och gav kdnslomidssiga kvaliteter &t
objektiva fakta, Registret ger ledtrddar, liksom litteraturhian-
visningarna,

Speciellt viktigt ansdg man det vara att boken s& grundligt tar
upp psykiatriska komplikationer hos barn, ungdomar och vuxna ut-
vecklingsstorda, Ndgon menade att detta ofta uteldmnas i ldro-
bocker, De medicinska erfarenheterna dr stora, Forskning pigédr
som ger nya ledtrddar till uppspdrning och profylax, Men ofta
upplever vi i det dagliga vdrdarbetet att ingen klar diagnos kan
stdillas och framfor allt: ingen 100-procentig behandling kan sit-
tas in, Vi fdr soka oss fram, Hit hor beteendestdorningar av va-
rierande svdrighetsgrad, Vdrdarbetet kanns ofta tungt och resul-
taten d@r blygsamma,

Boken Medicinska omsorger dr unik sdtillvida, att den siatter
vdrdarbetaren i centrum, De, som ldser den, kdnner det, Vi tyckte
alla att det basta i boken var Karl Grunewalds férord, Har pdpe-
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kas att det inom omsorgerna stdlls allt storre krav pd den be-
handlande personalen, At dem &r enbart det bdsta gott nog,

Har har nu skrivits en bok, som behandlar det senaste inom det
medicinska omrddet,

Vi har bara att ta for oss,

Karin Attius

Psykisk utvecklingsstorning dr framfor allt en social foreteelse
och samhdllets omsorger om utvecklingsstdorda s&ledes vdsentligen
en social verksamhet,

Inom omrddet har under senare &r publicerats &tskilliga rappor-
ter, forskningsresultat och redovisningar dgnade 8t olika socia-
la, pedagogiska och psykologiska problemstdallningar,

Det har ddremot varit mera tunnsdtt med skrifter i medicinska
omsorgsfrigor, Detta kan méjligen sammanhd@nga med en troligen
ganska utbredd och pid sitt sdtt forstdelig aversion mot den s k
"medicinska modellen",

Aven om ett sddant avstidndstagande sdledes kan anses vara mycket
motiverat, kan det dock innebdara att man "kastar ut barnet med
badvattnet", Bland allt annat dr nidmligen psykisk utvecklings-
storning ocksd ett medicinskt fenomen och inte minst pd de s k
tilldggshandikappens omrdde dr det angeliget att bidde utdka

virt vetande och battre sortera och ordna det vetande vi redan
har, Mojligheterna att bdttre balansera ett omrides betydelse
och inflytande okar med dkande kunskaper inom omrddet, inte
tviartom,

Vad som hittills varit publicerat om medicinska omsorger i Sve-
rige har varit uppdelat pd ett stort antal, ofta hogt speciali-
serade smd publikationer med sndrigt sprdk och ringa tillging-
lighet,

Det dr mot den bakgrunden man varmt vdlkomnar boken "Medicinska
omsorger om utvecklingsstorda", redigerad av Karl Grunewald och
med elva medforfattare,

Boken riktar sig till medicinsk omsorgspersonal av alla katego-
rier men ocksd till socialarbetare, psykologer och fordldrar,

En sddan heterogen "m&lgrupp" stdller stora krav pd dversiktlig-
het och sprdklig klarhet, Det dr ddrfor glddjande att det ar b1l
a pd dessa punkter boken har sina stdorsta fortjanster, P3d ett
resonerande, sakligt och ofta l1dttbegripligt sprék redogdor boken
for mdnga facetter av omsorgsverksamhetens medicinska del,
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Det dr utomordentligt att man trots den relativt populira
framstdlliningen lyckats att inom drygt 200 sidors utrymme
komprimera s3 mdnga fakta frdn si minga, sinsemellan oli-
ka omrdden,

Boken behandlar bl a orsaker till psykisk utvecklingsstor-
ning, hjdrnans utvecklingsbiologi, komplicerade drftlig-
hetsforhdllanden, olika kliniska syndrom knutna till psy-
kisk utvecklingsstdorning, motoriska tillaggshandikapp, e-
pilepsi, horsel- och synskador, barn- och vuxenpsykiatris-
ka problem inom omsorgerna, hialsovdrd och tandvérd,

Jag finner det ganska givet att en av de viktigaste forut-
sdttningarna for att pd 1dng sikt kunna &stadkomma besté-
ende kvalitetsforbdttringar inom "omsorgsvdrden" &r en i
forhdllande till idag kraftigt utbyggd och intensifierad
utbildning av den personal, som arbetar ndarmast de utveck-
lingsstorda,

Det dar for mig en sjdalvklarhet att diverse "experters"
kanske frdmsta uppgift dr att bidra till en meningsfylld
sddan personalutbildning,

Det &r uppenbart att boken "Medicinska omsorger om utveck-
lingsstorda" kommer att fylla en viktig funktion i detta
arbete,

Det dr ocksd min forhoppning att en redovisning av dagens
faktiska medicinska kunnande p& olika omrdden kan bilda
sakligt underlag for diskussioner i skilda, kontroversiel-
la fragor,

Sdledes finner jag det i hog grad angeldget att omsorgs-
personal av alla kategorier och fordldrar tar del av re-
dovisningen av den genetiska forskningen och betanker vil-
ka komplicerade moraliska problem den medfdr,

Det dr viktigt att vi fdr diskussionen om den prenatala
diagnostikens existensberdttigande innan den medicinska
forskningen i all tysthet har sprungit forbi opinionen,
Bertil Wik

omsorgsoverldakare i AC-1dn

I anslutning till Bertils sista tvd stycken i
recensionen ovan hdnvisas ldsaren till blan-
karen p& sidan 27 i detta nummer just angdende
planerna pd ett temanummer kring den prenatala
diagnostiken,




POMS' ordforande har ordet

Till alla pomsare.

Snart gdr min tid som ordforande i POMS ut. Traditionen bju-
der att man i sddana fall presterar ndgra sammanfattande ra-
der,

Jag visste litet vad jag gav mig in i ndr jag accepterade ord-
forandeskapet, under stark inverkan av en taxi som vidntade pé

att ta mig till en fordldratrdff, mycket forsenad och irrite-

rad av telefonsamtal "i sista minuten",

Starten blev ocksd av mdnga skdl jobbig men med fina ingredi-
enser i form av nya kontakter inom och utanfor styrelsen. Det
har t ex varit mycket roligt att komma ndarmare KOMS och jag
tror att vdr gemensamma kretsindelning kan bli en god grund
for samarbete bl a kring lagfrdgorna, som jag vet blir en
stor och viktig uppgift for POMS m f1 under den ndrmaste ti-
den,

Vir fortbildning d@r ett annat sddant omrdde, som det borjat
handa en del omkring,

Styrelsearbetet har gradvis blivit mera stimulerande och
grupparbetet har givit mycket = det vill jag garna formedla,
for att flera skall kdnna for att engagera sig i sddana upp=-
gifter, Tillfdlliga arbetsgrupper hoppas jag att den nya sty-
relsen kommer att satsa mycket pd: T ex for en fordjupning av
diskussionen om vdra relationer till Sveriges Psykologfdrbund,
ndgot som forefaller ha fadtt storre betydelse pd senare tid.

Jag hoppas att mdnga pomsare kommer att tdnka vidare p& den
prenatala diagnostikens problem/konsekvenser och att vi kan
fd debatt i dmnet i POMSbladet och pd& ndgon kommande konfe-
rens, Det forefaller mycket angeldget att i det sammanhanget
mota representanter for flera yrkeskategorier,

Slutligen: tack for de hdr drens erfarenheter - inte minst
tack till de Oovriga i styrelsen!,

Lyckonskningar till den nya styrelsen.
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B IR A apeelln IDAL TG
N0 DOINN @unngqpn@qemn&n

Under denna dterkommande rubrik
tar vi in sddant som vi sjalva
eller insdndare funnit vara BRA
eller DALIGT inom omsorgsvarlden,

Kom gdrna med egna hidrag. Skriv
eller ring och berdtta vad Du
tycker dr bra eller daligt inom
Ditt arbetsfdlt.

+' P& ett sjukhus i Stockholm foddes en flicka i augusti

1977, Hon &r microcephal och lider av sd svdrt hjartfel
att ldkarna efter forlossningen meddelade fordldrarna
att hon inte skulle kunna leva ldnge, Fordldrarna blev
sd djupt chockade av detta meddelande och av flickans
utseende - hon var svadrt vanstdlld ndr hon foddes -
att de inte kunnat formd sig till att ha ndgon kontakt
med sin dotter,

Maria =- spm flickan heter - har sedan fodelsen vér-
dats pd ett sjukhus, Hon dr mycket svdrskdtt p gr a
hjartfelet, Hon mdste t ex sondmatas i mycket 18ngsam
takt for att inte krdkas upp det hon fdr i sig. Hon kan
ha 1dnga skrikperioder,

Emellertid har Maria utvecklats fint under det halvdr

hon levat, Hon &r numera mycket sot att se pd och hon

har borjat kunna dta litet mosad mat och dr Gverhuvud

taget lattare att skota, S& sjukhusledningen har begért *
att hon skall flyttas till ndgon av omsorgsnamndens in-
stitutioner,

Men ndr detta kom pd tal meddelade den sjukskdterska,

som haft hand om Maria sedan hon foddes, att hon ville
b1i fostermamma &t flickan, Enda problemet var ekonomin,
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For att skdota Maria hemma midste hon ta tjanstledigt och
hon var beroende av sin 10n,

Man gjorde en vanlig fosterhemsutredning och sedan en
framstd1ining til11 omsorgsnamnden att sjukskoterskan

madtte f4& full 16n under sin tjdnstledighet for att ta
hand om Maria,

Och framstdllningen bifd11s: Omsorgsnimnden betalar sjuk-
skoterskelonen, Maria slipper komma till en stor institu-
tion, Hennes fostermamma vet vad hon gdr, Hon vet att
Maria d@r utvecklingsstord och att man inte kan s&dga hur
langt hon kan utvecklas, Hon vet ocksd att Marias hjdrt-
fel @r svdrt och att man inte kan sdga hur linge hon kan
leva, Men hon har fdast sig vid Maria och har inte kunnat
handla annorlunda a@n hon: gjort,

Inga Sommarstrom |

Bra dr att omsorgsnamnden i Vdrmlands 13dns landsting in-
ser behovet av psykologer inom omsorgerna,

Detta har inneburit att antalet psykologer p& 1,5 &r har
utokats frdn 3 till 8 (alla dock inte heltidstjanster),

Detta som ett led i strdvan att bilda distriktsteam for

utflyttning i distrikten,

Bo Kahnberg

Det ar d4d1igt att barn, som gdr i omsorgens egna forskolor,
inte fdr vara kvar ddr dven under sommaren, Eftersom for-

skolorna lyder under skolorna stidnger de under sommarlovet
och det tycks saknas medel att forvandla dem till vare sig
daghem eller ndgon slags sommarverksamhet under denna tid,

I ett aktuellt fall, dar barnen ar gruppintegrerade i en
kommunal forskola, finns b3de lokaler och personal, som ir
beredd att arbeta under sommaren, Dessa barn idr mycket
vdrdkrdvande, De dr bdde fysiskt och psykiskt

svdrt handikappade, Men personal och barn har 1drt kinna
varandra vdl och deras samspel gdr sd8 fint, Och vad det
betyder for barnen sjdlva och for fordldrar och andra fa-
miljemedlemmar kan inte nog uppskattas,

Nu kommer ett tre médnader 1dngt uppehd11 i denna tillvaro,
Fordaldrarna mdste ta till semester och tjanstledighet for
att klara sommaren och till hdosten borjar s& en ny anpass-
ningsperiod for barnen,

Inga Sommarstrom
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Kalendarium

International League of Societies for the Mentally Handicapped

7th World Congress, 1 - 6 oktober 1978 i Yien,
Huvudtema: Valmdojligheter/alternativ

Temata for dag 1: Hur ge valmojligheter d@ven for de mest gravt
handikappade/For mycket eller for litet
hjalp?/Vem lyssnar?/Att utveckla sjalvmedve-
tenhet/Citizen advocacy/Risktagandets varde/
Sjdlvforverkligande

Temata for dag 2: Familjen - den utvecklingsstirdes starkaste
stod/Att balansera familjemedlemmarnas behov
/Prenatala valmojligheter/Samarbete mellan
familjer/Fordlder-till=-fordlder-program/Ut-
bildningsmdjligheter

Temata for dag 3: Fordldern som medlem i det tvdrfackliga tea-
met och i planeringsgruppen/Fackmannen som
medlem i den frivilliga organisationen

Temata for dag 4: Modeller for frivilliga insatser/Frivilliga
grupper i samhdallet som initiativtagare till
dtegdrder,

For program, anmaliningsblankett m m skriv till Byrd LA 2, So-
cialstyrelsen, 106 30 STOCKHOLM eller ring 08/14 06 00,

Efter 1 juli hdojs kongressavqgiften, Hogst 1,500 deltagare,

Ndsta nordiska psykologkongress planeras dga rum vdren 1979 pa
Island, Nasta &r dr det internationella barn-dret, Temat dr dar-
for givet, P3d Sveriges lott har fallit temat Barn med sarskilda

behov, Omsorgspsykologer finns med i planeringen, Mer i kommande
nummer,

Ndsta NFPU-kongtgss skall ocksd avhd1las pd Island: den 7 - 9

auqusti, Mer om denna konferens ldngre fram,

Den kolliderar nastan med IASSMD"s femte internationella kongress
som blir 1 = 7 augusti 1979 i Jerusalem, Temat dr "FRONTIERS OF
KNOWLEDGE", Forhtjd anmdalningsavgift efter 1 maj 1979, Sista an-
mdalningsdag for foredrag etc dr den 1 januari 1979,

Tipsa oss gdarna om andra, intressanta kongresser m m,
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MEDDELANDEN

Vi hdlsar foljande nya medlemmar valkomna:

Heléne Strandberg, Linnéavigen 4, 141 41 HUDDINGE
Solveig Bromander, Mjolnargatan 3:18, 753 23 UPPSALA
Margareta Appelqvist, V, Raden 70, 652 27 KARLSTAD

Aktuella adresser, telefonnummer m m fogas till verksamhets-
berdttelsen, som dverlimnas i samband med drsmétet,

KRETSNYTT Utdrag ur stadgegrunpens forslag: § 10
Det forsta styrelsemdtet for dret samt det forsta
motet efter drsmotet bor utformas som ett plane-
ringsmote tillsammans med kretsomrddesrepresen-
tanterna, Vid dessa till1fdllen bor sarskild ton-
vikt ldggas vid kretsarbetet,

S3 hdr dr laget:

Sodra kretsen: Ake Hulenvik (ersittare: Metta Wignell)

Vdstra kretsen: val pigér

Ustra kretsen: val pdgér

Mellansvenska kretsen: Peter Brusén (ersdttare: Roger Bergkvist)

Norra kretsen: Bo Westergdrd (ersdttare: Leif Stromsten)

DU KOMMER VAL IHAG ATT

meddela kassdren och/eller redaktionen nir Du indrar adress?

53

MOTOFFENSIV ... 5
(forts fran sid 15) NXSTA STYRELSEMUTE

SR dger rum den 31 maj
kommer att réra S1g om stora var-

den i bada fallen. BA. DaRackode folks
Men det blir en hard kamp. I for- - hdgskola
sta hand giller det for oss i handi-

kapprorelsen att formulera vara med borjan omkring

krav pa bestimda rdttigheter och klockan 19,00,

sen Overtyga andra. Det hir 4r av-

sett att stimulera till en debatt i ett Matet dr oppet for
stort &mne.

; alla intresserade
Richard Sterner
medlemmar,




Att handleda
L]

— mot utveckling genom ~

® o n | N
utbildning Antligen har!
Hall, Aina red. (1976)
I yrken’dédr man arbetar med ménniskor — i vird- -
yrken, personalarbete m.m. — kommer man ofta i MANUALTIED
kontakt med handledning som utbildningsmetod.
Handledningens utformning kan betyda mycket for
den personliga utvecklingen och utvecklingen av
yrkesrollen.

Om handledningsproblematik — var, nir och hur
man kan anvianda handledning — handlar denna
bok. Den innehaller sex olika avsnitt — Inledning
(Ake Jerkedal), Teoretiska synpunkter pa handled- :
ning (Viviane Janson), Personalstddjande och per- R Cene s e o5
sonalutbildande verksamheter (Siv Boalt-Boé&thius), Wﬂf} 0X L};T“. e |
Handledning i klientarbete (Inga Sylvander), EL%EUW ﬁf—’:“;—*‘f%""i"}ﬁf e e
Kiénslomissig inldrning genom handledning (Emmy Ik v
Gut) och Personalgruppsarbete i skolan (Dan

Stiwne). R

' P g
753-002 Att handleda. 84 sidor 35:—

Psykiskt utvecklings-
hiammades forstand
Kylén, Gunnar (1974)

Det utvecklings- och forskningsarbete som redovi-
sas 1 denna doktorsavhandling har utforts vid FBU:s
forskningsstiftelse ALA, dar Gunnar Kylén ir forsk-

WISC - manualen

ningschef.

Ur innehillet: Teoretisk orientering; Personlig-
hetens struktur och dynamik; Utvecklingshimma-
des psykologiska sirdrag; Undersdkning av kvalita-
tiva och kvantitativa forstindsstrukturer hos ut-
vecklingshimmade; Néigra praktiska konsekvenser
av forskningen.

749-000 Psykiskt utvecklingshammades for- 55:—
stand. 296 sidor

Denverskalan

Denverskalan ir ett hjilpmedel for en forsta be-
ddmning av barns utvecklingsniva. Skalan dr konst-
ruerad for att anvindas av personer som inte har
fackpsykologisk utbildning, men som @nda i sitt
arbete har att gora beddmningar av barns utveck-
ling. Som exempel kan ndmnas likare, sjuksko-
terskor, kuratorer och forskollirare.

105 uppgifter uppdelade i fyra omriaden: Person-
ligt-socialt, Finmotorik-adaptivt, Sprak samt Grov-
motorik. Redovisning i percentiler. Amerikansk
standardiseringsgrupp om 1.036 barn i ldrarna 0-6
ar

43-001 Manual till Denverskalan 50:60

(1977)
43-002 Material 77—
43-003 Skattningsformuldr*®, block 55:—
om 25

Den fjirde upplagan av den svenska ma-
nualen till WISC har utkommit. Den har
genomgétt en omfattande revision och kom-
plettering.

Du far bl. a. det hédr i den nya manualen:

[0 Nya validitetsdata

[0 Stérre normgrupper

[0 Normtabeller for aldersgrupper
[ Fler svarsexempel

Dessutom har vi utfért ett omfattande sta-
tistiskt kontrollarbete. Siffrorna ar darfor
sidkrare nu. Nastan hela kapitel Il har ny-
skrivits och partierna om extrafrdgor i ka-
pitel Ill har fortydligats.

Den nya manualen har samma artikelnum-
mer som den gamla, 30-001, och kostar kr

100: —.

Moms och exp.-avgift tillkommer.

PsykologiForlaget ab

Box 461, 126 04 Hagersten

1
!

- —

B —— —



POMS
ladet

. Organ for foreningen
Psykologer inom omsorgsverksamheten

TEMANUMMER

detta nummer bl a

TEMASIDOR kring prenatal diagnostik
faktabakgrunder, intervjuer, fordldraroster m m

frdn junikonferensen
rapporter, resolutionen, presskommentarer m m

om omsorgskommitténs rapport
fordelning av remissarbetet, presskommentarer m m

bra och ddligt inom omsorgerna

inbjudan till POMS” X:e konferens i november 1978

Nr 33 September 1978




Kdra lasare,

stimulerade av den handgripliga uppskattning POMS-
bladet rénte vid drsmotet, dir redaktionen fick fornyat fortro-
ende dnnu ett &r, kommer vi hir med hostens forsta nummer. Som
Du snart skall midrka dr det til) overvdagande delen ett temanum-
mer kring prenatal diagnostik., Den ndarmaste orsaken till detta
dr att POMS fitt medel fran Socialstyrelsen till dnnu en arbets
konferens, som vi bestimt skall handla om prenatal diagnostik
(1ds mer om detta pd sid 65). Temasidorna vill ge Dig bdde fak-
takunskaper och glimtar frin de senaste midnadernas pressdebat-
ter,

Om intresset for konferensen blir s& stort som madnga tecken ty-
der pd kan det bli nodviandigt att dubblera den, Om Du ir intres-
serad av att deltaga i var (darfor att Du inte kan i hést eller
darfor att Du inte kom med denna férsta gdng), dr det viktigt
att Du markerar detta pi anmdiningshlanketten och skickar in

den, Det underlittar arbetsgruppens planering avsevirt,

Vi @r glada att vi fatt gehdor for var onskan om illustrationer
i tidningen, De fina teckningarna i detta nummer svarar kolle-
gan Barbro Lindquist i Halmstad for,

Att sammanstdlla temanummer har Hven tidigare varit redaktionens
ambition, Samverkande orsaker ledde till att ett planerat num-
mer kring psykotiska barn inte kunde komma under viren. Men vi
dr alltjamt intresserade av att hdora fran Dig vad Du kdnner vore
sdrskilt angeldget som tema. Skriv eller ring.

Med tidigare POMSblad har Du alltid fatt protokoll fran styrel-
seéns sammantrdden, Med hdnsyn till att varje styrelsemote i
princip stdr dppet for alla medlemmar (som pd detta satt kan fa
en uppfattning om vad styrelsen arbetar med) och till det numera
stora medlemsantalet i foreningen, beslots pd drsmotet att det

i fortsdttningen skulle ricka med att tidningen publicerade ett
neferat av viktigare hindelser pi motena. Det forsta &dterfinner
Du pd sid 8, "styrelsens sida".

God ldsning dnskar Dig redaktionen

ANTVRYS




Funderingar efter Karlskoga

Det foreslogs (under konferensen)

att ndgon nybliven omsorgspsykolog

skulle skriva i POMSbladet om sina

intryck frdn konferensen. Ett bra

forslag: Som relativt gammal om-
sorgspsykolog (bdrjade inom omsor- 2
gerna vdren 1970) tdanker jag for-

soka formedla mina funderingar,

Innan jag dkte till Karlskoga i &r
var jag oerhdrt stressad, tyckte
knappt jag hade tid att &ka alls.
Ho611 pd att drunkna i omsorger -
som man gor ndr man skall tacka upp
ett halvt 1dn som psykolog. (I dr-
lighetens namn bor kanske tillaggas
att arbetssituationen kommer att
forbdttras om nidgra manader, nir vi
far fler tjdnster besatta.)

Efter Karlskoga kdnns det pd ett helt annan sitt. Jag tycker
verkligen att jag har fatt nya krafter.

Torsdagens anforande om psykoterapi for utvecklingsstorda be-

kraftade dter det vi ju i och for sig vet s& vdl - att det ‘D
gdr att utveckla acceptabla livsformer iven for vuxna utveck-
lingsstorda med kanslomidssiga och/eller sociala storningar,

De modeller man arbetar efter i Stockholms 1in kommer att f&

stor betydelse dven for oss andra ute i landet. Det &r viktigt

att vi hdller oss vil informerade si&vil betriffande framsteg .
som motgdngar for att kunna anvianda den kunskapen vid plane-

ringen p& hemmaplan. I mitt hemlandsting skickas fortfarande

manniskor till specialsjukhus i brist pd ldmpligt boende och

rimlig sysselsdttning.

P& torsdagseftermiddagen diskuterade vi i vir grupp de vuxna
utvecklingsstordas frigorelse fran foraldrarna. Vi talade om
hur 1dtt det dr for oss att i detta sammanhang hamna i ett mot-
satsforhd1lande till fordldrarna och hur detta blir ett hinder
for frigérelseprocessen,

Kvallens skapande dramatik upplevde Jag som en trevlig form av
samvaro, Samtidigt skrammer utvecklingen, att vi mer och mer
maste ta till sddana hjdlpmedel i vdrt kontaktldsa samhille
for att vdga umgds annat &n helt ytligt. Vi borde nog fundera
mer ingdende kring vad det stdr for att vi har fatt en si stor
efterfrdgan efter verksamheter typ skapande dramatik!




P& fredag formiddag var det tillsynsmyndigheternas tur., Mitt
intryck av Karl Grunewalds och Lennart Wessmans h&11ning till
oss i Karlskoga 1978 dr att de upplever oss omsorgspsykologer
som en viktig pdtryckningsgrupp, men att de 1likval inte vidgar
lita pd att vi klarar av att std p& egna ben, med en egen,
sjdlvstandig profil,

Annars borde vdl motet med Karl=0lof Andersson fré&n Omsorgs=-
kommittén p& l1drdagen ha visat att det inom vér grupp finns

sdvdl formdga till kritiskt tdnkande som gedigna teoretiska

och praktiska kunskaper forankrade i forskning och arbete pé
fdltet.

Mdnga har sdkert i likhet med mig kommit fram till ett klart
stdllningstagande sedan Jamshdgskonferensen hdsten 1977 be-
traffande dversynen av omsorgslagen, I Jiamshog kidndes det ritt
forvirrande med alla diskussioner for och emot ett bevarande
av omsorgslagen, Nu framstdr det som helt klart att vad de ut-
vecklingsstorda behdver i en tid av ekonomisk kris ar en for
huvudmannen tvingande sarlagstiftning, som garanterar en till-
fredstdllande livssituation, Minga forbdttringar bor goras
jamfort med nuvarande lagstiftning, inte minst betraffande de
gravast utvecklingsstorda vuxnas boende cch sysselsdttning. Nu
ndr vi har kommit fram till en stdndpunkt tror jag att vi har
en viktig och sdkert jobbig tid framfor oss. Jag tror att det
vore en fordel om vi kunde samarbeta med omsorgskuratorerna i
dessa frdgor, Och finns det progressiva lakare som stiller si
pd samma sida dr det bra,

Bertil Wiks korta anforande om prenatal diagnostik, som avslu-
tade konferensen, blev kanske en vdckarklocka for midnga. Det
dr hotfullt att i en tid av ekonomisk kris diskutera att ta
bort de utvecklingsstdrdas lagstiftade rdattigheter, prenatal
diagnostik mot bakgrunden av bland annat ekonomiska argument,
dodshjalp m m,

I detta perspektiv, varfor dd min optimism? Jo, efter Karlsko-
gakonferensen dr jag dvertygad om att vi madste och formdr kam-
pa mot denna dystra samhdllsutveckling!

Nykoping den 4 juni 1978

Sylvia Milchert

000000000000 000000000000000000008000000000000000000000000000000000000

‘
Konferensrapporten ;

frdn Karlskoga-motet kommer att distribueras inom kort till
samtliga medlemmar, alltsd dven till dem som inte deltog!



DN 6/6 -78

Gliddjenatt

Hon ser dem pa avstdnd re-
dan nir taxin svilnger in mot
konferensstiillet, som mérka
klungor p4 lingens klorotyll. De
sitter i griiset i den thtnande
skymningen och #ter ost och
‘l':iex och dricker vin, Mycket

n.

Till vard arbetar de med
en av de sviraste uppgilter ett
lnsamt, inriktat samhille er-
bjuder: att hiivda de utveck-
lingsstBrdas, de allra oltinsam-
mastes, riittigheter. Nu kopplar
:e av efter en ling konferens-

.gom n dansar, nej
flyger d:.gvml?;mr griistunet |
fSrsommarnatten. Huldreha-,
ren svajar i biiljande rinflclm-.
"In the summertime, sai along
with us...” hickar en higtalare,
upprymt i ett finster.

En beteendevetare gir runt
och frdgar alla om de vill gifta
sig med honom. !

Det vill ingen, just da. -

Klockan tvd vaknar hon av
att dbrren till hennes rum ska-
har vildsamt, samtidigt som
négon [Brsbker ta sig in genom
finstret. Hon sover naken, ef-
tersom det r mycket varmt,
och drar reflexmiissigt ticket
Bver sig. Det iir den kiinde psy-
kologen som glémt¢ bort att han

tt sitt rum till henne och vill

omma in,

Just dd gér ett tjoande litet
mn' fér att bada. Det birjar

sna Gver sjbn.

— S& mycket dngest i arbe-
tet... och sd denna gliddje, téin-
ker hon sSmnigt och somnar

om.
Hon Hiskar dem, allihop.




Vid POMS™ konferens i juni 1978 antogs féljande resolution:

Vi, ett dttiotal psykologer inom omsorgsverksamheten, for-
samlade till konferens i Karlskoga, har enhdalligt antaqit
foljande resolution:

Psykiskt utvecklinqgsstdrda medborqgare dr en maktlds

grupp i samhdllet, Det dr diarfor helt nodvandigt att
de tillforsdkras rdattigheter genom en detaljerad och
for huvudmannen tvingande lagstiftning, Detta ar spe-
ciellt viktigt i tider av ekonomisk dtstramning,

Omsorgslagen, som garanterar utvecklingsstorda vissa
rittigheter, dr f n foremd1 for en Gversyn av Om-
sorgskommittén, Lagen har visat sig beframja utveck-
lingen av goda omsorger for utvecklingsstorda. Vi be =
farar att ekonomiska overvdganden styr omsorgskommit-
téns arbete. Det &r oacceptabelt om oversynen resul=
terar i en lagdndring, som medfdor risk for forsimra=-
de villkor for utvecklingsstdrda,

Vi krdver alltsd bibehd1llen, men forbdattrad, sirlag-
stiftning,

1978-06-03

“Lagstifta om

utveckls ngsstordas
rdtt till arbete”

KARLSKOGA (TT) - De utvecklingsstérda &r mer #n andra
ménniskor beroende av att ha arbete och sysselsiittning. Jag &r
diirfér beredd att genom lagstiftning befrimja de utvecklingsstér-
das méjligheter att f4 arbete.

Det sade Karl-Olof Andersson, ordférande i omsorgskommittén,
som { narbetar med en dversyn av omsorgslagen, vid en konferens
f6r omsorgspsykologer pa sondagen.

Vid konferensen uttalade sig de ca 80 psykologerna for att §ver-

synen av omsorgslagen inte resulterar i en lagéindring som medfér
i risk for forsimrade villkor fér utvecklingsstérda.




Ge l;andikappade
laglig riitt till jobb

Frdn Dagens Nyheters
utsinde medarbetare

KARLSKOGA, séndag

Lagstadgad ritt till arbete for
handikappade.

Det kommer den statliga om-
sorgsutredningen att foresla i sitt
betédnkande, som viintas komma
tidigast hésten 1979,

- Rétten till arbete &r viktig for
alla. Men den &r énnu viisentliga-
re for den handikappade #nfér
den icke-handikappade. Dirfér
dr det nodvindigt att lagstifta om
den rétten.

Det sdger omsorgsutrednin-
gens ordférande, Karl-Olof An-
dersson (c) till DN.

Omsorgsutredningen, tillsatt
av socialminister Rune Gustavs-
son (c) i fjol, kommer inom kort
med de tva férsta rapporterna.
En rapport handlar om de fler-
handikappades situation. Den
andra &r en kartlaggning av hur
samhéllets omsorg om de psy-
kiskt utvecklingsstirda fungerar
vad giller boende, undervisning,
arbete och fritid. Rapporten tar
ocksa upp de olika personalkate-
gorier som arbetar med psykiskt
utvecklingsstérda.

I augusti kommer en tredje
rapport som handlar om de psy-
kotiska barnen, som enligt utred-
ningsdirektiven bér omfattas av
en kommande lagstiftning.

Mycket aterstar

Kartldggningen visar att det
fortfarande, tio &r efter omsorg-
slagens tillkomst,  Aterstar
enormt mycket att géra for lan-
dets 36 482 psykiskt utvecklings-
storda:
eBara 5700 vuxna utvecklings-
storda, dvs 24 procent bor i egen
bostad eller inackorderingshem.
38 procent bor pa vardhem,

¢13 procent av de utvecklings-
storda deltar inte i nAgon daglig
verksamhet.

o En undersikning i Stockholms
lén visar att mer é&n B0 proc av
vérdbitrddena och 30 proc av var-
darna inom omsorgerna saknar
lamplig utbildning.

Maste fa kosta

Utslaget per invAnarna kostar
omsorgerna i dag ca 250 kr per 4r.

"] en situation diir samhiillet
noggrant mdste prioritera refor-
minsatserna ser omsorgskom-
mittén inte desto mindre som
frimsta uppgift att (Srbittra si-
tuationen f6r de handikap p-
per och individer som Eo -
mittén [att utmdnlngsup?dru
fér, oavsett om reformférsiagen
kan f4 ekonomiska konsekven-
ser” fastslir omsorgsutrednin-
gen i en slutklim | kartligg-
ningsrapporten.

Den slutsatsen far ses som ett
svar pé en passus i utredningsdi-
rektiven som véllat stor oro och
misstinksamhet mot utrednin-
gen bland de grupper som arbe-
tar med de utvecklingsstirda:
"Kommitténs dvervidganden bor
goras mot bakgrund av det an-
stringda samhillsfinansiella la-
seL"

Omsorgsutredningen &r utred-
ningen som ingen vill ha. Det
finns en utbredd enighet i de be-
rérda grupperna kring att behal-
la 1968 &rs omsorgslag med vissa
justeringar.

Arbetet i utredningen &r ocksé
starkt splittrat och konfliktladdat
mellan de sakkunniga, bl a medi-
cinalrddet Karl Griinewald och
siirskoleinspektér Lennart Wess-
man & ena sidan och politikerna &
den andra.

— Den hér misstron &r ett
stort problem. Méalet for utred-
ningen méste vara att gora det
béttre for de utvecklingsstorda,
séiger utredningens ordforande
Karl-Olof Andersson.

Inom POMS, Psykologer inom
omsorgsverksamheen, &r man
inte dvertygad om det. I helgen
hade man en konferens 1 Karl-
skoga och dér uttrycktes p4 mén-
ga sitt den misstro psykologerna
kénner mot utredningens uppsat:

— Du har inte sagt ndgonting
om négonting, och det foérstirker
den konspirationsteori som finns
och som gar ut pa att det sitter
jurister pA departementet och
har lagforslaget férdigt, medan
kommittén driver ett spel av op-
penhet, sa sociolog Marten Soder
till Karl-Olof Andersson, som
deltag i konferensen.

DN
5 juni 1978

— SN TEd bivatt det’

ér khnspiration pd géng. Vad

man gor nu ér att stélla ut demo-

kratiska kulisser, séiger Bertil

Wik, omsorgsiverlidkare i Vister-
ttens lén.

— Farhdgorna ér helt ogrun-
dande. Men man har partipoli-
tiskt helt medvetet skjutit in sig
frén vinsterradikalt hall, séger
Karl-Olof Andersson:

Varfor behévs dver huvud ta-
get en omsorgsutredning? Karl-
Olof Andersson:

Ny lag behovs

— Den nuvarande omsorgsla-
gen dr for institutionsinriktad.
Den séiger att det ska finnas cent-
rala virdhem, men det ér vi inte
sikra pa lingre. Den stéller ock-
s& andra handikappgrupper ut-
anfor.

— Antingen ska man utvidga
omsorgslagen att gélla fler grup-
per till en samlad handikapplag.

Eller ocksd ska den integreras
med kommande sociallag, hilso-
och sjukvardslag och skollagen.

— Mycket talar for att en fort-
satt detaljlag behovs — ett fast
och klart lagskydd vad giller rat-
tighetsforklaringar. men den far
inte vara sd detaljerad att den
laser och motarbetar fordndrin-
gar.

Manga forslag

Nar kartliggningsdelen v
kommitténs arbete nu &r klar
borjar jobbet med det som ska bli
ett betdnkande hoten 1979. Det
hiir ér négra av de forslag som nu
diskuteras i kommittén:
eDen nya lagen utvidgas till att
o.nfatta dven flerhandikappade
icke utvecklingsstorda och psy-
kotiska barn.

e Landstingen far det organisato-
riska och ekonomiska huvud-
mannaskapet for omsorgsverk-
samheten men kdper in sig hos
rimarkommunerna med tex
orskoleplatser.

T Rétten till arbete blir lagstad-
gad.

e Institutionsboende for barn i
slutna, stora grupper, avvecklas. I
stallet okas stodet och avlast-
ningsinsatserna till de hem och
losterhem som tar hand om de
utvecklingsstorda barnen.

e Nedlédggningen av stora vér-
dinstitutioner fér vuxna snabbas
pa.

e Okade undervisningsresurser,
bade for de utvecklingsstérda och
{or personalen i form av fortbild-
ning.

Négot kommer ocksa att handa
med den tillsyn over omsorgs-
verksamheten som socialstyrel-
sen skoter.

— Jag tror vi behéver en cent-
ral tillsyn i framtiden ocksa. Till-
syn av sig sjélv tror jag inte p4,
sager Karl-Olof Andersson.

Fram till forsta november sé-
ger sig omsorgskommittén val-
komna alla synpunkter pa kart-
laggningsdelen av sitt arbete.

BARBRO JOBERGER
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! ' 78-06-05 |

Aas | “Mitt liv blev ingen E
o ' dans pd rosor...” |
' |

Mamma till Per-Olof, 3 1/2 ar, I
som ér dovblind, I

"Hemma #ir jag bara bland
seende. Jag kiinner mig annor- |
lunda iin dom. Allt gir si sakia. |

oo
|

| Flerhandikappad ir méng-
| dubbelt drabbad, Av samhilless

m
B 8@ Minniskornas och

samh‘l“:e i ﬁ“ fackindelning som gor att m Jag blir sa litt stressad. Nr
1 t;ﬁ 450 utw : inte p:ssar itl:.é nagonstans, 01:: . :nk:e }lﬂl": lll;mt fort ll;dmm
andets eck- sorgskommitténs rapport om » lingrarna lyder
flerhandik de, k inte. Aven om jag vet hur |
lingsstirda har &ndrats en B SpRaS a0as Sotor ska gira i Inm det |

hel del och till det biittre
under de sista fem—tio
aren. Anda ér den rapport
om omsorger om psykiskt
utvecklingsstérda  som
omsorgskommittén &ver-
Iimnade i dag till social-

mini.stem en nedsldende

B @ Rune Gustavsson tillsatte for
knappt ett &r sedan omsorgskom-
mittén som skulle se éver den 10 &r
gamla omsorgslagen. Kommitténs
forsta rapport skall utgora ett un-
derlag fér debatten om hur vi tar
hand om vAra utvecklingsstérda
och hur lagen kan #ndras till det
bittre,

En rad experter har medverkat
och de olika avsnitten, som hand-
lar om boende, sirskolor, dagcent-
ra och fritid talar alla sitt tydliga
sprék:

Under de 10 &r de utvecklings-
storda har haft omsorgslagen som
trygghet har mycket blivit béttre
rent funktionellt. Men vi har miss-
lyckats i frAga om miinsklig och.
social kontakt,

Det ér numera ett kiént faktum
att en stor institution kan vara di-
‘rekt skadlig fér de utvecklings-
stdrda. Deras kinsloliv hélls i
schack av rigorfsa bestimmelser,
deras utveckling hindras av bris-
ten pé utbildad personal. Man kan
ocksd viinta sig att omsorgskom-
mittén hir s smaningom skall 8-
resla rejéla &ndringar.

B 8@ Men det finns mycket annat
som brustit och som inte dr s&
kiint,

Avlosningen av tillsyn fér kort
tid av utvecklingsstirda som vér-
das hemma skits daligt av de fles-
ta landsting. Manga skyller p& att
efterfrdgan av korttidsvard ér si
liten. Men det finns férmodligen
méngder av. ar till utveck-
lingsstérda barn som inte ens vet
att landstingen dr skyldiga demy
denna méjlighet till avkopplia.

Familjerna &ér ocks4 uselt ti
dosedda med kunnigt och miinsk-
ligt stod i krissituationer. Fakta
och siffror fAr de information om.
Men hjélp med att 16sa kénslo-
méssiga problem ges inte.

i nuﬂmti handlar om det.

|
gitt

dans pd resor”.

Karl, 58 &r, rérelsehindrad. |
40 ar felplacerad bland utveck-
| lingsstorda pa grund av sina

handikapp.
| "Jag

' hiirande”,
Hjalmar, dévblind.

lhrnpamrlnlelnidethﬁr

alla dessa virdhem har
menlem varit helt borta
' denna viirld. Det har inte
t att lgrmn eller umgds med
nidgon. D& kan ni sjlilva tinka
| er mitt liv. Det har inte varit en
|
|

D
Il:lnmr‘ niir det ringer
I péd dbrren fr jag har en vibra-
' mé‘br&lﬁchm. M:ln det :
n‘lOll som r
' dbrren. P4 helgerna ir en-
sam. Alla som bor i niirheten fir

"Sjukhusen dr s4 uppdelade

nte. Jag har s& dumma fing-

Senja, 27 &r, synskadad och l
utvecklingsstird. < '
"S4 sliger doktorn till mig att
Andreas aldrig

Niir jag kom hem
man hemma. Jag vet inte vad
som hiinde, jag vet bara att iag
skrek nér jag kom hem och sa
hemska saker till honom.
var en fi 11, det hiir.
ringde sjukhuset i Malmé
kviillen och sbkte den doktor |
som Andreas virdades hos. |
Men han var edig. Pi

§

:
i
H

s

|

| och likare och kuratorer s4 mindag eftermiddag ringde |

| 8 iserade. Det #ir barn f3r  Man upp oss. Det var fiirst ett |
g och hdrsel for sig och syn  halvir senare 1‘:" tiinkte att

| for sig. Vart ﬂuhnsikappnde detta ir ju inte klokt. Detta far I

ju inte fSrekomma”,
Mamma till Andreas, svart I

b mle ibn et
olika avdelningar cp-skadad, om den férsta inf,
' och olika miinniskor. Aldrig far r:ation hon fick ::1 sornsens h:n!: l
| man trifta samma”. dikapp. N
Det firekommer pd vira storsta  1gst. Kommuner och landsting bir
sjukhus att férildrar som just fitt  ocksd samarbeta nir det giller att
reda pd att deras baby &r mongolo- ge de utvecklingsstérda en me-
id som enda trést och hjélp under- ningsfull fritid.
:t;u m vizet ekonomiskt stéd @ ® I socialministerns direktiv till
an viinta sig. utredningen som sedan blev m
@ B Grundsiirskolans klasser #r ket kritiserat av personal som ﬁ:
till 90 procent integrerade med den  betar med utveck ingsstorda fram-

vanliga skolan. Men vad hjilper
denna lysande sitfra niir alla un-
dersdkningar visar, att de vanliga
eleverna knappast har nigon kon-
takt, leker eller pratar med sérsko-
leeleverna.

Dagcentret tillkom samtidigt
som omsorgslagen fér 10 Ar sedan.
Manga ser dagcentret som en plats

diir de utvecklingsstirda far arbe- -

ta isolerade frAn andra arbetsplat-
ser. Dagcentret borde, betonar

rapporten, i stiillet motverka de _

handikappades isolering och ge
dem en levande kontakt med sam-
hiillet som omger dem.

B8 ] den nuvarande omsorgsla-

sstordas fritid. Det ér en brist
som maste riittas till. Det ointresse
-som féreningar och organisationer
visar de utvecklingsstdrda &r inte
bara férvAnande utan direkt hjért-

' ~ m.ﬁrms ingenting om de utveck-

gick det att han sAg omsorgslagen
som en sérlag som kan motverka
de utvecklingsstirdas integrering i
sambhillet. ;
@ @ Men hela denna fbrsta rap-
Eort vittnar om att sérregler be-
6vs just for att ingen skall sprin-
a ifrén l.:;itt ansvar for de utveck-
ﬁnmb a.
alministerns ord i samman-
hanget "om det anstringda sam-
hiélisfinansiella liget” beméts in-
i —i-—rapportens avslutning:
kommittén ser som sin framsta
}:Bpp%igt llat.t dfi{z‘rbittra situationen
r andikappgrupper utred-
ningen giller, "oavsett om reform-
forslagen kan f& ekonomiska kon-
sekvenser”, ;
Man kan skira ned ménga utgif-
ter i daliga tider, men aldrig nir
det gilller alla de barn och vuxna
som inte dr "som andra”,
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Styrelsens_sida

SA HER HAR VI KONSTITUERAT 0SS

Med de nya val som gjordes vid &rsmotet i Karlskoga har sty=
relsen delvis dndrat utseende, S& hir ser den nya ut:

ordforande: AnnCharlotte Carlberg
vice ordfdorande: Ann Bakk

sekreterare: Helen Nilsson
vice sekreterare: Boel Gdransson

kassdor: Kersti Aresund
vice kassor: lambe Liffner

ovriga ledamoter: Karin Kahlin, Sara Wallin

SAMMANTRADESREFERAT

Den nya styrelsen har haft tvd sammantriden: den 30 Juni och
den 25 augusti. Vid augustisammantriddet deltog dven kretsom-
buden, D& det i skrivande stund inte foreligger ndgot proto-
koll frdn augustisammantrddet féljer hir ett referat endast
frdn junisammantridet.

Arbetsgrupper

En arbetsgrupp kring “utbildning av olika yrkesgrupper i fré-
gor rorande tidig kontakt med fordldrar till handikappade
barn" dr i startgroparna. Lars Molander &r sammankallare i
denna arbetsgrupp.

Konferenser

Socialstyrelsen har erbjudit POMS kr 6.000:- till en arbets-
konferens, Styrelsen har faststdallt temat til]l prenatal diag-
nostik och gett norra och mellansvenska kretsarna i uppdrag
att arrangera denna under hosten 1978,

Samarbete med andra organisationer

Samarbete mellan PsykologiFdrlaget - Psykologforbundet - POMS
har diskuterats, Styrelsen har beslutat att inbjuda represen-
tanter for Psykologforbundet respektive PsykologiFdorlaget
till ndgot av héstens sammantridden.

Aktuella remisser

Socialstyrelsen har utarbetat ett forslag till dndrade bestim-
melser om behdrighetsvillkor for viss personal i omsorgsverk-
samheten, P& augustisammantridet sammanstillde styrelsen syn-
punkter pd forslaget,

Kommande sammantraden

1978 6 oktober: i Linkdping hos Iambe Liffner
10 november: i Stockholm
15 december: i Lund

1979 12 januari: i Stockholm

23 februari: 1 Vaxjo

30 mars: i Linkdping

27 april: i Uppsala/Urbyhus Fér styrelsen

Sara Wallin



Ordforande A-C

Till alla POMSare!

I forra numret skrev jag ndgra rader om mina forvantningar pa

den nya styrelsen,

Med tack for fornyat fortroende att vara POMS" ordfdrande yt=-
terligare ett dr kan jag nu konstatera, att det galler for

mig att tillsammans med styrelsen i Gvrigt forsdka infria for-
vintningarna pd ett ndrmare samarbete med bl a KOMS, flera ar-
betsgrupper inom olika omrdden, en intensifierad debatt om den
prenatala diagnostiken., For att klara detta ir vi naturligtvis

beroende av kontakter med POMSare &ver hela landet

Hor av Er till oss med férslag, kommentarer, kritik och forssk
komma till styrelsemdten, om Ni finns "i nirheten", Bo Wester-
gdrds (Skelleftehamn) uppdykande pd ett styrelsemote i Gitebong,

dd han rdkade vara i nidrheten, inspirerade o0ss enormt!

Halsningar till Er alla

(Lol 75

Tag chansen!

PsykologiFdrlaget har skrivit till yrkesforeningarna och til)
POMS och frdgat vilken service medlemmarna kan forviantas be-
hova frdn férlaget om ndgra &r., For att forsdkra sig om att
de planerar sin utveckling i rdtt riktning dénskar de en or-
dentlig kartlaggning av behovet av litteratur, kurser, fil=-
mer m m,

Fundera Gver vilka uppgifter Du tror att Du kommer att ha om
ndgra &r och vilken service Du di skulle vilja ha fran forla-
get.

Lds anvisningarna p3 det bifogade foljebrevet och fyll i den
tillhorande enkdten. Posta enkdten senast den sista oktober
toll P —

Boel Gdoransson

Kastanjegatan 1 B:21
223 59 LUND

Boel sammanstdller sedan svaren f v b till PsykologiForlaget,

Nog finns det vdl ndgon, dnnu oskriven bok Du skulle vilja
ldsa? Eller ndgon, dnnu oinspelad film Du skulle behdva i
Ditt arbete? Eller ndgon kurs Du skulle vilja gd = om tre
dr eller sd? I s& fall har Du chansen att tala om det NU!

Sl U L B ]
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BRA OCH DALIGT INOM OMSORGERNA

Ett stort MINUS vill vi satta for SLL:s omsorqgsforvalt=-
mmmmw "ings sdtt att agera i den numera riksbekanta konflikten

vid Nyboda vdrdhem fér vuxna i Stockholm, Under de tva

dr konflikten har p&gdtt har mycket hé@nt och det dr o-

méjligt att overblicka och kort redovisa hela hindel-
seforloppet. Principens bakom vardpersonalens stdllningstagande
och agerande dr dock mycket viktig: de utvecklingsstdorda pd av-
delning Vinkelboda pd Nyboda, som f&tt eget rum och inrett det
med egna saker, ska ha ritt att behdlla dessa rum (dven om
standarden p& andra institutioner och avdelningar ar lagre).
Sjalvklart, eller hur? Alltsd har personalen vdgrat att accep-
tera att fler utvecklingsstérda ska flytta in pd avdelning Vin-
kelboda, Personalen har solidariserat sig med de utvecklings-
storda tillsammans med forildrarna. Kuratorer, psykologer,
distriktsteam och andra personalgrupper stottar personalens
stdllningstagande for de utvecklingsstordas ratt till ett eget
rum,

Vad hdnder d& precis innan midsommar, innan semestrarna bryter
ut nd allvar? Forvaltningen Gverenskommer med SKAF om att per-
sonalen pd Vinkelboda ska omplaceras, d& "de genom sina aktio-
ner allvarligt oroat de utvecklingsstérda med risk for psy-
kiska dterverkningar" ...

Forvaltningens agerande i Nyboda-affiren fir hela tiden en ef-
fekt motsatt den man sikert onskat. I stillet for att vdrdarna
kunde tdnkas tystas av ett sddant ovanligt fult grepp, blommar
opinionen mot forvaltningens agerande starkare in tidigare:
Stockholms=FUB ordnar demonstrationer, virdarforeningen drar
ihop mdoten och press, TV och radio uppmarksammar vdr forvalt-
nings forsok att med maktmedel kviva en oppositionell personalk
grupp som kdmpar for de utvecklingsstorda'

Det ansvariga sociallandstingsrddet Nils Hallerby sdager i Ex-
pressen (78-08-01): "Jag tycker att alla ska f& bo i enkelrum,
De som kampar for det har alldeles ritt. Men jag kan inte leva
upp till det just nu ... Dessutom ir ett av problemen med de
utvecklingsstorda att de ar sé& lattpdverkade, Det gdr att pa-
verka dem &t bdgge h&llen ..."

Alla &r medvetna om att vi i Stockholms lins landsting har en
akut platsbrist (unik i Sverige?). Alla ir nog ocksd medvetna
om att politikerna skulle vara tvungna att kdmpa for resurser
for en pdtaglig kvalitativ forbdttring av de slutna omsorgerna
i Stockholms 1an, om man sa ja till Vinkelbodapersonalens
krav. Att sdga ja till kravet pi egna rum innebdr att sadaga ja
till den m&lsdattningsdebatt vi haft for ndgra &r sedan och att
verkligen ansluta sig till den, S4& lange man inte sidger ja
till det kravet kan den r&dande flyttningspolitiken i Stock=-
holms 1&ns landstings omsorgsnimnd fa fortsdtta, dar utveck=-
lingsstorda minga gdnger flyttas som schackpjaser,

Att bekdmpa en personalgrupp som sliss for de utvecklingsstor=-
da, som arbetar for politiskt antagna mal, med ett repressivt
maktsprdk, hur gdr det ihop?

Det dr dags att sluta tala med dubbla tungor! 70-tal i svensk
manniskovdrd?
POMSare i Stockholm




DN 78-09-01

De demonstrerar
for ratten

att bo i enkelrum

!
-

P4 torsdagen gick Elisa-
beth Hedlund och 350
andra utvecklingsstérda
ut i ett rungande protest-
tdg mot omsorgsfirval-
ningen i Stockholm. Pro-
testen gillde dels att ut-
vecklingsstirda pa Ny-
bodahemmet ska fa fort-
siitta bo i enkelrum, dels
att de vill behalla perso-
nalen vid en av avdelin.
garna,

I demonstrationen,
som kommit till pa initi-
ativ av de utvecklings-

stérda sjilva, deltog
Stockholms samtliga
dagcentra.

Demonstranterna samlades
vid ett-tiden pa Medborgarplat-
sen fér att g& mot Ringvigen

00, dér omsogsniémndens fér-
valtningskontor och omsorgsdi-
rektor Rune Nyman finns. De fa
ur personalen som deltog, var
bara med som stid for utveck-
lingsstorda som behovde det.
Annars var demonstrationen
helt och hallet deras sak. Fler
én viintat hade infunnit sig i
snélblasten. Anita Wiman, ute-
cklingsstord och en av initiatiy-
tagarna:

—Jag arbetar pA Hallunda
dagcenter och bor i inackorde-
ringsligenhet. Att ha eget @ér
jatteskont, dérfér ville jag och
négra till hjdlpa de p& Nyhoda
att fa ha kvar sina enkelrum, Vi
ringde runt till andra dageentra.
— Och 54 hir ménga kom!

Elisabeth Hedlund, 32, til] ex-
empel. Som arbetar pa Lilje-
holmsgardens dagcenter och
har vistats pA institutioner se- :
dan fem-ars8ldern. Til] Nyboda
kom Elisabeth f5r fyra &r sedan—
ifran Carlslunds vArdhem, déir
hon varit i tio &r. Hennes mam-
ma Anne-Marie Hedlund:

— Dir gick Elisabeth igenom
ett helvete. Hon delade rum
med andra utvecklingsstorda,
en av dem sa valdsam att hon
slog sénder saker i rummet. En
annan steg upp bade 10 och 15

&nger varje natt och rev Elisa-
th i ansiktet och haret.

Allt raseras

— Det gar inte att beskriva den.
lycka jag kiinde nér jag lycka-
des {4 henne flyttad till Nyboda.
Personalen dér har hjilpt Eli-
sabeth cerhért. Hon har eget
rum, och hon har blivit mycket
béttre.

. L

Elisabeth Hedlund, 32

Men nu ska kanske en frim-
mande ménniska flytta in i Eli-
sabeths rum. Nagot hennes
mamma befarar kan rasera allt.
Landstinget har en k& péa cirka
60 utvecklingsstorda (i huvud-
sak hemmaboende), som beh-
ver plats pA vardhem eller ii-
nackorderingslagenhet. :

Nyboda har 76 platser. I dag
bor dar 66 utvecklingsstorda.
Personalen pa& avdelningen
"Vinkelboda" har kimpat hart
mot nyintagningar. Darfor har
de som bor pA hemmet egna
rum. Men Vinkelbodas personal
har Landstinget beslutat om-
placera.

Avviigning

"Omplacera Rune Nyman i
stiillet for personalen”, hade de-
monstranterna skrivit pA ett
plakat. Och ropen skalla, enkel-
rum At alla! Ropade man beslut-
samt och hogt utmed Gotgatan,
Framme vid omsorgsnamden
fick man veta att Rune Nyman
satt i sammantrade, men vérd-
chef Kjell Wikiund tog i stéllet
emot. Ochsa: :

— Vi har planerat in nirmare
fern  hundra inackorderings-
platser fram till 1982. Men vi
har just nu en akut situation. Vi
har en lang ko, och méste finna
platser f6r dem som viintar. Det
ar en avviigning vi far gora: ska
vi l4ts dem som har enkelrum
{4 ha det, — nir det finns vard-
hem déir man far dela fyra stye-
ken pd ett rum. Ni vill att det

Det anser ocksd chefen fér
Liljeholmsgardens dagcenter,
Ture Pélsson. Han tréffade Eli-
sabeth innan hon kom till Ny-
boda och siger:

— Sedan hon kom dit har hon
blivit sjélvstindig, fatt en egen
vilja och plétsligt borjat bli en
gerson]i het. Det beror p4 att

on fatt béttre boendemiljé och
biéttre omgivning,

hiéir ska ske snabbt. Men vi att
det ska ske senare, ndgot annat
gar inte.

— Vivill géra beldggningarna
s bra som méjligt. Jag har fér-
sOkt att tala med personal pa
Nyboda om att férsoka fa kam-
rater, syskon eller férlovade par
att sammanbo. I samarbete med
féréildrar, personal och utveck-
lingsstorda.

KATY STRANDBERG

DN bakgrund /4

@ B De fyra stirsta vardhem-
men for utvecklingsstérda i
Stockholmstrakten dr Bjornkul-
la, Carlslund, ersberga och
Nyboda. Landstinget vill g4 ifrAn
stora vardkomplex mot mindre
vérdgrupper och har som ett led i
detta beslutat att Carlslund —
med cirka 350 vArdplatser ska
liggas ner en bit in pa 1980-talet.

Utiiytming av de som bor diir ska
ske i borjan av 1980-talet. !

I Landstingets fem-arsbudget
finns pengar avsatta till ombygg-

.nad och nyvbyggnad av vArdhem

och inackorderingshem. Men
mélsdttningen att alla utveck-
lingsstérda ska ha egna ligenhe-
ter eller rum ér en langsiktig plan



12

Nytt fran kretsarna

Styrelsen har gett kretsarna i uppdrag att arbeta kring om-
sorgskommitténs rapport (Ds S 1978:9),

De synpunkter, som ni jobbar fram i kretsarna, skickas till
styrelsen/laggruppen, som sammanstaller dem till ett remisse
svar, Vi mdste vara klara senast 1 november.

Vid augustisammantrdadet kom kretsombuden och styrelsen o-
verens om foljande uppdelning:

norra kretsen: arbete/sysselsdttning, institutionsboende
mellansvenska kretsen: oppet boende och fritid

ostra kretsen: institutionsboende, skola och forskning
vdstra kretsen: fritid och ekonomi

sddra kretsen: oppet boende, arbete/sysselsdttning

Om Du dr specialintresserad av ndgot annat amne in de som

Din krets skall arbete med, hor d& av Dig till respektive
kretsombud,

—-_— o o m e m— we — ow—

Mellansvenska kretsen anordnar en triff kring inackorderings=-

hemsboende och fritid., Inbjudan till denna diskussionsdaqg gér
till psykologer, kuratorer, inackorderingshemspersonal, fri-
tidspersonal och virdchefer. Tid: 1ordagen den 14 oktober
10.00 - 17.00, Plats: i Vasterds, besked om lokal limnas se~-
nare (kontakta Peter Brusén, tel arb 0760/88]1 20),

Deltagare bor forbereda sig genom inldsning av respektive av-
snitt i Omsorgskommitténs rapport.

Ustra kretsen planerar mdote kring sina amnen mdndagen den 18

september k1 13,00 pd plan 3, omsorgsnamndens kansli, Ringva~-
gen 100,

OMSORGSKOMMITTENS RAPPORT kan hestallas frdn Liber Fdorlag,

tel 08/89 01 20. Rapportens nr dr Ds S 1978:9. C:a-pris 40;:-,
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NAGRA FUNDERINGAR ,..

Arbetet med det hdar temanumret om prenatal diagnostik har vackt midn-
ga funderingar och kanslor hos oss, liksom vi hoppas att det gor hos
lasarna, Kanske trodde vi frdn borjan att vi skulle komma till stor-
re klarhet om vad vi anser om tilldmpningen av fosterdiagnostik. Men
vad vi kommit fram till dr nog egentligen bara att problemen dr oer-
hort mdngfacetterade och svdra. Kanske ar det en vinst i sig: just
att fd erfara hur svdrt det dr att ta stdllning pd nédgot entydigt
satt,

Ndgra av de frdgor vi funderat over ar foljande:

Hur ser vi pd "vanliga" aborter? De flesta av oss accepterar ju kvin-
nans ratt att - pd vilka grunder som helst - bestdamma att hon inte
vill foda ett v@ntat barn., Med prenatal diagnostik har vi fédtt maj-
ligheter att grunda beslutet om abort p&d vetskapen om att det vanta-
de barnet har ett handikapp. Frdgan blir: ar det rimligt att egen-
skaper hos fostret ska fd vara abortindikation? Och omvant: ska vet~-
skapen om det vantade barnets handikapp vara det enda abortskdl vi
inte godkanner?

Om vi accepterar egenskaper hos fostret, t ex mongolism, som abortin-
dikation, sd& omfattar vi sannolikt antagandet att litet intelligens =
ringa manniskovarde och/eller antagandet att litet intelligens = myc-
ket lidande, for barnet och/eller foraldrarna. Det forsta antagandet

kdnns anstotligt och ogiltigt, Vad galler det andra anser val de fles-

ta av oss att svdra fysiska lidanden hos bharn ar oacceptabelt. Men &

andra sidan accepterar vi ju inte aktiv ddodshjdlp.

Vidare, hur mycket hdnsyn bor man ta till det lidande som drabbar
foraldrarna? Detta lidande ar ju ofta av djupgdende och personlig ka-
raktar och innebdr, forutom det tunga praktiska arbete vi alla kdanner
till, ofta svidrbemdstrade identitetskriser, Vilket vidger tyngst: for-
dldrarnas rdatt till ett 1iv utan (forutsdgbart) lidande eller fost-
rets ratt till ett 1iv?

Ett allmdnt accepterat motiv for fri abort dr att alla barn ska ha
ratt att fodas valkomna., Ar det troligt, eller mojligt, att fordldrar
inom en Oversk&dlig framtid kommer att vdalkomna handikappade barn?

Ibland hdavdas att samh@llet blir rikare och riktigare om c:a 1 % av
medborgarna &r utvecklingsstorda, Dels dr det "naturens ordning" att
ndgra ska vara handikappade, dels har utvecklingsstorda nigot att
tillfora oss andra. Det £dfen kanske bra, Men vore det inte cyniskt
att hdavda detta infor ett fordldrapar, vars véntade barn dr handikap-
pat och som dvervdger abort. Och vad dr principen vdrd om den inte
kan hdavdas i praktiken?

En annan svdr frdga ror gransdragningen, Vilka egenskaper dr virde-
fulla? Vilken roll spelar samhdllsordningen, inklusive de ekonomiska
forhdllandena, for bedomningen av egenskapers onskvdrdhet och varde?
Hur pdverkar detta utvecklingen av fosterdiagnostik? Kan ordblindhet
bli abortindikation i framtiden? :

Som synes dr vdra funderingar ganska ostrukturerade, men vi antar att
de flesta omsorgspsykologer delar vdr rddvillhet infor dessa frige-
stdllningar, Trots att det d@r modosamt kdnns det angelaget att vi del-
tar i, och fortsdtter, debatten omi/prenatal diagnostik. Det kan bl a
ske genom att vi pratar med varandra, p& arbetsplatserna, pd novem-
berkonferensen och hdr i POMShladet. Det dr bra om Du delger oss bédde
egna och andras funderingar. (Vi vill ha Ditt bidrag till ndsta num-
mer, som ocksd kommer att agnas dt prenatal diagnostik, senast den 13
ok tober).

Redaktionskommittén
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Apparaten ger
dej besked om
ditt barn blir
MISSBILDAT

Genom den hér ultraljudsapp

araten kan dr Mogens Hermann kontrollera om det Soreligger

ndgra allvariga fel i den blivande mammans livmoder. Mamman kan sjdlv se det foster hon bdr
genom en monitor. (Foto: Leif Ringdahl)

— Av Gun-Britt Bergstrom —
Vad hiinder egentligen i den blivande
ett revolu-
tionerande redskap, en s k ultraljudsapparat
kan man pé elektronisk vig se hur stort fost-

mammans mage? Genom

— Malséttningen 4r att alla
mammor i ldnet ska fa komma
pa ultraljudskontroller, sdger
Overldkare Mogens Hermann

pa centrallasarettets kvinno-
klinik i Vaxjo.
Som en ren rutin kon-

trolleras nu samtliga gravida
kvinnor som gar pa nagon av
de bada m&dravards-

centralerna i Vaxjo. Un-
dersokningen gors i 18—24
graviditetsveckan. Men miss-

tanker man nagot ovanligt hos
den blivande mamman kallas
hon till undersékning langt
tidigare, eftersom man redan
frin 5—6 veckan kan félja
fostrets utveckling.

.

dylikt.

Har man varit pa rutinkont-
roll och allt 4 som det ska
behéver man inte komma till-
baka, utan det ricker med
modravardscentralens kon-
troller. Misstanker marn
daremot risker for att
graviditeten inte ska fortlépa
normalt kontrolleras mamman

fortlopande med hjidlp av
ultraljud.

Tvillingar
Vad man dessutom har (or
praktiskt nvtta av ultra-

ljudsapparaten, ndr det galler
gravida kvinnor, ar framf{orallt
att kunna se var moderkakan
sitter eller oni det &r tvillingar
eller mojligen flera barn pa

ret dir och hur det utvecklas. Apparaten ir en
utomordentligt effektiv hjalp nir det giller
att hitta hotande missfall, orsaker till sma-
blédningar, missbildningar hos foster och

vag,
Vid undersékningen miter

man barnets huvud genom att

ta matt mellan tinningbenen.

Man kan pa sa sétt se om bar-
net 4r utvecklingshimmat. Ar
ett foster gravt missbildat kan
graviditeten  avslutas med
abort. Genom att man ser fost-
rets lage ar det riskfritt atg gora
fostervattenanalyser. Del
provet per bla beskcd om
mongolism.

Ultraljudsundersékningar
har den fordelen att de dr helt
olarlica. Dessutom dr kost-
naderna lagre an vid exempel-
vis rontgenundersokningar.

Ultraljud

anvands inte en-

bart vid kontroller av gravida
kvinnor utan man har nytta av
appraten vid undersékningar
av exempelvis galla, skold-
kortel och hjiarta. Helt kan
apparaten dock inte ersitta
rontgentekniken.

Personalbrist

Ndr man vill titta pa et
foster smorjs kvinnans mage in
med olja fér  ultravagornas
skull. Man for sedan en a
som inrehaller en kristall over
magen, Mekaniska  sviing-
ningar bildas som fortplantar
sig i kroppens vavnad och
bildar eko. Ultraljudet bestar
av svdngningar med sa hog
frekvens — 6ver 20 000 Hz —
att de inte kan uppfattas av de
ménskliga orat. :

Samtidigt som ldkaren foljer
handelseférloppet pa en bild-
skdrm kan modern se fostret
genom en monitor. Apparaten
fungerar dven som en slags
polaroidkamera genom att man
omgaende far framn bilder pa
fostret. P4 dem #4r det sedan
mojligt ati géra métningar
huvud etc. '

— Apparaten 4r otroligt
drifisaker och det #&r bara
strommen som behovs, siger
Mogens Hermann. Det ar sy
att inte alla lanets kvinnor ka
fa passera harigenom men det
skulle innebdra ca 2 500 un-
dersokningar per ar. Nu har vi
kapacitet fér mellan 1 000 och
1 500 per ar. :

Ska man kunna kontrollera
fler gravida kvinnor krévs
storre personalstyrka och det ir
ddr skon klimmer. For nir-
varande dr det bara Mogens
Hermann och syster Ingegerd
som utfor dessa kontroller pa
kvinnokliniken. .

— AIll investera i1 en san har
apprat dr val placerade pengar,
ansei Mogeins Hermann,
Anldggningen kostade ungefir
250 000 kronor men om man
betanker att et mongolbarn
kostar samhaller ca 2 miljoner
kronor ér det en férsvinnande
liten del i sammanhanget.
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Menar doktorn
verkligen vad
han har sagt?

HKEOWOB ERGALEL 7EOT29

I Kronobergaren 78 03 22
finns en artikel med rub-
riken ''Apparatur ger dej
besked om ditt barn blir
missbildat’’. Den avslutades
med ett citat, som jag ckulle
vilja kommentera. Over-
lakare Mogens Hermann,
centrallasarettets kvinnokli-
nik, Vixjo, uppges ha yttrat
bl a féljande: *’Att investera
i en san hdr apparat ir vil
placerade pengar’’,
"*Anliaggningen kostade
ungefér 250 000 kronor men
om man betdnker att ett
mongolbarn kostar samhil-
let ca 2 miljoner kronor ir
det en forsvinnande liten del
i sammanhanget”’.

Med respekt for medi-
cinskt-tekniskt  kunnande
och med respekt for de bli-
vande forildrar, som av
olika personliga skil valt att
lata avbryta en graviditet,
kan jag inte finna annat dn
att uttalandet kan tolkas
som krédnkande mot manga
ndra vdnner bland psykiskt
utvecklingsstdrda och deras
anhdriga. Utvecklingsstor-
das ritt till manskligt varde
ifragasétts i ekonomiska ter-
mer — fjdrran fran tankar
om solidaritet som matt-

Lo S i R S S T L e e

stock pa ett samhilles ut-
vecklingsniva.

Att avbryta en graviditet
maste vara ett personligt
stdllningstagande och far
inte férvandlas till samhalls-
nytta i ett kdrvt ekonomiskt
ldge. Om sa sker, blir forlus-
ten ofantligt stor pa ett an-
nat plan, ndmligen betraf-
fande vara virderingar infor
dem som pa olika sitt be-
hover samhillets stad.

Att fa ett utvecklingsstort
barn och att vara utveck-
lingsstérd kan vara svart i
ett samhdlle, som premierar
intellektuell férmaga. Det
blir’ inte ldttare, om man
mots av utsagor, som den
citerade, som helt bortser
frdn resurser i mansklighet,
som kan tillféras oss ickeut-
vecklingsstérda genom den
som har ett férstandshandi-
kapp.

Det finna utvecklings-

storda (ocksa med Down's
syndrom/mongolism), som
ldser oOverldkare Mogens
Hermanns yttrande. Jag
hoppas, att de har méjlighet
att triffa manniskor, som
bemoter dem pa ett annat
sdtt 4n i termer av sambdlls-
ekonomisk nytta. :
"Det dr visserligen langt
kvar innan alla begavnings-

‘handikappade moéts med

respekt och far tillgang till
de omsorger och det person-
liga st6d de behover. Men
det 4r var forvissning att allt
fler kommer att fa ta del av
samhillets medminskliga
och materiella resurser, till
var och en till manniska
fodd, oavsett formaga eller
social duglighet.” (Citat
""Omsorgsboken’, Grune-

wald-Bakk, 1977)

Vixjo i mars 1978

ANNCHARLOTTE
CARLBERG
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Liharei Norrlu’ipipg:
Vem avgor barnens liv?

= 4

DN

@

= Nkt

att fodas, sager klinikchef Bengt H Persson

ligger snubblande nira att datorn i

Melandert h. (Foto: STURE RYMAN)

NORRKUOPING i juni
Kommer ménga av vad
vi i dag kallar fér normala
viditeter att avbrytas i
tiden? Kommer gy-
nekologerna, de blivande
forildrarna eller datorer-
na ait avgra vilka barn
som skall fddas och fa
leva? I dag kan likarna
med relativt enkla medel

upptiicka ett flertal sjuk- |

domsbilder hos fostret
som #Hr genetiskt, Hrftligt,
betingade.

sluta? Skall vi gora abort om bar-
net riskerar fédas med kluven
lépp? Eller om det enligt férild-
rarna har "fel kén"?

Den som stéller alla de hiir fra-
gorna &r dverlidkare Stig Melan-
der vid kvinnokliniken i Norrks-
ping, och han later fragorna gi
vidare f6r debatt.

— Forskningen som s&dan har
ett humanitirt andamal, men var
kommer den enskilda patienten
och hennes likare in, fortsdtter
Melander.

Datorn avgér?

— Ja, det dr inget tvivel att
forskarna ger oss fler och fler
relevanta prov och valméjlighe-
ter att avbryta eller fullftlja gra-
viditeter, siiger klinikchefen, do-
cent Bengt H Persson i Norrks-
ping. Det ligger snubblande nira
att datorn kommer att avgéra vil-
ka som skall fédas i framtiden.

I Norrképing far alla gravida |
kvinnor som sA tnskar limna ett
blodprov i sextonde graviditets-
veckan. Gynekologerna vid kvin-

nokliniken i Norrképing diskute- !

rar nu den etik som skall tillim-
f:’ vid upptéckt av medfédda de-

kter hos foster, och man anser |
att genetiker, gynekologer och |

barnlékare bir ta upp de hér sva-
raproblemen till debatt.

— Vilken dag som helst s& har
forskarna sannolikt hittat mbj-~
ligheter att se om ett foster i vux-

&lder eventuellt kommer att f&

r eller kanske diabetes, soc-
kersjuka. Eftersom méanga av oss
far dessa sjukdomar, dr det da

befogat att avbryta dessa gravi-
diteter?

— Men datorn loser inte ndgra

;ﬂsk? l|l:|rc:l:t‘lmtn. kVi likare, i det

dr fallet gynekologerna, styrs
utifrdn, fran forskarna, socialsty-
relsen och massmedierna. Inga
klara direktiv dr givna och det ér
pé tiden att vi fAr en debatt om
den hiir problematiken tillsam-
mans med alla berérda parter.
Testas

— P4 fullt allvar har det linge
diskuterats om fordldrar skall
testas innan de far gira barn till-
sammans. Det giller kanske
mest i utlandet, England och
USA. En professor, R W Smithells
fran Leeds, England, séger bland
annat: "...den fortsatta utveck-
lingen kommer sannolikt att leda
till genstisk kontroll av forild-
rarna fore befruktningen.”

— Jag anser, fortsitter docent
Persson, att varje storre BB mas-
te fA resurser att informera, Rad-

30 juni 1978

framtiden kommer att bestimma vilka som far rit
pd kvinnokliniken i Norrképing (t v). Overlikare Stig

Ménga far diabetes i lindrig
form och lever ett helt normalt
liv. Skall vi som gynekologer rada
forlildrarna i ena eller andra rikt-
ningen. Eller bara meddela funna
fakta?

Stora krav

Vi stiiller oerhort stora krav pa
féréldrarna, som skall avgira ett
barns liv. Var skall vi for resten

DN bakgrund l

Arligen f6ds omkring tva tusen
barn i vért land med genetiska,
irftliga, defekter. Med blodprov
pé modern och fadern kan man i
dag upptiicka ett flertal anlag
sjukdomar som beror pa "dolda”

givningen i genetiska fragor
méste prioriteras i dag. Det &r
mycket stora och besvirliga pro-
blem och nédgon differentierad
syn finns inte,

Etiska problem

Lékarna vill inte stoppa ut-
vecklingen och de dr dverens om
att forskningen har ett viisentligt
humanitért &ndamal. Gravidite-
ter med foster som riskerar att
fédas utan hjdrna och som &nda
dor kort efter forlossningen an-
ser man sig med all ritt bora
avbryta sd tidigt som majligt.
Men den enskilde likaren kan fa
problem om han rekommenderar
ett avbrytande av graviditeten
om fostret riskerar att bli mongo-
loid.

Hur upplever modern detta, att
man kanske mer eller mindre pa-
tvingar henne en abort? Skall la-
karna beddma om de blivande

till.

dérftliga egenskaper som kan
framtréida hos barnet. I vissa fall
méste prov tas pd fostervattnet
hos den gravida kvinnan.

Detta ér inte helt riskfritt fér
fostret och kan i enstaka fall leda
till missfall. Genom prov fran fos-
tervatten kan till exempel mon-
golism hos fostret upptéckas ti
digt i graviditeten, ocksa vilk
kon fostret har.

Med hjélp av blodprov pA mo-
dern kan ldkarna nu upptiicka
vissa sjukdomar som fostret kan
ha, till exempel ryggmérgsbrack,
avsaknad av hjérna, blédarsju
en njursjukdom och muskelfs
tvining. Forskarna kommer med
all sannolikhet att f4 fram andra
prov dér man tidigt kan se andra
genetiska sjukdomar.

férdldrarna kommer att fa glidje
av barnet? Manga fordaldrar med
mongoloida barn har en fantas-
tisk gléddje av dessa.

— De upplever varje fram-
&ng hos sina barn som néagot -
anlastiski och underbart, séger

doktor Melander. Sjilv anser jag
att allt som kan Atgdrdas bor fa
fodas.

— Vi forstker gira det enkelt -
f6r oss, séiger docent Persson. Vi
avbryter forlossningen om mo-
dern s& Onskar nér det giller
mongoloida och foster med rygg-
mérgsbrack. Men barnen kanske
skulle ge féréldrarna glddje. I
négra fall skulle kanske operati-
va ingrepp forbdttra deras livssi-
tuation.

Hur kommer det att se ut i
framtiden? Blir det en elit som
skall dverleva? Vilken etik skall
ldkarna riitta sig efter?

STURE RYMAN




Dala-Demokraten den 2 augusti 1978

det riitt att ta bort foster som har Downs syndrom (mongolism)?
Det iir ett par frigor som stiilits med anledning av att fosterdiagnosti-

ken Skar i omfattuing.

De blivande midrarna i Falum och Mora har under fyra dr kummat
genomgi ett frivilligt s k AFP-test, som anger om det fimms risk for foster-
: ska den hilr minaden besluta om
man vill uttka AFP-testerna att gilila alla blivande mdrar i hela Dalarna,
DD ska i ndgra artikiar forstka belysa imnet.

skador. Landstingets

HUR

. MYCKET VILL DU
veta om ditt ofédda barn?
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' ' Vill den blivande mamman veta om fostret har nigon misshildning? Kr

Falun och Mora under
fyra dr, som en del i ett
forskningsprojekt i
Uppsala. Forslaget iir
att landstinget tar Over
och bekostar AFP-tes-
ten och att undersdk-
‘ningen utbkas till att
giilla samtliga blivande
' mammor i Dalama. Det
siiger Rume Nyberg,
- chef for kvinnokliniken
"vid Falu lasarett, som
Iagt fram forslaget fir
sjukvirdsstyreisen.

Avsikten #&r att de ca
S e
le gennmv:lr":u frlvilﬁguk
AFP-test, for att utrona om
fostret har fosterskada.
Om fostret &r svirt skadat ska
foraldrarna kunna vilja att go-
u@m.

© Ar eit

Testet bygger nf‘ att man
miter halten afi
(AFP) i moderns mm:d-ﬁ

mer ca 150 av de 3 300 att Ater-
std om alla vill delta i testet.

Tvillingar
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skulle ggmirgsbrick och
av dem skulle eventuellt ett kia-
ra sig till livet vid operation.

R
friga som ar omtvistad i
Sverige, siger Rune Nyberg.

Man tvekar inom de flesta lin
om man ska borja. Vi vet heller
inte hur mammorna kommer

#ldrarnas lakt eller hos det viin-
tade barnets syskon:
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— Resultatet hittills pe}tar pa omkring 100 analyser i ma-
naden, sdger laboratorieassistent Gote S!enberf vid bak-
teriologiska laboratoriet vid Falu lasarett, som

ar stoppar

(Foto: PIA JOHANSSON).

ned ndgra prover fOr bestdmning av AFP-halten.

Utvecklingsstorning kan ock-
84 orsakas av forlossningsska-
dor och olika sjukdomar.
indringar Okar med moderns
#lder. Om hon ar yngre &n 25
ir dr risken for Downs syndrom
1/2000, mellan 30—35 4&r
1/ 600, 40—45 Ar 1/100 och

An sd linge kriivs det ett fos-
tervattenprov, som #r dyrt och
innebdr en viss mycket liten
risk, for att gora en kromo-
somanalys,

— Forst nar det ricker med
ett vanligt blodprov kan Downs
syndrom forebyggas radikalt,
skriver professorerna i pediatrik
Karl-Henrik Gustavsson, Umed
och Bengt Hagberg, Goteborg i

o

Lakartidningen nr 6/1978, Na-

got som idag verkar otinkbart, -
men som med f i
snabba utveckling inte a&r
otiinkbart, menar de.
md):vdemlwmha{na;‘m
i Sverige varje 4r har
1 000—2 000 alhnr?iphnnd:

kapp. Varje ar fods un
h:i'smﬁkl)am

r'l‘ﬂ;
, €8
70 som har ryggmargsbrick

och ungefir fika minga med -

pptickas, men det ghr inte
att med hjalp av fostervatten-
prov lamna ndgon 100-procen-
ltrig kfu'amu' for att barnet ar
riskt.

JAN LIND

g

Dala-Demokraten den 4 augusti 1978:

Rune Nyberg, klinikchef:

Forildrar viiljer

abort vid

misshildningsrisk

— Jag har personli-

gen inte triffat pd ndg-
ra forildrar, som inte
valt abort niir de fatt ve-
ta att deras barn san-
nolikt kommer att fodas
med en <

Det siiger Rune Ny-
berg, chef for kvinno-
kliniken vid Falu lasa-
rett.

Han ridder till abort

niir det finns
misstiinka att fostret
har  ryggmiirgsbrick,
hjirnmissbildning eller
Downs syndrom (mon-
golism).

— Jag bar
akgr e e

2
B

eller min egen sida.

Vad anser han di om de kri-

tiska synpunkter, som bla
umedlakaren Bertil Wik lagt
fram? Han anser att mongolo-
ida barn inte ska tas bort utan
fd fodas

— Umed-gruppen har fitt
sin uppfattning genom att de
traffat mdnga Idrar till ut-
vecklingsstorda barn och tagit
intryck av dem. Forildrarna si-
ger att deras skadade barn ""be-
rikat deras liv”, att det “gett
dem sd mycket att skota om
barnet”, att de fdtt "kanslan av
att ha utrattat ndgot stort”, osv.

OMEDVETET
— Foraldrarna uppfattar s4-
kert detta som Hkta kinslor,

men jag tror att de omedvetet
tycker att det Ar valdigt be-
svirligt och hemskt att ha ett
utvec! infm barn.

- for socialarbetarna
ir det ju friga om deras jobb.
De blir val inte glada om ni
kommer och siger att det inte
r virt ndgot det de sysslar
med. Jag skulle formodligen re-
agera likadant om jag hade de-
ras jobb. Nu #r skillnaden den
att jag kan se saken frdn en an-
nan synvinkel; jag har mojlig-
het att se hur det skulle ha bli-
mts om dessa barn aldrig hade

— Jag kan ge foraldrarna
chansen att vilja bort ett miss-
bildat barn s att de kan for-
soka pd nytt och fd ett friskt
barn. Det &r en mycket viktig
aspekt och vi har ocksd haft sd-
dana fall i Falun.

— Och varfor ska man tycka
att just barn med Downs syn-
drom #r speciellt vardefulla,
niir man inte tycker att de
32 000 barn, som aborteras var-
je dr i Sverige inte ska f4 leva?

INTE FODAS

— Jag menar att det &r bast
for alla parter om barn med
tex Downs syndrom inte fods.
Men niir dessa barn val ar fod-
da — dA blir det en annan sak.
D4 ska man visa dem all re-
spekt och ge dem all den om-

rdnad de behover.

Kommer inte detta att for-
svira attityderna till de utveck-
lingsstorda?

— Jag tror att risken ar val-
digt liten att foraldrarna till ut-
vecklingsstorda barn ska kanna
det som att de gjort “fel” som
fatt ett skadat ﬂ.rn Vi &r ju
trots allt ganska humana i da-
geﬁs samhille och attitydfor-
dndringarna gdr i positiv rikt-
ning, ﬂe at andra hillet. Se
bara hur det var for 30 4r se-
dan! D4 talade man fortfarande
om "provforlossningar”. Om
forsta barnet rdkade do fick
man vl 4ndra pd forlossni
sattet till nista gdng! S4 var in-
stillningen d4.
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— Det finns tex andra kro-
det finns barnet ska ett elandigt
@ ok 18,00 irvsies hom o R

ar. Frigan blir var man ska dra J

Dala=-Demokraten

— Jag kan ge fordldrarna chansen att viha
bildat barn. D& kan de forsoka.
barn, sdger Overldkare Rune Nybe

-5 )

kvinnokliniken i Fl‘ﬂ!l. Foto: PIA JOHANSSON.
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Psykolog om fosterdiagnostiken:

Vem avgor vilket
*liv som dr ‘

mdste diskuteras pd
landsting rusar i viig och beslutar pd egen hand!
Det siiger Anders Bond, psykolog vid omsorgs-
styrelsen i Kopparbergs lin, om forslaget att
starta en alimiin s k AFP-understkning for alla
blivande mbdrar i Dalarna.

Det Anders Bond fruktar
allra mest &r att attityderna
till de utvecklingsstorda kom-
mer att forindras i negativ
riktning om det blir allmant
accepterat att gora abort pd
foster som har tex Downs
syndrom (mongolism). Den
8 k AFP-undersokningen kom-
mer, om den infors, visserligen
inte att omfatta just den grup-
pen utan giller i stillet ska-

rna ryggmérgsbrick och
hj#rnmissbildning, men Bond
menar att man méste ta en

incipdiskussion redan nu.

n kan man ha kommit

alltfor ldngt med verksamhe-
ten for att kunna stoppa den.

vdirt att leva?

Cyniskt

Anders Bond ar mycket
upprord over de uttalanden,
som Overldkare Rune Nyberg
w'g;d hinn?klinikcn i Falun

e om fosterdi tiken i
BDifom vechnw

— Nyberg har en fruktans-
vart cynisk installning, nar
han sager att foraldrarna till
utvecklingsstorda barn bara
"tror” att de har det bra till-
nmma;:s med sina barn. ;

— Ny siger sig vara
ute for a(mlpasfebru rna,
men ger dem i sjilva verket
ett slag i ansiktet.

kb?; m’}mf"
nytt oc ett friskt
, som ar chef for -
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Olyckligt

— Det dr si olyckligt att
man tar just Downs syndrom
som exempel, eftersom det ar

en si heterogen gm(rp. Unge-
L

far 10 procent av
lingsstorda har Downs syn-
drom. Men dessa #r inte alls
speciellt lika inbordes.

— Hur kom;n:; forr:ldg-:r—'
na att reagera et T
sager? undrar Anders Eoncf
Atskilliga som har handikap-

kan ocksi l4sa sjalva och
dr nu veta att en lakare tyc-
ker att "'sdna som jag ska inte
fd finnas”, Det 4r otroligt att
man pd fullt allvar kan dis-

tveck- -

kutera pd detta vis, med an-
ledning av en liten hamning i
forstdndsfunktionen.

Inte emot

— Jag 8r inte emot foster-
diagnostiken som sidan utan
kan tinka mi? att den an-
vinds i vissa fall nir medi-
cinska faktorer talar for det,
men om den ska inforas all-
miint méste det vara mycket
mera forberett 4n det #r nu.

Men AFP-understkningen
kommer ju att vara frivillig
for mammorna?

— Jo, men vilken attityd
kommer att mota den mam-
ma, som séger att hon vill fo-

— Landstinget bor vdnta med undersskningen av vissa fosterskador,

da sitt barn #ven om det skul-
le vara skadat? Nyberg tycks
ju tro att man kan f4 positi-
vare attityder till utvecklings-
storda trots att man gor allt
for att de inte ska fodas. Det
#r verkligen paradoxalt att sa-
ga de #r lika mycket virda,
men att de egentligen inte
borde fa finnas till!

Sjukvdrden

— Visserligen har attity-
derna forbattrats, men fort-
farande finns det tyvirr myc-
ket okunnighet och negativa
attityder till de utvecklings-
storda. Inte minst inom sjuk-

anser Anders Bond, psykolog vid Omsorgsstyrelsen i ldnet. Det finns
alltfor manga problem som dnnu inte blivit belysta. (Foto: PIA JO-

HANSSON)

virden. Dar forekommer det

" fortfarande att foraldrar, som

far ett utvecklingsstort barn i
samband med forlossningen
utsdtts for ett sddant be-
motande att det allvarligt for-
svirar for dem att kunna upp-
leva en normal relation till sitt
barn. Exempelvis genom att
barnet direkt vid fodseln skiljs
frdn mamman och att man fir
en mycket negativ informa-
tion om alla svarigheterna
med att ta hand om ett sddant
barn och om de diliga ut-
vecklingsprognoserna for det.

Aborter

Varfor fista sd stor up
mérksamhet vid just den lilla
gruppen med Downs syndrom
ndr det varje ar utfors sd
ménga legala aborter i Sveri-
ge?

— Det #r en helt annan
moralisk friga om man ska
doda ett foster, #n om man
ska rikta in sig pd en speciell
grupp. DA gir man in och var-
derar minniskovirdet hos in-

dividerna inom just denna
grupp.

— Sen kan man pi ett an-
nat plan frdga sig om vi ska
ha garantier for allt? Varfor
satter vi barn till viriden? Ar
det med syftet att fi helt per-
fekta barn? S4 att det blir
onaturligt med dem som inte
dr  statistiskt  genomsnittli-
ga...?

— Det kommer alltid att
finnas utvecklingsstorda —
det finns ju 100-tals orsaker.
Gruppen med Downs syndrom
har inte okat i antal, snarare
tviirtom. Man borde forsvka
anpassa samh#llet till de han-
dikappade i stallet for att siga
att man ska ha bort individer
med ett visst handikapp.

— Det finns mongoloida,
som bor ute i samhallet och
som lever ett liv som inte skil-
jer sig speciellt mycket frin
vanliga méinniskors. I mycket
sillsynta fall kan ocksd mong-
oloida barn g4 i den vanliga
skolan.

— Jag tror att det 4r som
Bertil Wik i Umed siger att
intresset for fosterdiagnosti-
ken okar nu nir det 4r diliga
ckonomiska tider.

Att foresprikarna ocksi
har ekonomin i 4tanke fram-
gdr av foljande citat ur lakar-
tidningen nr 6/1978, dar pro-
fessorerna Karl-Henrik Gus-
tavsson och Bengt Hagberg
skriver:

"Den preventiva appro-
achen 4r inte bara humanitirt
utan ocksd ekonomiskt starkt
motiverad. Samhillets kost-
nader for ett enda gravt ut-
vecklingsstort barn pd insti-
tution uppgr till ca 1,2 milj
kronor per tio-Arsperiod rik-
nat i 1976 4rs penningvirde".

JAN LIND

Detta #r den tredje artikeln i
DD:s serie om fosterdiagnos-
tiken. De tvd tidigare var in-
forda den 2/8 och 4/8.
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Genom att vifta med Jbortkniven kan man pé ett gtickt séitt
ytterligare fOrsvdra f6r afla‘dem som inte lever upp till bilden
av samhéllets idealmanniska, siger Anders Bond, psrko.'og vid
omsorgsstyrelsen i Kopparbergs lin.
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oVilka skall f4 rétten att fédas

till

Den medicinska forskningen har under senare ar producerat resultat som bla inneb#r att man
genom olika provtagningar under ett barns fosterutveckling har majlighet att forutu framtida

.cgenskapcr hos barnet.

Aven i Sverige bedrivs sddan genetisk forskning med inriktningen att skapa meloder far en ti-
dig diagnosticering av skador hos fostret som innebir att barnet f6ds med ndgon form av skada
eller handikapp. En sddan fosterdiagnostik ger mdjligheten att — ndr man konstaterat ndgon
.form av skada hos fostret — graviditeten avbryts geom abort. Redan idag finns metoder med vil-
ka man kan férutse vissa grava skador, bla en viss typ av hjarnmissbildning samt s k ryggmérgs-
brack. Forsoksverksamhet med sddan provtagning har under fyra ar skett i ett par sjukvardsom-

raden i Dalarna.

Forsoksperioden #r nu avslu-
tad och landstingets sjukvards-
tyrelse har under sensommaren
‘tt ta stdllning till om en siddan
provtagning skall érbjudas.alla
blivande médrar i Kopparbergs

ldn. Politikerna kommer da att-

stiillas infér ett oerhort svart och
viktigt problemkomplex. Ty pa-

llelit med utvecklingen av allt-

er forfinade metoder f6r fos-
terdiagnostik aktualiseras i allt
hogre grad mycket svdra och av-
gdrande moraliska och politiska
fragor. Vi stills patagligt infor
frdgor som: Vad innebdr egent-
ligen solidaritet och tesen om al-
la ménniskors lika virde? Vilka
méinniskor skall vart samhille
vara till for? Vilka framtida ska-
dor och handikapp skall diskva-
lificera ett foster fran rittigheten
att fa utvecklas? I vilken grad
kan man som fdérédlder krdva ga-
rantier for att det barn man vén-
tar far de egenskaper man
dnskar?

De aktuella proven avser ska-
dor som ger mycket grava handi-
kapp, men de innebdr forsta ste-
get i en utveckling som 4r mycket
svar att forutse, men som kan
inge mycket stora farhagor for
ytterst
for det stora antal ménniskor

allvarliga konsekvenser °

som idag och i framtiden beteck-
nas som handikappade.

_HUR GAR DET MED
MANNISKOVARDET?
' Fosterdiagnostiken kan inge
lekmannen-foréstdllningen att vi
i framtiden kommer att slippa
problemen med att det finns
handikappade ménniskor. Han-
dikapproblematiken f&rvandlas
till rent medicinsk frdga som kan

- avhjdlpas med abortkniven. En
handikappad blir alltsd en indi-

vid som aldrig borde fotts, Och
det torde vara svdrt att hivda att
man tillerkdnner en minniska
fullt ménniskovirde om man
samtidigt anser att hon aldrig
barde fatt bli till!

Det 4r bland annat sadana far-
hégor som gjort att man i andra
Jandsting stdllt sig mycket tve-
kande till ett allmént inférande
av de provmetoder som nu dis-
kuteras i Kopparbergs ldn.

Inte sktllan férsdker man i de-

batten skenbart komma ifrdn
den svdra grénsdragningsproble-
matiken genom att framféra att
aborter endast skulle erbjudas
ndr man konstaterat att barnet
riskerar ndgon form av psykisk
utvecklingsstdrning. Ett mycket
cyniskt uttryck for de mycket ne-

gativa attityder som fortfarande
finns speciellt mot de intellektu-
ella handikappade. ..

Att ménniskovérdet 4r intimt
forknippat med intelligensen ér
ett budskap som p& minga olika
satt framfors i vart *'fornufts-
styrda’’, prestationsinriktade
samhille, och som nu tycks fa
fornyat st6d frAn dem som pli-
derar fér en utdkad tillimpning
av fosterdiagnostiken.

OMGIVNINGENS
ATTITYD
AR AVGORANDE

1 det samhille vi har idag &r ett
mycket stort antal ménniskor
stdllda -utanfér produktionsge-
menskapen med beteckningen
"handikappad’’. | mycket liten
utstréckning utgdrs de av indivi-
der som man med nuvarande och
framtida metoder for fosterdiag-
nostik skulle kunnat "undvika".
I hog grad r handikapp ett soci-

-alt problem, en f8ljd av samhil-

lets struktur och véirderingar, var
tolerans for och vilja att gdra na-
got for de ménniskor som i nd-
got avseende avviker fran det
statistiska genomsnittet.
Huruvida en handikappad
méinniska fidr mojlighet att leva
ett fullvdrdigt liv hénger i allt vé-

sentli;t samman med den instéll-
ning vi har till annorlunda mén-
niskor.

Hlndlklppmblemtllken kan
aldrig losas med abortkniven,
men genom aft vifta med. den
kan man pd ett otickt sitt ytter-
ligare forsvira for alla dem som
inte lever upp till bilden av sam-
hiillets idealminniska!

De medicinska framstegen har
genom tiderna betytt oerhért

mycket for att minska ménni-.

skors lidande och att dka var vil-

fiard. Men lika iuer, som pé andra
forskningsomraden #r det ratt
att okritigkt tiifimpa alla nya rén
som forskningen forfram. Den
genetiskd j‘or&knmgt‘n har nu
kommit till etf stadhim nér vi
star pa troskeld till ett'skede med
moraliska - “oéfi~ polldsta pro-
blem, som ‘¢lda dverstiger pro-
blematikes ritig tillimpningen
av karnknhs‘!ékiiﬁlbgm

Det 4r hog tid &% vi pa allvar
bérjar diskutera ‘dessa fragor!

ANDERS BOND

orgondagens samhdlle?
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Prov i fostervatinet avslgjar

sjukdomar och

misshil

gar
FIRGETET IS/ 3¢

Okad risk for dldre foderska

- men informationen {r ddlig! ¢

Av LENA LINDSTEDT

Manga hundra familjer | Sve-
rige skulle kunna besparas de-

nnier av lidande och samvets-
rorebrédelser om mddrarna péd
ett tidigt stadium av havande-
skapet fick veta att de bar pa ett
barn med kromosomavvikelser,
att barnet var mongoloidbarn

‘er hade ndgon annan gene-
..skt betingad defekt. Det fods
namligen ca 600 barn om dret i
Sverige med kromosomavvikel-
ser, som | vissa fall kunnat for-
utses och bekréftas genom att ta
prov pA fostervattnet. Provet
kallas amniocentes.

Modern skulle kunnat f4 abort, om
hon sjilv s& onskade. Men det hela
stupar pa att vi i dag inte har resur-
ser och att likarna och den stora all-
miinheten har for dalig information
om niir man bor gira amniocentes pd
en gravid kvinna.

— Likarna far helt enkelt ingen
undervisning har i sodra sjukvards-
distriktet 1 klinisk genetik annat dn
en strétimme under hela utbildning-
en, Vet fanns en kurs tills fér ndgra
dr sedan, men den togs bort, siger
éverlikare Felix Mitelman, pé
kliniskt genetiska avdelningen vid
Lunds lasarett,

P4 de flesta andra universitets-
sjukhus i Norden har man ca 30 tim-
mars obligatorisk utbildning i medi-
cinsk och klinisk genetik, en under-
visning som leder till att likarna i
dag fir kénnedom om vilka maojlig-
heter finns att pAvisa genetiskt be-
tingade sjukdomar genom prov pd
fostervattnet och 'vilka indikationer
det finns p4 att géra amniocentes,

FEL INFORMATION

Den bristande informationen till
likarna betyder att ocks4 patienter-
na f4r felaktiga informationer,

Felix Mitelman beréttar om pa-
tienter som ritts till att adoptera
barn dérfér att deras likare sagt att
de skulle f& ett missbildat barn, nir
risken i sjiilva verket var en p4 20.000
eller 30.000. Andra har inte blivit
upplysta om att det ir stérre risk for
en kvinna over 40 Ar att f4 ett mongo-
loidbarn. Ater andra har fAtt felaktig
information om att riskerna &r an-
tingen mycket f6r higa eller for liga
att de skulle foda missbildade barn.

SPARAS TIDIGT

Genom amniocentes kan man pi
ett tidigt stadium i fosterutveckling-
en spira sddana sjukdomar som be-
ror pd kromosomavvikelser, framst
mongolism, som beror pd att barnet
har 47 kromosomer mot normalt 46.
Man kan ocksd spéra ett 60—70-tal
sillsynta dmnesomsittningsrubb-
ningar, som frimst ror felaktigheter
1 dggvite-, socker- eller fettomsitt-
ningen..Man kan spdra konsbundet
drftliga sjukdomar, t ex blédarsjuka,
dir mamman &r anlagsbérare och
det finns 50 procents risk att pojkar-
na fir sjukdomen, Slutligen kan man
spira om fostret har ryggmirgs-
brack eller saknar hjirna.

FAR ABORT

Skulle amniocentesen visg att
fostret har nagon av de hir sjlikdo-
marna eller defekterna kan havan-
deskapet avbrytas genom abort, om
mamman sjalv vill det.

— Vinsten med ett sddant hiir prov
ligger naturligtvis pa det humanitiira’
planet. Firildrarna besparas
méngérigt lidande, men man kan
naturligtvis inte heller bortse frén de
samhiillsekonomiska aspekierna
genom ett bortfall av framtida vird-
kostnader, diven om jag personligen
inte tycker att det iir den viktigaste
aspekten, siiger Felix Mitelman.

Nér bdr man d4 gora amniocentes
pé en gravid kvinna? Om mamman '
tidigare fAtt ett mongoloidbarn eller
barn med andra kromosom-
forandringar bor man gora det. Li-
kasd om modern fott ett barn med
ryggmirgsbrack eller om hon dr bi-
rare av anlagen till en kénsbunden
drftlig sjukdom som blédarsjuka,
eller fAtt ett barn med nagon allvar-
lig imnesomsittningsrubbning.

Om kvinnan dr over 40 &r nir hon
far barnet l6per hon storre risk att f4
ett mongoloidbarn. Den risken ckar
frén 35 &r och uppét.

FARSK RAPPORT

En alldeles firsk sammanstillning
over 1.244 amniocenteser som gjorts
pd olika h&ll i virlden under 1974 och
1975 visar att hos kvinnor i 4ldern,
35—139 &r fanns kromosomavvikelser
hos fostret, 1,5 procent, hos ktvinnor
over 40 4r i 3,4 procent. Ett genom-
snitt for hela gruppen blir att en
kvinna dver 35 &r far barn med kro-

mosomavvikelser i 2,4 procent, mot
"normalt” 0,6 procent.

Risken att fd barn med kro-
mosomavvikelser | dldrarna 3539 Ar
iir alltsé fyra ghnger storre, Gver 40 ir
iir risken sex gdnger s& hog som for
kvinnor som fider barn vid ligre
dlder.

NY AVDELNING

Den kliniskt genetiska avdelning-
en vid Lunds lasarett ér en relativt
ny avdelning. Den har bara funnits
sen augusti 1975. Tidigare gjordes
amniocentes mycket sparsamt och
proverna skickades till andra sjuk-
huslaboratorier for analys.

Avdelningen i Lund forestds av
overlikare Felix Mitelman, som till
sin hjdlp har tre laboratorieassis-
tenter och en sekreterare. Under ti-
den januari—juni i 4r gjordes 35 am-
niocenteser. Av dem upptéickte man
kromosomforidndring hos ett foster,
som aborterades.

UTREDDES

I en utredning som Malméhus ldns
landsting gjort om behovet av klinisk
genetik inom sédra sjukvardsregio-
nen och som ledde fram till den
kliniskt genetiska avdelningen vid
Lunds lasarett, pdvisas de sam-
hillsekonomiska resultaten av omr
man genom amniocentes uppticker
de mongoloidbarn som annars skull¢
fodas inom omréidet.

MILJONKOSTNADER

Landstinget riknar med att om
provet gjordes rutinmissigt pd alla
kvinnor dver 40 4r som féder barn
inom sddra sjukvardsregionen skulle
400 amniocenteser géras drligen.
Fyra av dem skulle enligt statistiken
béra pél ett mongoloidbarn.

Dessa mongoloidbarn skulle | vard
kosta samhillet 4,8 milj kronor, om
man rikna med en vardkostnad pa
ca 40.000 kr om dret och en medellivs-
langd pé 30 Ar. Detta giller alltsa
enbart mongoloida foster, andra av-
vikelser som kan upptickas vid am-
niocentes ej medriknade,

Det finns ungefdr 2.000 genetiskt
betingade sjukdomar och defekter,
dvs anlagen till sjukdomarna och
defekterna bar foridldrarna i sina
gener. Mellan 0,5 och 0,7 procent av
alla nyfédda barn har en kro-
mosomavvikelse, I 70 procent av alla
missfall i graviditetens tre férsta
nranader har fostret haft en kro-
mosomrubbning.

ORSAKERNA

Varfor man fir kromosom-
férindringar vet man egentligen
ganska lite om. Lakarna menar att
miljopdverkningar spelar in. Redan
nir ett flickebarn fods har hon en
halv miljon agganlag i dggstockarna.
Om ett av dessa dgg blir befruktade
nar kvinnan ar 40 &r har alltsi dgget
utsatts for gifter och kemikalier i
omgivningen i 40 &r, vilket kan tdn-
kas ge upphov till férdndringar.

REN SLUMP

Det &r rena slumpen att man upp-
tiackte att PVC i plast orsakade en
mycket sallsynt form av levercancer,
Hade det 1 stéllet orsakat exempelvis
lungeancer, hade man kanske aldrig
upptackt det.

Likasa upptickte man att ett visst
hormon, som fram till 50-talet gavs
till gravida kvinnor som fick uppre-
pade missfall orsakade den mycket
sdllsynta vaginalcancer (slidcancer)
hos kvinnornas dottrar i 15—20 drsAl-
dern.

— Vi vet s ohyggligt lite om hur
miljogifterna pAverkar oss och kan
ge upphov till kromosomrubbningar,
sager Felix Mitelman, Men man vet
att amnen som orsakar kromosom-
skador ocks4 skadar arvsmassan och
kan framkalla cancer.

NY VETENSKAP

Den klinisk genetiska forskningen
ar en spannande och viktig ny ve-
tenskap och si gott som dagligen gor
man nya upptickter. Utvecklingen
gar enormt fort framat. S4 sent som
1956 upptackte man att méinniskan
har 46 kromosomer, tidigare trodde
man hon hade 48.

MODERN TEKNIK

P4 1960-talet borjade man géra
kromosomanalyser ur vanliga blod-
prov och nu pd 1970-talet forst har
man lart sig kdnna igen de 46 kro-
mosomernas utseende tack vare en
modern bandfirgningsteknik, som
BOr att varje kromosom fir ett be-
stdmt monster av ljusa och mérka
tvargdende band.

Det iir den tekniken som gir att
man kan identifiera varje kro-
mosompar exakt och avvikelser, som
betyder missbildningar kan sphras
med stort precision.




BORAS TIDNING Fredagen don 21 jull 1978

Ett vanligt blodprov kam visa om em gravid
kvinna bir pd ett missbildat foster, I s4 fall kem
man gira abort i fjirde ménaden, '

I hést blir Bords firsskeort fir em undersilk
ning om fosterskador. Alla kvinnor som vill ska
kunna ge blodprov pé modravérdscentralen,

Forssken mits med bade glidje och skepsis hos

likarna, |

'I-;Mddharmfﬁnmmmgm.
vara mycket forsiktig o4 att inga felaktiga aborter
gors, siger Gverlikare Bjorn Gillbrand pé miodre-

Miﬂo&.'

Blodprovet ger friimet besked
om ifall fostret har ryggmirgs-
bréck, D4 kan barnet bl firta-
mat | underkroppen. Ibland kan
man ocksd se om fostret sak-
nar storhjiirna (och dbr vid fd-
Sein) elter om kvinnanp bir pd
tviltingar. Aven en mycket siili-
synt njursjukdom skulle kunna
upptiickas ph det hiir siittet,

Larmsignalen fAr man genom
att blodet innehiler fir mycket
eller fir lite av ett Emne, AFP.
Det lir ett protein som fostret
avger U mamman.

Om blodprovet kr alarmeran-
de giry yttertigare ett prov och
‘diirefter fostervattemsprov. Se-
dan kan man avgbra om fostret
‘ir gkadat eller inte. Och ta upp
frigan om eventuell abort.

Onidiga aborter?

— Metoden Hr inte hundra.
procentigt siker, siger Uverlli.
kare Bjirn Gilibrand. Osiker-
heten ligger { att wi har evirt
att avgira hur allvarligt skadat
fostret Hr. En svir konfHkt —
eftersom lndrigare ryggmings-
brick ghr att operera. Risken
Br att vi gir onddiga aborter.

Bords dr en av Atta fOrsbks-
orter, Alla mammor som vill
skali gbra blodprovatesten.

- Men de som Inte kan ae-

— Om testet blir obMgatoriskt
dliremot a4 méste vl ha Hkade
resurser, siiger Gillbrand.

Obligatoniskt blir det om so-
cialstyreisens expertgrupp
kommer fram N att . det be-
hiivs. Derag fiirslag kommer |
september,

Sortera

Vart leder nu detta? Kriti-
ken har varit vass frin flera
han, Overilikare Bertll Wik |
Umed mensar att
tik Br ett slitt att sortera bort

som inbe kan bi
samhiillanyttiga, som kommer
att kosta samhiillet stora sum-

— Det ir ingen tiNfHINghet
att svingremstider, dddshjiips-
debatt, Skad eatsning pd ‘foster.
dlagnostik och minskad sats-
ning pd soclal forskning om Hur
vi biittre ska integrera de ut-
vecklingsstdrda |  samhillet
kommer samtidigt, menar han.
Det lr bara ekonomiska akil
bakom, inga humanitiira,

Han hivdar att forsknings-
pengarna | stillet béir gd till att
hjlilpa de handikappade via so-
clal forekning. Den krig som det
inneblir att f4 ett missbildat
barn beror pA att man tar fiir

sjilvidart att barnet kommer - dr

att fd ett elindigt Hv, Men ut-
vecklingsstirning dr ett soclait

$
Y

. Den moraliska konfiikten fir

bdde liikare och fdriiidrar kr gi-
ven: gka kvinnan gi¥ra abort
om hennes barn har ett, kanske
allvariigt, ryggmirgsbrdck ?
Och riskera att aldrig mer kun-
na fi barn?

~— WForlildrarna Hr viktigast
hiir, tycker -~Bjirn Gillbrand,
Speciellt de som redan tidigare
har eit skadat barn. Kan wvi
diagnostisera ett missbildat
bmfﬂrdmnuhuvihjllpt
dem oerhirt, Naturligtvis iir

ostlk . nmatiopalelo-,

o .-Mx’s R 5

Aft ha ett utveckiingesttrt
barn pd vardhem kostar 1,2 mil-
Jomer pé tio &r.

Attta.pmgarqgmfﬁut}ket'

! de &tta stiderna kostar till
soclal forskning vore en droppe
1 havet just nu, Fér Boris del

kostar fdrstket bara 150000

kronor om dret. -

o

Bara A-barn?

Bjrn Gillbrand betonar att
diskussionen dr viktig:

— Utvecklingen gir si snabbt
.framit och vi kan inte viiris

oss mot den. Men det giiller

ocksd att vi behdirskar den och

behéMer komtrollen: Helg onrlld

det .-

dat, hemrme e Almrmaleea
Han fAr medhdf av Ann Ma-

rl Siréus, kontaktman for For-

eningen fir utv

barn | Bords och slkolskéterska.
— Man undrar ju genast -

ska vi kontrollers. fidalarna ol
att vi bara far Aﬂum? koms -

menterar hon.

FUreningen har dnmu inte ta~
git upp dem AT diskussionen,
men den kommer.

— Det 8r ju en fruktansviird
chock fir fordldrar att f4 eft
allvarligt skadat barn, siger
Ann Mari Biréus. Jag har svart
‘att férestilla mig att nagon kan
ha nigot emot fosterdlagnostik.
Men sa¥tidigt hr utveckilngen
Jite obthagllg, man_kan inte
Rejds' dett 1iu mir man en gng
birjat manipulera ed hir,

Griinsen
Ann Marl har sjilv ett ut-
:::ldmgut&-tbm { 20-4rsél-
. :
— Jag kv inte stiker pd att
Jag slouile ha valt ebort

—— m
|#8tt veta det nér jag var
vid. Valet dr mycket svart,

fungerar ¢ ex. Vad frigan verk-
ligen gilifler ir var griinsen sha

INGRID HAGMAN
BOSSE TIVELL (foto) -

noe i
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Minst var tionde ménniska beriiknas
n 1(:!" glng fé en nllurlla enetisk
:}: om. Ca 2000 genetiska sjuk-
mar och defekier — de flesta

drftliga men inte alla medfédda —
iir kiinda. Fanbmando étgérder
har under ling oncentrerats p&
"manipulering med miljon”, men nu
har genetiken kommit s& langt att det
forefaller mojligt att ocksé "mani-
rulcra" med miénniskans arvsanlag.

nom sjukvérden ir visserligen denna

enetiska inﬂ.ﬂ]ﬁrskomt bara en
ramtids- och kanske en skriickvision,
men genetisk ridgivning och prenatal
diagnostik &r | hég grad realiteter.
Fosters kén kan bestimmas tidigt,
och ett 30-tal genetiska sjukdomar kan
diagnostiseras sa tidigt att abort ér
méjlig. Inom vissa grinser kan gene-
tikerna forutsidga t ex aterupprep-
ningsrisken nér ett missbildat barn
fotts, riskerna for barnen till en individ
med genetiskt boﬁngld sjukdom eller
riskerna niir tvé handikappade vill
skaffa sig barn tillsammans.

[J Nordisk Medicin har bett JAN
LINDSTEN, BIRGITTA ENEROTH
och BO LAMBERT vid Kliniskt gene-
tiska laboratoriet, Karolinska sjuk-
huset, Stockholm, att inleda en debait

De unde

om genetisk ridgivning, sirskilt dess
etiska och psykologiska a r.

er bl a att ridgivningen
bér vara en angeliigenhet enbart

den enskilda familjen — ndgra befolk-
ningsgenetiska hiinsyn bér inte tas.
Screening av anlagsbiirare fér gene-
tisk sjukdom inklusive prenatal
diagnostik miste vara frivillig.

Den g:tmlltko ridginrrn- ;?‘II bér
vara att genom upplysning hjilpa
individen att sjélv ﬂm beslut.
Eftersom de genetiska riskerna i det
enskilda fallet endast i undantags-
fall #ir mycket stora, blir resultatet

av ridgivning eller fosterdiagnostik

i regel att onddig oro undanrdjs.
Men ocksé diir oron #ir befogad ir
kunskap och visshet ofta biittre én
ovisshet.

[J Kliniskt genetiska laboratoriet vid
Karolinska sjukhuset ér den enda
officiella svenska genetiska institu-
tionen med direkt anknytning till
sjukvirden, men under 1975 kommer
troligen en dverlikartjinst i klinisk
genetik att inriitias ockséd | Syd-
sverige. Klinisk genetisk verksamhet
férekommer ocksd | Géteborg, Lund,

_ Umed och Uppsala.

Genetisk radgivning i sjukvarden
— etiska och psykologiska aspekter

0O JAN LINDSTEN, BIRGITTA ENEROTH & BO LAMBERT

Om en genetisk sjukdom, till
exempel diabetes, debuterar bos en
vuxen manniska frigar man sig om
syskon, barn och andra anbériga kan
fé samma sjukdom. Om ett fordldra-
ﬁcr bar fatt ett barn med en miss-

ildning orsakad av genetiska fakto-
ver, bur stor dr dd risken ait ndsta
barn fdr samma missbildning? Om
tvd blinda skaffar sig barn med var-
andra, blir dessa dd med nodvandig-
bet blinda? Om kusiner skaffar sig
barn tillsammans bar de da latt eller
kraftigt forbijd risk att {4 barn med
genetiska rubbningar?

B JAN LINDSTEN, professor, &r dver-
lakare vid Kliniskt genetiska labora-
toriet, Karolinska sjukhuset, S-104 01
Stockholm 60.

BIRGITTA ENEROTH, fil .kand, #r
psykolog och arbetar vid Kliniskt
aeneliska laboratoriet och Psykiatriska
liniken, Karolinska sjukhuset.
BO LAMBERT, med dr, #4r forskar-
assistent vid Kliniskt genetiska labora-
toriet och docent vid Karolinska insti-
tutet. :

B Nordisk Medicin 90:71-78, 1975
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Den information som ges med
anledning av bl a sidana frigor kallas
av tradition genetisk radgivning. Det
ir denna ridgivnings etiska och psyko-
logiska aspekter vi skall berra i den
hir artikeln. Var avsikt dr alltsd inte
att i detalj redovisa hur genetiska ris-
ker beriknas utan att framfora nigra
principiella synpunkter pd genetisk
ridgivning mot bakgrund av den
kliniska genetikens utveckling och vira
egna erfarenheter. Vi ger dirfor inga
detaljreferenser i texten men har sam-
lat ndgra relativt firska Oversiktliga
arbeten i litteraturlistan i slutet av
artikeln.

Minga etiska och psykologiska
aspekter har aktualiserats som foljd av
den kliniska genetikens pdtagliga in-
brytning i klinisk medicin under de
senaste tio dren. Genetiken har blivit
en viktig gren inom sjukvirden med
vittgdende konsekvenser for sdvil indi-
vid och familj som for befolkning och
samhille. Dirfor bor frigor kring
genetiken bli féremdl for en intensiv,
bred och &ppen debatt, Det dr en

ansvarsfull uppgift for sivil specia-
lister och sjukvdrdsansvariga som for
facktidskrifter och andra massmedia
att diskutera avsikten med och konse-
kvenserna' av den genetiska verksam-
heten. Den debatten dr i hig grad
onskvird, dirfor att den beror oss alla.

Négra historiska axplock

Pi 1860-talet publicerade Mendel
sina idrftlighetslagar. De fo6ll sedan i
glomska, men #teruppticktes vid sekel-
skiftet och anvinds fortfarande i all
sin geniala enkelhet i det dagliga gene-
tiska arbetet. Under 1900-talets forsta
decennium publicerade sedan Garrod
sina banbrytande arbeten om de irft-
liga  d@mnesomsittningsrubbningarna
hos minniskan. 1956 beskrevs minni-
skans normala kromosomuppsittning,
1959 for forsta gingen en medfédd
kromosomrubbning (trisomi 21 vid
Downs syndrom, mongolism) och
1968 den forsta sd kallade kromosom-
bandningstekniken, som gor det moj-
ligt att exakt identifiera alla kromoso-
mer. Bland annat tack vare dessa tekni-




ker har det pd endast sex &r gitt att £3
fram en relativt omfattande genkarta
f6r minniskan. Flest gener, ca 20, har
hittills lokaliserats till kromosom num.-
mer 1.

2000 &rftliga sjukdomar kinda
1958 kinde man till omkring 400
genetiska sjukdomar, nu ir antalet
kinda sddana sjukdomar och defekter
ca 2000. Under de senaste 5—10
dren har det blivit mojligt att diagnos-
tisera drygt 30 av dessa sjukdomar
prenatalt, d vs si tidigt i graviditeten
att denna kan avbrytas om fostret visar
sig vara sjukt. Det har ocksi blivit
mojligt att bedéma vissa omgivnings-
faktorers skadliga effekter pa det arft-

Det dr litt fér oss medicinare att
kalla alla férindringar fér sjukdomar,
men dirfor att man fods med till
exempel ett extra finger behéver man
ju inte vara sjuk. Lit oss 4nd4 hiir for
enkelhetens skull kalla alla férind-
ringar oberoende av svirighetsgrad for
sjukdomar,

En genetisk sjukdom kan orsakas
antingen av en forindring i det drft-
liga materialet eller av en viss ogynn-
sam kombination av normalt fore-
kommande anlag. Om arvsmassan i
enskilda kroppsceller forindras, tex
genom pdverkan av kemikalier, strl-
ning eller virus, kan detta visserligen
ge upphov till en genetisk sjukdom,
men denna gir naturligtvis inte i arv.
Ett exempel pd en sidan sjukdom ir
kronisk myeloisk leukemi, vid vilken
man finner den si kallade Philadel-
phiakromosomen (en strukturellt for-
dndrad kromosom 22) i de leukemiska
cellerna,

Flertalet genetiska sjukdomar ir
dock drftliga och brukar indelas i tre
huvudgrupper beroende pi nediry-
ningsmekanismen, nimligen sjukdo-
mar som orsakas av 1) Eromosonirubb-
ning, 2) forindringar i en enda gen
(monogen nedirvning) eller 3) sam-
verkan mellan flera olika gener (poly-
gen nedarvning).

Kromesomrubbningar

Ca 0,5 procent av alla nyfédda barn
och 50 procent av alla under de tre
forsta graviditetsminaderna spontan-
aborterade foster har en Aromosom-
rubbning. Indikationerna for kromo-

Riskberikning

liga materialet, och det ligger inom
mdjligheternas griins att paverka arvs-
massan i en viss bestimd riktning
(genmanipulation).

Genetiska orsaker
till flera vanliga sjukdomar
Genetiskt betingade sjukdomar finns
inom alla kliniska imnesomriden. De
flesta dr mycket sillsynta, men gene-
tiska faktorer ér ocks3 av betydelse for
uppkomsten av flera vanliga sjuk-
domar, t ex diabetes, hypertension och
allergier. Allvarliga medfédda sjuk-
domar och defekter forekommer hos
ca 2 procent av alla nyfédda barn, och
sannolikt spelar genetiska faktorer en

somanalys ir relativt vida och kan sam-
manfattas enligt foljande:
® multipla missbildningar i kombina-
tion med psykomotorisk utvecklings-
rubbning,
® psykisk utvecklingsstérning utan
kind etiologi,
® somatisk intersexualitet,
® litenhet hos flickor (Turners syn-
drom),
® hypogonadism (primir amenorré, i
vissa fall dven sekundir amenorré,
pubertas tarda, testishypoplasi),
® barnloshet,
® upprepade missfall samt dédfodda
eller missbildade barn.
Kromosomrubbningarna kan vara
numeriska eller strukturella. Aterupp-
repningsrisken blir olika beroende pd
vilken typ av rubbning som foreligger.
Vid de numeriska kromosom fiirind-
ringarna, till exempel trisomi 21, ir
dterupprepningsrisken i regel liten.
Man skall dock komma ihdg att ett
forildrapar som fitt ett barn med
Downs syndrom l6per 1—2 procents
risk att f3 ytterligare ett sidant barn.
Denna risk kan totalt sett anses vara
liten, men den ir #ndi forhojd.
Vidare bér man komma ithdg att
moderns 4lder vid befruktningen ir
av etiologisk betydelse, inte endast fér
trisomi 21 utan ocksd for flera andra
tillstind som orsakas av en extra
kromosom. Ytterligare en riskhdjande
faktor ir i detta sammanhang kromo-
somal mosaicism, som innebir att en
frisk forilder till ett barn med tex
mongolism visar sig ha tvi cellinjer,
en normal och en med trisomi 21.

mer eller mindre uttalad etiologisk
roll for flertalet sidana defekter. Man
riknar med att ca 30 procent av alla
barn som utreds pi en barnklinik vid
ett universitetssjukhus har en sjukdom
vars orsak helt eller delvis ir genetisk.
Vidare har man beriknat att 9,4 pro-
cent av alla levande fdda nigon ging
under sitt liv kommer att f3 en allvar-
lig genetisk sjukdom. Denna siffra ir
vil snarast att betrakta som en undre
grans, eftersom allt fler sjukdomar
med genetisk bakgrund gor sig gil-
lande i och med att levnadsildern
successivt okar pd grund av till exem-
pel inforandet av vaccinationer, for-
bittrad niringstillférsel och behand-
ling av infektionssjukdomar.

Vidgie.ﬁc.tiSinukdom, 1_

Rikar den senare cellinjen vara vanlig
i gonaderna, innebir detta sannolikt
att forildrarna vid varje graviditet
Ioper hog risk att £4 ett mongolidbarn,

Aerupprepningsrisken vid struktu-
rella kromosomavvikelser (oftast trans-
lokationer och inversioner) varierar
enormt, i stort sett frin 0 till 100
procent. Det dr mycket svart att i det
enskilda fallet berikna denna risk,
Vanligen ligger den omkring 10—15
procent, ytterst sillan dr den 100
procent.

Monogen nedérvning

Risken vid monogen nedirvning
(autosomalt respektive X-bundet domi-
nant och recessiv) féljer helt Mendels
lagar och ir i princip litt att berikna.
Andra omstindigheter kan emellertid
orsaka problem. Debutildern kan
variera — en irftlig sjukdom ir alltsi
inte alltid medfodd. 1 de fall di sjuk-
domen inte debuterar forrin anlags-
biraren ir éver 30 4r, sdsom vid Hun-
tingtons chorea och dldersdiabetes,
har den sjuke i regel redan skaffat
sig barn. Vidare kan svirighetsgraden
(expressiviteten) variera liksom pene-
transen, d vs det forhillandet att ett
anlag inte alltid manifesterar sig. Man
uppticker ocksd alltmer att det fore-
ligger en genetisk heterogenitet for allt
fler sjukdomar. Detta innebir t ex att
en till synes enhetlig sjukdom kan
orsakas av flera olika gener, som kan
ha olika nedirvning, vilket piverkar
dterupprepningsrisken,

Det ir viktigt att komma ihig att
man i minga fall med viss sannolikhet

Nordisk Medicin vol 90, 3/1975
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kan ta reda pi vem som ir anlags-
birare. Detta giller t ex for flera reces-
sivt drftliga metaboliska rubbningar
(tex Tay-Sachs sjukdom och hemo-
fili A) och kan vara till ovirderlig
hjilp vid berikning av ﬁterupprep
ningsrisken.

Inom en inte alltfor avla.gsen fram-
tid kommer vi sannolikt ocksd att
kunna utnyttja si kallad kopplings-
analys for genetisk riskberikning.
Detta innebdr att man med en viss
sannolikhet bedomer risken for att en
individ har ett visst sjukdomsanlag,
inte genom att analysera anlaget utan
en markiregenskap som nedirvs till-
sammans med sjukdomsanlaget dirfér
att den dr beligen nira detta pd sam-
ma kromosom. I dag #dr kopplings-
analys mojlig bara for ett fatal, sill-
synta dominanta sjukdomar, men man
kan forvinta sig att mojligheterna
snart utvidgas. Det 4r bla av denna
anledning som man inom medicinsk

genetik ir angeligen om att ldra kinna .

minniskans genkarta.

Polygen nedérvning

Polygent betingade sjukdomar orsa-
kas av en samverkan mellan olika
gener. Oftast krdvs ocksd pdverkan av
nigon eller ndgra icke-genetiska
(miljs-) faktorer. I regel vet man dock
inte vilka dessa faktorer ir. Denna
grupp dr den storsta bland de gene-
tiska sjukdomarna. Den omfattar t ex
diabetes, hypertension, allergier och
psoriasis samt de vanligaste medfodda
missbildningarna hjirtfel, klumpfot,
kluven lipp, anencefali, spina bifida
med flera,

Det ir mojligt att man i framtiden

Under senare &r har det blivit moj-
ligt att under den andra trimestern av
graviditeten diagnostisera en rad gene-
tiska sjukdomar hos fostret. De sjuk-
domar som det hir giller ir allvarliga
och omfattar grava missbildningar och
utvecklingsstérningar. Avsikten med
diagnostiken idr att man skall kunna
avbryta graviditeten om fostret visar
sig bira anlag for en sddan sjukdom.
Undersokningarna gors framfor allt i
familjer, dir man vet att det féreligger
en Okad risk att f3 barn med en gene-
tiskt betingad sjukdom. I vissa fall
ricker det att rontga fostret, men i
flertalet fall midste man ta ett foster-
vattenprov. Detta gors vanligen i

Nordisk Medicin vol 80, 8/1975

kommer att kunna dela upp dessa
sjukdomar i undergrupper med en
enklare form av nedirvning. Redan
nu kan man emellertid i viss méin
berdkna 4terupprepningsrisken. Teo-
rien bakom berikningarna dr ganska
komplicerad, men den praktiska till-
limpningen dr ofta litt. I de flesta
fallen har man ocksd tillgdng till
empiriska risksiffror. Som exempel
kan nimnas att ett fordldrapar som
har fitt ett barn med anencefali eller
spina bifida loper 3—5 procents risk
att vid nista graviditet f3 ett barn
med endera missbildningen. Har det
fotts tvd sjuka barn i en syskonskara,
ir risken dubbelt sd stor (6—10 pro-
cent) for nistkommande barn. En frisk
individ vars syskon har ndgon av de
nimnda missbildningarna kan ocksd
fd ett sjukt barn. Risken ir dock rela-
tivt sett liten (0,5—0,8 procent)
under forutsittning att indivinren sjilv
och de nirmaste anhériga ir friska.

Association —

énnu inte kartlagda risker

En helt annan form av genetisk
risk har att gora med begreppet asso-
ciation, d v s att tvd egenskaper fore-
kommer hos en och samma individ
oftare dn vintat av slumpen. Magsirs-
patienter har tex oftare in vintat
blodgrupp 0, och av de kvinnor som
fitt tromboser i samband med att de
tar p-piller har firre dn vintat blod-
grupp 0. Mekanismen bakom sidana
observationer #r dnnu sd linge oftast
okind. Kunskapen om associerade
egenskaper okar dock snabbt och kan
tinkas bli av stor praktiskt klinisk
betydelse, nimligen om det visar sig

;; .' Prenatal dlagnostlk av genetlak slukdom

16.—17.graviditetsveckan. Provtag-
ningen ir forenad med en viss risk
(omkring 0,5—1 procent), som i
huvudsak innebir att man kan fram-
kalla missfall.

Indikationer for
prenatal diagnostik

Utvecklingen inom prenatal dia-
gnostik gdr snabbt. Metoderna forbitt-
ras, och antalet tillstdind som kan
diagnostiseras 6kar. For nirvarande
kan indikationerna sammanfattas en-
ligt foljande:
@ Okad risk for att {d barn med kro-
mosomrubbning: 1) dldre modrar,

att individer med en viss genetisk
konstitution under vissa omstindig-
heter ir predisponerade for en viss
sjukdom. Man har till exempel anta-
git att de som har en genbetingad
alfa-1-antitrypsinbrist skulle fi lung-
emfysem och silikos littare dn andra.
En stenhuggare med en sddan brist
kan dd vara sirskilt illa stalld.

Nya samarbetsfilt

Som likare stoter man pd genetiska
problem ocksd i helt andra samman-
hang sdsom inom immunologi, sero-
logi, klinisk kemi och farmakologi.
Metabolismen av olika likemedel styrs
t ex av genetiska faktorer, sdvil mono-
gena som polygena. Den positiva
effekten av ett likemedel liksom en
eventuell utebliven effekt eller biver-
kan kan vara genetiskt betingad. Den
vixande kunskapen inom dessa omrd- .
den ger upphov till samarbete mellan
olika discipliner.

Sammanfattning
Sammanfattningsvis kan sigas att
risken for att fd en genetisk sjukdom
kan variera mellan i stort sett 0 och
100 procent. I flertalet fall dr den
relativt sett ldg, upp till 5 procent.
Hogriskfallen (25 procent och dir-
over) dr forhdllandevis sallsynta.
Kinner man nedirvningsmekanis-
men dr det oftast litt att berikna
risken. Men dven i andra fall kan
man gora sidana berikningar, inte
minst med hjilp av empiriska risk-
siffror. Vid majoriteten av med-
fodda missbildningar kan man gora
en god skattning av dterupprep-
ningsrisken och den risken faller
merendels inom ligriskgruppen.

2) tldrgare barn med trisomi 21,
3) familjira strukturella kromosom-
avvikelser.

® Okad risk for att fa barn med en
autosomalt recessivt drftlig dmnesom-
sattningsrubbning. For nirvarande kan
ett 30-tal sidana rubbningar i kol-
hydrat-, fett- och aminosyraomsitt-
ningen diagnostiseras prenatalt,

® Okad risk for att fd barn med X-
bunden recessiv sjukdom. 1 regel it
modern anlagsbirare och sjukdomen
kan inte diagnostiseras prenatalt. Efter-
som dottrarna inte kan fi sjukdomen,
medan pojkarna loper 50 procents risk
att fi den, avbryts graviditeten om
fostret dr en pojke.




® Okad risk for att {4 barn med grav
missbildning i centrala nervsystemet
(anencefali och spina bifida). Vid
dessa graviditeter innehiller foster-
vattnet forhojd alfa-fetoprotein-halt.
I minga fall har det visat sig att
ocksi modern haft forhdjd alfa-feto-
protein-halt i serum. Detta Gppnar
mdjligheten for att genom systematisk
undersokning av gravida kvinnor fast-
stilla defekter redan hos fostret. Men
man méste veta mer om metodens
sikerhet innan man kan tillimpa den
mer allmint.

® Okad risk for att {3 barn med dys-
trofia myotonica. Sjukdomen kan inte
diagnostiseras hos foster, men genom
kopplingsanalys (koppling med sekre-
toregenskapen) kan man i vissa fall
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Alla forildrar som fitt ett miss-
bildat eller sjukt barn stiller sig nog
forr eller senare frigor som 'Hur
kunde det hir uppkomma?"’ och "Kan
det intriffa igen om vi skaffar oss
flera barn?”. En del férildrar stiller
dessa frigor dppet, andra kanske inte
vdgar friga av ridsla for att fi reda
pi att dterupprepningsrisken eventuellt
ir hog.

Lika naturliga som sidana frigor
ir, lika naturligt bor det vara att de
alltid tas upp till diskussion mellan
forildrar och likare, Det bér inte
vara konstigare att diskutera dessa
problem dn terapi och prognos, och
det finner vi ju ofta sjilvklart och
inte speciellt laddat. Sjukdomen mi
vara aldrig sd sillsynt och dirmed
relativt betydelselds ur samhillelig
synvinkel, men fér de forildrar som
fatt ett sjukt barn ir det kanske det
storsta problem som de métt, och det
engagerar hela deras kinslosfir. I fler-
talet fall dr det en littnad for dem
att fi reda pd sjukdomsorsaken, dven
nir den dr genetisk. Det biologiska
sammanhanget dr relativt litt att for-
klara — och ocksd att acceptera —
och kunskap om sammanhanget kan
hjilpa till att minska de mer eller
mindre rationella skuldkinslor som
nistan alltid uppstdr i sidana hir fall.
Férildrar till mongolida barn vill t ex
nistan alltid f2 diagnosen faststilld
genom kromosomanalys.

Oftast kan man
undanréja onddig oro
Aterupprepningsrisken dr i flertalet

indd berikna om fostret sannolikt har
sjukdomen.

® Okad risk for att {d barn med vissa
grava skelettforandringar. Dessa fram-
trider pd rontgen eller vid ultraljud-
undersokning redan under andra tri-
mestern.

I detta sammanhang bér nimnas
att det sedan ett par ir pigir ett
samarbete pd prenataldiagnostikens
omride mellan olika laboratorier i
Norden fér att optimalt utnyttja de
samlade resurserna och dirigenom
kunna erbjuda en s& god patientservice
som mojligt.

Kénsbestémning pa foster
Av det sagda framgir att prenatal-

ﬁdglvnmg — till vem?

fall relativt liten. Oftast kan man
alltsi undanrdja onédig oro. Om
riskerna dr forhdjda — kanske kraf-
tigt forh6jda — ir det sannolikt tryg-
gare for forildrar att veta detta in
att forbli i ovisshet och eventuellt ta
chanser. Det kan inte heller anses
forsvarbart att undanhilla forildrar
information om att det foreligger en
forhojd dterupprepningsrisk. Féljakt-
ligen bor man inte heller 1ita bli att
meddela forildrar, som onskar skaffa
sig barn i senare delen av kvinnans
fertila period, att risken att fi ett
kromosomabnormt barn di ir ndgot
forhojd.

Fodseln av ett defekt barn skapar
inte sillan oro for dterupprepning inte
enbart hos férildrarna utan dven bland
deras anhériga, frimst bland deras
syskon. Detta bér man inte forsumma
att ta upp till diskussion, i synnerhet
som det ir mycket ovanligt att riskerna
bland dessa anhériga dr forhojda.
Féljaktligen kan oftast ett lugnande
besked ges. Skulle riskerna trots allt
vara forhojda, kan man ju dtminstone
i vissa fall medelst prenatal diagnostik
forhindra att det fods fler skadade
barn, inte bara i ursprungsfamiljen
utan dven i den 6vriga slikten. For att
faststilla riskerna for olika anhoriga
krivs i vissa fall speciella utredningar
av hela slikten. Kontakten med évriga
anhoriga bor di alltid tas via forild-
rarna till det defekta barnet (proban-
den).

Nir en genetisk sjukdom debuterar
hos en vuxen ir det lika angeliget att
informera om riskerna for kommande

diagnostiken gor det mojligt att dven
bestimma fostrets kdn vid normala
graviditeter, Huruvida sidan under-
sokning bor utféras dven om det inte
foreligger risk for att fostret kan
ha en genetisk sjukdom ir en utom-
ordentligt besvirlig friga ur sdvil
genetisk som psykologisk och etisk
synvinkel. I mycket speciella fall kan
det foreligga sidana omstindigheter
att méjligheten till kénsbestimning,
efter noggrann prévning och utred-
ning av indikationerna, inte bor ute-
slutas. I princip anser vi dock att
prenatal konsbestimning inte bér ut-
foras di avsikten ir att abortera foster
av ett visst kon, eftersom de genetiska
och psykologiska féljderna av en sidan
verksamhet dnnu inte kan Sverblickas.

barn som det ir i de fall di ett defekt
barn fétts. Har den sjuke redan barn
bér riskerna indd diskuteras, vare sig
man i slikten ir medveten om att
sjukdomen ir irftlig eller inte. Visshet
och kunskap ir sannolikt ocksi hir
bittre dn ovisshet. Aven i ett sidant
fall som Huntingtons chorea, som ju
bla innebir progredierande demens
med debut i 30—50-4rsdldern och som
nedirvs autosomalt dominant, tycks
oppen information i allmdnhet vara
det bista alternativet.

Rédgivning till handikappade
Samma resonemang som just forts
giller dven for handikappade som
avser att skaffa sig barn. I de fall di
genetiska faktorer dr av etiologisk
betydelse for handikappet bor man
alltsd informera. Detta ir av stor vikt
dirfor att individer med samma eller
olika handikapp har stor chans att
finna varandra, tex pd grund av att
de gir i specialskolor och ir medlem-
mar av samma intresseforeningar, Av
erfarenhet vet vi att de genetiska
riskerna i sidana fall oftast ir liga
men i undantagsfall kan de vara myc-
ket héga, Gver 50 procent. Det gir
nistan alltid att reda ut vilken risk-
situationen dr i ett bestimt fall. En
handikappad kan ju vilja undvika att
fi ett handikappat barn dven om —
eller dirfor att — man har storre
forutsittningar dn andra att forstd vad
det innebdr att leva med just det
handikappet. Avsikten med genetisk
ridgivning i dessa fall ir inte att
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avrdda frin barnalstring utan att infor-
mera om risken,

En annan grupp minniskor som
kommer att bli aktuell for genetisk
rddgivning dr de som vid screening-
undersckning uppticks vara i nigon
“riskzon”, I Norden ir detta for nit-
varande endast aktuellt for ett fital
medfodda, mycket sillsynta “mnes-
omsittningsrubbningar, till exempel
fenylketonuri. Inom en inte alltfor
avligsen framtid kan det dock bli
aktuellt att systematiskt underséka
gravida kvinnor med avseende pi
serum-alfa-fetoprotein-halten for att
diagnostisera anencefali och spina
bifida hos foster. Det har ocksd disku-
terats om alla nyfédda skall under-
sokas med avseende p3 blodfetter.
Bland vissa grupper av den judiska
befolkningen i USA identifierar man
dkta makar vilka loper stor risk att
f barn som har den recessivt drftliga
Tay-Sachs sjukdom. Sjukdomen it

nimligen forhdllandevis mycket van-.

ligare i denna befolkningsgrupp in
i andra, bland annat pd grund av hég
ingiftesfrekvens. I Norden ir sidan
screening inte aktuell, dtminstone si
linge den vanligaste genrubbningen
i vdra linder, cystisk fibros med en
incidens av ungefir 1/2000, inte kan
diagnostiseras prenatalt eller kan
botas.

Screening bor vara frivillig

Vid samtliga de nimnda anoma-
lierna giller alltsd att man i de fall
som identifieras kan erbjuda en viss
behandling eller prenataldiagnostik.
Detta ir viktigt. Lika viktigt dr det att
en sidan screening dr frivillig. Man

Den visentliga informationen i rid-
givning ir den risk som olika indi-
vider i en slikt eller deras barn I6per
att fi en viss genetisk sjukdom. For
en meningsfull riskberikning kriivs en
sd korrekt klinisk diagnos som ndgon-
sin ir mojlig. Berikningen grundas
pi noggrann analys av familjehisto-
rien och eventuella specialundersok-
ningar samt kunskapen om neddrv-
ningsmekanismen vid olika sjukdomar.

Det dr naturligt att man hela tiden
talar om risker nir man skriver om
genetisk rddgivning. Man skall dock
inte glomma bort att det ocksd finns
goda chanser, och i den enskilda rid-
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skall allts3 ha ritt att utan piféljd
avstd frin den. Kan man inte accep-
tera alternativet abort skall man inte
heller behova stillas infor prenatal
diagnostik,

Screening, liksom prenatal diagnos-
tik, leder emellertid i de flesta fall
till beskedet att fostret dr friskt. Kan-
ske bor man dirfor vara forsiktig med
att alltfor kategoriskt sdtta ett avbry-
tande av graviditeten om fostret visar
sig vara sjukt som villkor for under-
sokningen, I de fall did forildrarna
inte kan tinka sig abort, kan vetskapen
om att fostret dr normalt vara en sidan
littnad att detta indd motiverar under-

givningssituationen dr det lika ange-
liget att bida sidor av riskberikningen
diskuteras. Ar risken att fd ett mongo-
loidbarn 2 procent dr ju chansen att
inte f4 det 98 procent.

Vad dr dd stor och vad ir liten risk ?
Denna friga dr nidstan oméjlig att
besvara, eftersom olika méinniskor upp-
lever samma risksiffra pd olika sitt.
Risken 1 procent kan upplevas som
mycket liten av en minniska, men som
oacceptabelt stor av en annan, Det &r
inte heller sikert att en och samma
individ alltid upplever risken som lika
stor, Aven om risken kan kinnas stor
just nir ett skadat barn fotts, si kan
den kinnas betydligt mindre ett par

1
]

sokningen. Om diremot fostret skulle
visa sig ha sjukdomen, ir sannolikt
vetskapen om detta bittre #in oviss-
heten, och forildrarna 4r di bittre
forberedda att ta emot det skadade
barnet.

"Prickar” vi anlagsbérarna?

Det har sagts att det vore att
"pricka” en minniska att tala om att
vederborande tex bir anlag for en
sjukdom eller loper okad risk att f3
ett barn med kromosomavvikelse.
Detta dr en mycket olycklig instill-
ning som grundar sig pd missférstind
eller otillricklig kunskap. Alla min-
niskor bir nimligen ett antal sjuk-
domsanlag (sannolik 4—10 s kallade
recessiva letalgener) som kan ge deras
barn en allvarlig sjukdom, nimligen
om barnet fir dem i dubbel dos (ett
anlag frin vardera férildern). For-
ildrarna har oftast o/ika sidana anlag,
men ibland slumpar det sig si att
bida forildrarna har samma anlag
(i synnerhet om de rdkar vara slikt
med varandra). Vidare har som tidi-
gare nimnts drygt 50 procent av alla
spontanaborterade foster en kromo-
somrubbning. Eftersom minst var
tionde graviditet leder till ett missfall,
miste vi rikna med att i minst 5 pro:
cent av alla pdbérjade graviditeter dr
fostret kromosomabnormt, d v s sanno-
likt bildar vi alla i en viss frekvens
gameter som dr kromosomalt avvikan-
de. Eftersom varje gamet dessutom
kan tinkas vara bdrare av 5—10 nya
mutationer, de flesta dock betydelse-
lésa, inser man att om prickar skall
delas ut sd blir det till hela minsklig-
heten.

dr senare. Upplevelsen av riskens stor-
leksordning pdverkas sannolikt ocksd
av hur allvarlig den ifrigavarande
defekten eller sjukdomen ir,

Den genetiska ridgivningen bor
alltsd inte enbart omfatta information
om en risksiffra utan ocksi informa-
tion om vad det dr for risk man tar.
Minga dr kanske beredda att ta en
100-procentig risk att fi ett barn med
ett extra finger, som kan tas bort litt
och utan ndgot som helst men. F3
kanske tar en risk pd 15 procent att
fi ytterligare ett mongoloidbarn. Fér
att gora informationen fullstindig
behéver man ibland dven ta upp andra
aspekter till diskussion, tex méjlig-



heterna till prenataldiagnostik, sterili-
sering och adoption.

Risksiffran en abstraktion

I en nyligen avslutad delstudie av
de psykologiska effekterna vid gene-
tisk rddgivning har vi i likhet med
andra funnit att innebérden av den
abstrakta risksiffran kan vara svir att
forstd. Siffran dr ju ocksd bide kinslo-
missigt och intellektuellt absurd. En
konkretisering av risksiffran 2 procent
innebir ju till exempel att tvd barn
blir sjuka om man skaffar sig 100
barn, eller att tvd av hundra forildra-
par i samma situation fir sjuka barn.
Den bristande verklighetsanknytningen
i sidana antaganden dr uppenbar,
eftersom man vanligen endast fir
2—4 barn. Infor sddana osannolika
situationer och konstruerade jimforel-
ser tar dirfor virderingar och emotio-
nellt laddade upplevelser litt Gver-
handen, Dessa behéver inte vara direkt
relaterade till enbart de genetiska
problemen, utan kan rora hela den
situation personen eller familjen i
friga befinner sig i. Det kinslomissigt
betydelsefulla ir ju om barnet blir
friskt eller sjukt, d vs man kanske
midste rikna med att det enbart existe-
rar tvd meningsfulla och okvantifier-
bara alternativ.

For att fi ndgonting att relatera
risksiffran till brukar vi ange miss-
bildningsfrekvensen i vid bemirkelse
bland nyfodda barn (ungefir 2 pro-
cent) som den risk a/la forildrar
I6per att fd ett missbildat eller sjukt
barn. Under alla omstindigheter ir
det viktigt att man s3 tydligt som
mojligt forklarar vad risksiffrorna
innebdr rent objektivt, och di iven
tar med sidana vardagliga termer som
odds och vinstchanser, samt diskuterar
den subjektiva férestillning om ris-
kens omfattning som siffrorna ger
upphov till.

'

f:"

24
F.\_.
En miingd faktorer pdverkar befolk-
ningens genetiska sammansiittning,
Populationens storlek dr en sidan
faktor, dirfor att enbart slumpen kan
i en liten population gora att frekven-
sen av en viss gen snabbt dndrar sig
frin en generation till en annan (si
kallad "genetic drift"). Andra fakto-
rer dr frekvensen av mutationer och
ingiften, in- och utflyttning av grup-

Risksiffrors tyngd forvanskas
Flertalet av dem som undersokts i
den ovannimnda studien kunde 4terge
de meddelade risksiffrorna korrekt,
men de upplevde dem ofta vara av
en helt annan storleksordning, Denna
forvanskning hinger samman med
de emoionella reaktioner som sitts
iging i samband med den genetiska
ridgivaingen, di dven andra problem
in de rent genetiska aktualiseras.
I princip kan detta ur psykologisk
synvinkel liknas vid en krissituation
dd fundamentala och tidigare relativt
sikert forankrade sjilvuppfattningar
sitts pd spel. I detta sammanhang
tycks upplevelsen av identiteten som
“fullgod  forilder” och “duglighet
som man eller kvinna™ vara viisentlig.
Detta tillsammans med skuldkinslor
och olika former av férsvarsmekanis-
mer tenderar att forvringa den objek-
tiva information som givits. Det ir
diiefr viktigt att ta god tid pd sig

“vid den genetiska rddgivningen, och

framfor allt inte néja sig med endast
ett samtal. Man fir dd mojlighet att
ta upp de kinslomissiga aspekterna
och korrigera missforstind och for-
vringningar, samt dteruppritta en
minga ginger skakad sjilvkinsla. P4
den genetiska rddgivningspoliklinik
som vi sedan flera dr driver vid Karo-
linska sjukhuset har vi ocksd en psyko-
log som medarbetare. Erfarenheterna
hirav dr mycket goda.

Rédgivarens roll

I litteraturen diskuteras rddgivarens
roll ibland pd ett ganska onyanserat
sitt. Antingen siger man att denne
skall vara helt neutral, bara meddela
fakta, och helt overlita it veder-
borande att sjilv ta stillning, eller att
ridgivaren skall ge ett alldeles bestimt
rdd. Det senare ir dock numera inte
sd vanligt.

Vi anser att det ir av stor princi-

..-'Ridgivnhgens_' genetiska konsékvenser

per av miinniskor med olika genfre-
kvenser samt forindringar i selektion.

Vi vet inte mycket om vilka forind-
ringar i selektion och populationens
genetiska sammansiittning som medi-
cinens allminna framsteg fért med sig.
Har tex det forhdllandet att allt fler
minniskor overlever och reproducerar
sig inneburit dndrade genfrekvenser
eller att det lagrats upp anlag som

piell betydelse att var och en sjilv fir
ta stillning. Genom penetrerande
diskussioner bor man dock hjilpa
vederborande att komma fram till ett
eget beslut som vid den aktuella tid-
punkten och under de ridande om-
stindigheterna 4r det bista. Detta
innebir alltsd inte en strikt neutralitet,
som vil knappast heller dr méjlig,
men individen fir indd sjilv ta still-
ning. Sannolikt bidrar detta ocksd till
att individen littare kan klara en svir
psykologisk krissituation och ocksd ir
bittre rustad om situationen skulle
dterupprepas.

Vi har redan sagt att risker upplevs
olika. Tidigare erfarenheter, upplevel-
ser, virderingar och kinslor ir ju dess-
utom si olika att det miste vara utom-
ordentligt vanskligt att med ledning
av ett par gemensamma diskussioner
i sd allvarliga frigor som det hir ror
sig om, kunna sitta sig in i en annan
miinniskas situation och bedéma kon-
sekvenserna av ett visst stillnings-
tagande. Hirav féljer att undanhil-
lande av information innebir att den
rddgivande ldter sina virderingar, risk-
upplevelser och kinslor vara vigledan-
de, vilket enligt vir mening alltsi inte
dr forsvarbart,

Nir bor genetisk radgivning ges?

Det ir svirt att entydigt besvara
frigan om iir den genetiska ridgiv-
ningen bor ges. En limplig tidpunkt
kan vara nir den kliniska diagnosen
ir faststilld. 1 andra situationer bér
man vara beredd att ta upp diskus-
sionen pd direkt forfrigan. Nir det
ror missbildade nyfédda barn bér man
ge en viss, men inte all, information
sd snart som mojligt efter forloss-
ningen, om diagnosen ir entydig.
Eftersom rddgivningen alltid bér om-
fatta flera diskussioner, har man hir
mdjligheter att variera framgings-
sittet beroende pd omstindigheterna.

leder till en liten sinkning av fertili-
teten eller livslingden? Forr var det
reproduktionskapaciteten som avgjorde
hur mdnga barn man fick, och den var
sannolikt pdverkad av genetiska fak-
torer. Nu dr det de sociala normerna
som gor att man sillan fir mer in
fyra barn, vanligen bara tvd. Vad
betyder en sddan likriktning ur gene-
tisk synvinkel ?
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Alla hagriskforildrar
avstdr inte fran barn

Mot den hir bakgrunden kan vi
friga oss vilken effekt genetisk rid-
givning respektive prenatal diagnostik
kommer att f pd populationens gene-
tiska sammansittning. Engelska under-
sokningar har visat att minga hogrisk-
forildrar — men inte alla — avstod
frin att skaffa barn. En hel del l3g-
riskfordldrar avstod ocksd. Skilsmisso-
frekvensen var inte forhdjd i dessa
familjer med irftliga sjukdomar. Med
hjilp av prenatal diagnostik kan man
garantera riskfordldrar friska barn,
dvs trycket pd dem att /nte skaffa sig
barn minskar. Relativt minga av de
friska barn som d& féds dr birare av
recessiva  sjukdomsanlag respektive
balanserade strukturella kromosom-
forindringar. Eftersom de sjuka bar-
nen i dessa fall i regel indd inte
skulle ha reproducerat sig s& blir
foljden av prenataldiagnostiken en

okning av antalet anlagsbirare. Skill- -

naden blir endast marginell om man
utgdr frin familjer dir det redan fétts
ett sjukt barn jimfort med om risk-
familjer identifieras genom systema-
tisk screening innan ett sjukt barn
fotts. Aven i det senare fallet blir den
slutliga effekten relativt liten.

Enbart en angelidgenhet

for individer :
Nettoeffekten av den genetiska rid-

givningen och prenataldiagnostiken

blir ganska liten, och vilken den

slutliga  effeken blir #r nistan

omdjligt att bedoma i dag. Det tar
ocksd minga, minga generationer
innan en stabilisering skett. Jimfort
med de tidigare nimnda effekterna pd
populationens genetiska sammansitt-
ning och den som uppnds genom t ex
behandling av genetiska sjukdomar

Genetisk rddgivning dr en ganska
omfattande och tidskrivande uppgift,
som dr angeligen i ett mycket stort
antal fall; endast i Sverige fods tex
varje dr ungefir 2 000 barn med olika
missbildningar och defekter. Hur den
genetiska rddgivningen fungerar i dag
vet vi inte mycket om, men det finns
skil att anta att det foreligger vissa
brister. Det ir alls inte vir avsikt att
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som diabetes blir effekten av den
genetiska ridgivningen mycket liten.
Av detta drar vi den slutsatsen att den
genetiska rddgivningen bor vara en
angeligenhet som enbart rér den
enskilda familjen och att ndgra befolk-
ningsgenetiska hinsyn inte skall tas.

Ansamlas det di inte en massa
"diliga anlag” i befolkningen pd det
hir sittet? Mot detta kan man hivda
att ingen dnnu har vare sig den vishet
eller kunskap som behdvs for att
avgora vad som dr ett bra respektive
ett ddligr anlag. Visst vet man att det
recessiva anlag som i dubbel dos
(homozygot form) ' ger sickle-cell-
hemoglobin leder till en allvarlig
sjukdom, men ocksd att detta anlag i
enkel dos (heterozygot form) ir det
bist kinda genetiska skyddet mot
malaria. En si rik genetisk variation
som mojligt hos en art dr dirfor en
enorm tillgdng och den bista forsik-

R T e Ghee AL
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pdstd att genetisk rddgivning alltid bor
ges av kliniska genetiker. Tvirtom,
i flertalet fall bér denna kunna med-
delas av den enskilde behandlande
ldkaren. Detta kriver &tminstone i
Sverige bittre grundutbildning i gene-
tik for blivande likare. Det kriver
ocksd en vidareutbildning med vissa
intervall av en del kategorier av likare,
speciellt kanske pediatriker.

ringen nir det giller att méta even-
tuella miljoforindringar i framtiden.
Alltid finns det di nigon som har
chans att overleva och reproducera

sig.

Belastning med déliga anlag?

Man liser ibland att vi som lever
nu har skyldighet mot kommande
generationer att inte belasta popula-
tionen med ddliga anlag. Visst har vi
en sidan skyldighet, men den borde
rimligen minska ju lingre framtids-
perspektiv vi anligger, eftersom vi
inte alltfor hirt kan binda framtida
generationer vid vdra virderingar.
Utvecklingen gir framit, nya metoder
for diagnostik och behandling tillkom-
mer och virderingar dndras hela tiden.
Dirfor bor vi i dag fortsitta att
behandla genetiska sjukdomar och
fortsitta att ge genetisk ridgivning
och erbjuda prenataldiagnostik. Men
samtidigt bor vi forstds ocksd studera
vad som hinder med populationen ur
genetisk synvinkel.

Den genetiska rddgivningen fir
ocksd konsekvenser for samhillet, inte
minst ekonomiska, om den paverkar
antalet sjuka. Som framhdllits tidigare
anser vi dock att det ir den enskilda
individen eller det enskilda forildra-
parets ritt att avgora vilka risker de
ir beredda att ta i det hir samman-
hanget. Om tex en dvirg eller en
blind, som har hég risk att fi ett
barn med respektive handikapp, tar
risken och fir ett handikappat barn
sd miste vi acceptera detta och stodja
forildrarna. Frekvensen av dessa gener
paverkas dirigenom ytterst litet, popu-
lationen dr betjint av en stor irftlig
variation och ett liv som kortvuxen
eller blind kan vara i hégsta grad
meningsfullt. Vi har rdd med det —
men kanske har vi inte rid att for-
hindra det.

tisk t ’ . .v ;

I vissa fall dr genetisk riskberik-
ning svir, och besvirligare kan det
bli om kopplingsanalys blir mer all-
mint tillimpad. I andra fall krivs
specialutredningar. For att klara detta,
samt for att bevaka utvecklingen inom
genetiken och ansvara for utbildning
och konsultverksamhet fyller den kli-
niska genetiken en viktig funktion.
Eftersom dmnet omfattar sjukdomar




inom alla kliniska #imnesomriden
fordras ofta samarbete med olika
kliniker och institutioner. Féljaktligen
kan den kliniske genetikern fungera
effektivt endast vid ett universitets-
sjukhus. En koncentration av den
kliniskt genetiska verksamheten till
ett laboratorium per sjukvdrdsregion
(1—1,5 milj innevdnare) f&refaller
av flera skil limpligt. Hirigenom kan

man fi grundférutsittningar for en
kvalitativt hogtstiende rutin-, utbild-
nings- och forskningsverksamhet i
dmnet. Man kan ocksd fA tillrickligt
stora enheter med bland annat grup-
per av likare, psykologer och kura-
torer som gemensamt dgnar sig 4t och
som kan utvirdera effekterna pd kort
och ling sikt av den genetiska ridgiv-
ningen for den enskilda familjen.

Genetiken intar i dag en viktig roll
inom medicinen med fronter som
expanderar snabbt i minga olika rikt-
ningar, Utvecklingen har medfért en
rad problem, inte minst av etisk natur.
Ofta hamnar man bide som likare
och patient i situationer, dir milsitt-
ningarna dr motstridiga med avseende
pa fel och ritt, gott och ont, beroende
pd om man utgir frin biologiska och
kliniska fakta eller frin ett mera
kinslomissigt  helhetsperspektiv  pd
minniskan, De etiska virderingarna
piverkar vdra beddmningar av ett
missbildat eller sjukt barns handikapp
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Prevention av psykisk
utvecklingsstorning

Psykisk utvecklingsstorning (mental re-
tardation) &r det kvantitativt och ekono-
miskt tyngsta handikapptillstdndet i vért
samhille. Grav utvecklingsstorning (1Q
funktion < 50) foreligger hos omkring tre
och mattlig (1Q 50-69) hos omkring sex
barn per 1 000. Samhéllets omsorger for
svart utvecklingsstorda barn och ungdo-
mar krdver en noggrann planering, som
baseras pa aktuell och forvdntad framtida
incidens och prevalens samt kdnnedom
om frekvensen associerade allvarliga
handikapp bland dessa barn. P4 lingre
sikt ar dock effektiva forebyggande Atgir-
der det slutliga malet. Detta krdver som
utgangspunkt en ingdende kdnnedom om
diagnospanoramat, dess etiologiska for-
delningsmonster och de olika orsaksfak-
torernas tyngd.

I veckans nummer av Likartidningen
presenteras epidemiologiska studier av
grav psykisk utvecklingsstéring (IQ <
50) hos barn fodda 1959-1970 i Uppsala
och Visterbottens lan. Undersokningar-
na, som omfattar incidens, prevalens, or-
saksfaktorer och multihandikappfre-
kvenser, ger bl a riktlinjer for var de pre-
ventiva anstringningarna for framtiden
framst skall sattas in for att minska denna
grupp handikappade.

Det stdr da klan att orsaksfaktorer som
hanfor sig till den prenatala perioden i

KARL-HENRIK GUSTAVSON ir profes-
sor i pediatrik vid UmeA universitet och dver-
lakare vid barnmedicinska kliniken, Umei la-
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vidaste bemirkelse (genbetingade, cyto-
genetiska, embryopati- och fetopatiska-
pande) spelar en helt dominerande roll
och svarar for drygt tva tredjedelar av
fallen.

Perinatala (vid forlossningen och i
neonatalperioden) orsaksfaktorer haller
sig i dag kring 10 proc och giller frimst
barn med samtidiga CP-skador, medan
postnatalt skadade barn sedan slutet av
femtiotalet i vart land endast utgér nigon
enstaka procent.

Prenatal diagnostik

Trisomi 21, Downs syndrom, svarar for
en tredjedel av alla fall av grav utveck-
lingsstérning hos barn och #r den i sér-
klass vanligaste enskilda orsaken. En
markant nedging har hir noterats i Vis-
terbottens ldn efter 1962, korrelerad till
sjunkande genomsnittlig modraélder.

‘Samma foriandring har dgt rum i Uppsala

lan, dock redan fére 1962. Viktiga mar-
ginella vinster torde vidare ha &stadkom-
mits under de senaste &ren tack vare ge-
netisk radgivning och cytogenetisk prena-
taldiagnostik. Ytterligare sinkning av in-
cidensen fér Downs syndrom kan fram-
deles forvintas i de delar av landet dir
cytogenetisk prenataldiagnostik systema-
tiskt borjat genomféras pa dldre modrar.

Ett radikalt forebyggande av Mb Down
kan dock icke ske forrdan forskningen lett
fram till enkla blodprov som tidigt i gravi-
diteten sallar fram varje kvinna som bir
pé ett foster med trisomi 21. Ett sidant
prov kanske i dag ter sig utopiskt men
snabbt vidgade kunskaper om till kromo-
som 21 lokaliserade genmarkorer och
markor- eller cytogenetisk analys av fe-
tala celler, i blodprov frAn modern, kan
plotsligt fériandra bilden.

Andra mer ovanliga kromosomavvi-
kelser kan fdrviantas diagnostiseras i
dkad omfattning genom allt mer avance-
rade bandningstekniker. Dagens data ta-
lar for att sddana syndrom kan visa sig
svara for omkring 10 proc av svér psy-
kisk utvecklingsstérning. Ett Ateruppre-
pande i drabbade familjer bér kunna for-
hindras genom riktad prenataldiagnostik.

Enkelt nedirvda tillstdnd &terfanns i 17
proc av Visterbotten-fallen och i 7 proc
av Uppsala-serien understrykande den
olika demografiska strukturen i dessa tva
landstingsomriden. Hiar frapperar den
starka variationen av sjukdomsmonstret
fran landsdel till landsdel. Dessa differen-
ser dr sannolikt beroende p4 befolkning-
ens varierande genetiska utrustning. |
dag dr 50—60 neurometaboliska sjuk-
domstillstind redan tillgéngliga fér prena-
taldiagnostik. Antalet viixer snabbt!
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For de enskilda familjerna ir en exakt
nyckelfallsdiagnostik av det forsta ska-
dade barnet av essentiell betydelse for att
undvika ett Aterupprepande. Upprep-
ningsrisken Ar hir vanligen 25 proc di
mestparten av sjukdomstillstinden ér au-
tosomalt recessiva. Heterozygotscreen- -
ing for att identifiera riskfamiljer och er-
bjuda dessa fosterdiagnostik kan méjligen
komma att bli aktuell for vissa sjukdomar
inom kiénda hogriskomraden,

En utmaning

Intrauterin tillvixtrubbning har under se—.
nare &r alltmer framstatt som en predis-
ponerande faktor for avvikande mental
och motorisk utveckling. I sjilva verket
torde detta tillstdnd i dag vara den vikti-
gaste enskilda faktorn bakom multihandi-
kapp med bidde mental retardation och.
cerebral pares. Fetal deprivation predis-
ponerar for adderade perinatala skador
framkallade av ordinidra forlossningstrau-
mata, som intrauterint vilférsedda full-
géngna foster tycks klara. Hir torde fin-
nas vasentliga forebyggande vinster att
skorda! Hela denna problematik ar en ut-
maning for dagens preventivt inriktade
obstetriker.

Intrauterint infekterade foster med
hjarnskador/missbildningar som {6ljd ar
en omdiskuterad grupp. I foreliggande se-
rier var antalet fall f4 men diagnostiken ej
heller speciellt inriktad pad denna proble- .
matik. Cytomegalvirusinfektion har i
England uppgivits vara orsaken till ut-
vecklingsstorning hos 800 barn per A&r.
Detta skulle motsvara ungefér 10 proc av
fallen i de svenska serierna. Exogena
etiologiska faktorer av denna typ dr ange-
lagna att klarldgga. Vaccination av alla
tonérsflickor mot CMV kan visa sig vara
en mdéjlig och vil indicerad &tgidrd inom
fa Ar. g

Andra exogena skadefaktorer av dags-
aktuell karaktir dr alkohol, narkotika och
farmaka (typ antiepileptika t ex). De f6-
religgande serierna ger har inga upplys-
ningar. De ar retrospektiva och fran en
tidsperiod d& denna problematik &nnu ej
systematiskt bevakades. Sannolikt spelar
dock etylism hos den gravida modern en-
dast marginell roll for uppkomst av grav
mental retardation men torde ha stirre
etiologisk betydelse for gruppen méttligt
utvecklingsstorda (1Q 50—69). En epide-
miologisk kartldggning dr hir angeldgen.

Sammanfattningsvis finns sdlunda en
méngd olika angreppspunkter for framti-
da forebyggande av de etiologiskt méang-
fasetterade och mycket heterogena till-
stAnden sammanférda inom gruppen grav
mental retardation. Den preventiva ap-
proachen ar inte bara humanitirt utan
ocksa ekonomiskt starkt motiverad. Sam-
hillets kostnader for ett enda gravt ut-
vecklingsstort barn pa institution uppgér
till cirka 1,2 miljon kronor per tio-arspe-
riod riknat i 1976 ars penningvirde.

Karl-Henrik Gustavson
Bengt Hagberg
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PENGAR ELLER LIVET

- en betraktelse dver prenatal diagnostik =

P& senare &r har den medicinska teknologin och den humange-
netiska forskningen gett oss okade och snabbt okande mojlig-
heter att avgora om ett foster dr skadat.

Information om att fostret ar skadat innebar oftast, att
frdgan om abort aktualiseras.

Den prenatala diagnostiken har alltsa viktiga sociala och
moraliska konsekvenser, Vi tycker att det &r viktigt att
dessa diskuteras dven utanfor experternas och moralfiloso-
fernas krets,

Hittills har huvudsakligen tre argument forekommit till for-
svar for den prenatala diagnostikens existens och utveckling,

Dessa dr:

1) Minskat lidande for den drabbade familjen
2) Minskat lidande fér det skadade barnet

3) Minskade kostnader for samhillet

Det tredje argumentet, som ocksid kan formuleras 'minskat e-
konomiskt lidande for samhdllet®, dr komplementirt till de
tvd Ovriga,

Det innebdr, att det inte har ndgon giltighet ensamt. Man ir
namligen d@nnu inte beredd att godkdanna aborter av rent sam-
hallsekonomiska skdl, alldeles p& samma satt som man dannu
inte dr beredd att godkdnna avlivandet av svdrt kroniskt
sjuka enbart pd ekonomiska grunder,

Det dr foljaktligen, hittills, de forsta tva argumenten som
anses barande,

Ldt oss alltsd granska dem,

Det lidande som utan tvivel drabbar en familj, nar ett svirt
handikappat barn fdds dr inte, eller i varje fall inte en-
bart, ett "biologiskt" fenomen,

Det dr i sjdlva verket en slags social panik, i vilken fore-
dldrarnas forestdllningar, riktiga eller falska, om vilket
erbarmligt 1iv som vantar barnet ir karnan,

Svdrighetsgraden av den kris som uppstdr dr beroende dels avy
kvaliteten pd det liv som vintar det skadade barnet, dels av
fordldrarnas information om detta. Fordldrarna har naturligte~
vis frdn borjan samma féordomar om handikappade, samma brist
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pd kunskaper, som alla andra.

Lidandet for den drabbade familjen skulle vara mindre om me-
ningsfylldheten i det skadade barnets kommande liv vore
storre, Och om fordldrarna kinde till detta.

Battre livsvillkor for handikappade, okad information och
avldgsnade fordomar skulle alltsd minska lidandet for den
drabbade familjen.

Det dr i detta sammanhang virt beaktande, att fordldrar till
handikappade barn stdller sig mera avvisande til] den prena-
tala diagnostiken dn fordldrar, som har enbart normalutveck=
lade barn, De, som genomg&tt krisen, dr alltsd mindre ridda
for den dn de, som inte kanner till vad den innebar,

Det d@r med andra ord hogst tvivelaktigt om det fdrsta argu-
mentet dverhuvudtaget &r ndgot argqument for prenatal diagno-
stik,

Det dr ddaremot helt klart, att en dnskan om minskat lidande
for den drabbade familjen kan tillmotesgds genom socialpoli-
tiska dtgdrder med de ovan angivna fordndringarna som mél.

Det andra argumentet =~ minskat lidande for det skadade
barnet =~ forutsdtter en ingdende kiannedom om hur ett han-
dikappat barns liv gestaltar sig, Vem har en sidan kdannedom?

Ja, inte dr det forskningsrdden, experterna eller politiker=
na.

De enda som vet ndgonting dr de handikappade sjdlva och de-
ras narstdende, fordldrar eller personal,

Det &r pdfallande hur samstammigt nirstdende till dven myc=
ket svidrt skadade barn yttrar sig. Man betonar dessa barns
individualitet, nyansrikedom, personlighet och formidga till
varierade upplevelser,

Ndgra andra experter pd dessa barns "livskvalitet" kinner vi
inte till,

Lika samstammiga dr kraven pd forbittrade resurser for de
svdrt handikappade. Det menar man, formodligen med ritta,
skulle vara ett bidrag til)l minskat lidande.

Avldgsnade fordomar och okad forstielse skulle avgjort for-
battra de handikappades 1iv., Sddant krdver sociala insatser
- inte prenatal diagnostik.

Att sd& md&nga midnniskor inda, falskeligen, tror sig veta att
svdrt handikappades livssituation vasentligen bestdr av lie
dande beror rimligen pd fdorhastade analogier, Utgdende fran
oss sjdlva forutsdtter vi att ett liv midste ha vissa ingre=
dienser fér att vara meningsfullt., Vad vet vi egentligen om

vilken glddje och tillfredstdllelse olika stimuli kan ut-

losa?




Ldt oss ddrfor inte doma ut ett liv som virdeldst. Lat oss
forst lyssna till vad de som vet mest siger.

Det dr sdledes dven tvivelaktigt att det andra argumentet ar
ett argument for prenatal diagnostik,

Trots att alltsd de viktigaste argumenten for prenatal diag-
nostik dr synnerligen tveksamt hidllbara sker idag en avse-
vard satsning pd forskning inom detta omride.

Samtidigt minskar drastiskt anslagen till den samhillsforsk-
ning som kunde mojliggdra de handikappades integrering i sam-
hdallet,

I USA fattar man politiska beslut om att radikalt minska
gruppen utvecklingsstorda, Inte genom att integrera dem i
samhdllet, utan genom att via genetisk forskning se till att
de aldrig fods,

I Scerige startas stora forsok med gratis och "frivillig"
provtagning pd alla blivande médrar inom vissa omrdden., Pro-
ven skall kunna forutsdga om fostret dr skadat eller ej. Dir-
efter fdr den gravida kvinnan "frivilligt" bestimma i abort-
frdgan.

Experterna vet att det ena svaret kan bli dtskilliga skatte-
miljoner dyrare an det andra.

Frivilligheten dr ett sken och en samvetslugnande fras,

Och dver alltihopa lyser den falska sol av humanitet och med-
mansklighet, som finns i de tvd forsta,ihdliga arqumenten,

Det har fridn flera h811 felaktigt p3stdtts att den prenatala
diagnostiken endast skulle syfta till ett faststillande av
skador av sddan svdrighetsgrad att fostret dor fore, i sam-
band med eller strax efter forlossningen.

Att det ror sig om andra beddmningsgrunder visas bl a av G-

verldkare Mogens Hermans yttrande i dagspressen i mars 1978.
Han argumenterade darvid for det samhdllsekonomiskt kloka i

att skaffa viss diagnostisk utrustning, eftersom den skulle

kunna forhindra att dyra s k "mongolbarn" (egentligen Downs

syndrom) foddes,

logens Herman tar bladet frd&n munnen och siger vad det egent-
ligen handlar om, Pengar,

Det &@r alltsd i sjdlva verket det av oss frdn borjan kassera-
de, tredje argumentet som giller, Naturligtvis kamouflerat av
de mera anstandiga bdda Ovriga argumenten,

Karl Henrik Gustavsson, medicinsk genetiker och ledare for
det ovan omtalade forsoket med provtagning p& alla blivande
modrar, konstaterade triffsikert i februari 1978 att prenatal
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diagnostik kan

i vissa politiska system vara farligt., Gus-

tavsson gick inte ndrmare in p3 vilka system,

Emellertid, det ur samhd@llelig synpunkt mest utmirkande f&r
handikappade midnniskor dr att de &r oldnsamma, I tider da

man madste vara
naden framhavs

Det forefaller
att bli av med
litiska system
konkurrens och

stjdrnmdrkt kott for att duga p& arbetsmarke
egenskapen "oldnsam" sidrskilt mycket.,

ddrfor rimligt att anta att intresset for
olonsamma manniskor dr sdrskilt stort i po-
som betonar 10nsamhet, ekonomisk effektivitet,
rationellt resursutnyttjande.

Ehuru intressant faller det dock utanfor ramen for just den=

na artikel att

ndrmare forsdka precisera vilka politiska

system denna beskrivning bdst stdmmer pa,

Roland Nordlund
socionom, fore-

stdndare for
Nydalahdjdens
barnvd rdhem

Anita Wester Bertil Wik
psykolog vid omsorgs=
omsorqgssty- dverlakare
relsen i AC- i AC=1dn

ldn
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Genetisk upplysning
och prenatal diagnostik

Den snabba utvecklingen inom genetiken
och dess medicinska tillimpningsomra-
den sialler oss infor minga viktiga, etiska
och psykologiska fragor och det ar ange-
ldget att dessa blir féremal for en Gppen
och serids debatt utan 6verdrifter.

Jag har beretts tillfille att ta del av en
artikel, »Pengar eller livet — en betrak-
telse dver prenatal diagnostik» av om-
sorgsdverldakare Bertil Wik och medarbe-

tare’. Den innehaller tyvarr missuppfatt- .

ningar och verklighetsfrimmande resone-
mang och péstdenden, bl a att prenatal
diagnostik skulle vara samhillsekono-
miskt betingad (»det férefaller rimligt att
anta att intresset av att bli av med olén-
samma ménniskor &r sdrskilt stort i poli-
tiska system som betonar lénsamhet,
ekonomisk effektivitet,  konkurrens och
rationellt resursutnyttjande»).

Jag ska dérfor forsoka att ge en mera
allmédn kommentar om genetisk upplys-
ning och prenatal diagnostik sett ur 20-
arig erfarenhet som pediatriker med spe-
ciell inriktning p4 medfédda utvecklings-
rubbningar och sjukdomar.

Krisen

Att fa ett barn med en allvarlig medfédd
sjukdom, svar utvecklingsrubbning eller
missbildning som leder till tidig déd eller
livslang invaliditet, innebir for de flesta
fordldrar en psykisk kris. Manga ar (otalt
oférberedda pa att det skulle hinda just
dem. Denna krisupplevelse kan och bér
inte forhindras men underlittas och lind-
ras.

Det som forédldrarna férst och frimst
behdver ar kidnslomissigt stdd, Forild-
rarna behdver tid att anpassa sina kinslor
och att organisera sina resurser, bade ytt-
re och inre, till att méta barnets behov.
Den medicinska informationen bér om-
fatta all relevant kdnnedom om diagnos
och orsaker. Information om behandling,
prognos, om vilka sociala &tgirder som

, star till buds och samhillets méjligheter

att bista bor ocksa ges. Fordldrarna bér i
mén av behov f4 psykoterapeutisk hjilp
for att kdnslomissigt kunna acceptera

. barnet med dess handikapp. Andra vikti-

ga fragor for fordldrarna 4r syskonens si-
tuation, omgivningens reaktioner, fram-
tidsaspekter och genetisk information.

Svéra medfédda sjukdomar, missbild-
ningar och utvecklingsrubbningar fore-
kommer hos 2-3 proc av alla nyfédda
barn. Flertalet 4r genetiskt betingade.
Man har berdknat att ca 10 proc av alla
levande fédda barn dr behiftade med en
allvarlig genetisk Akomma eller riskerar
att drabbas av en dylik.

Flertalet av de #rftliga sjukdomarna ar
medfddda eller debuterar under barnal-
dern och har dirfér stor pediatrisk rele-
vans. Séledes forelag en genetiskt beting-
ad sjukdom som huvuddiagnos i 17 proc
av samtliga vardtillfillen ar 1976 vid
barnmedicinska kliniken i Ume4.

Manga av dessa sjukdomar och utveck-
lingsrubbningar innebir oftast ett svart
lidande for savil barnet som forildrarna.
Som exempel kan ndmnas ryggmirgs-
brack, heredo-degenerativa CNS-sjukdo-
mar, ddr barnet initialt utvecklas normalt
men direfter far progressiva CNS-sym-
tom och avlider efter ett ofta utdraget
och plagsamt sjukdomsforlopp. Andra
exempel utgoér kongenital nefros och kro-
mosomrubbningar av typ 13-trisomi, 18-
trisomi som leder till dden under spid-
barnséret.

Fosterdiagnostik

Ménga av dessa hért drabbade forildrar
har ej véagat skaffa sig fler barn p4 grund
av risken for upprepning. I de fall foster-
diagnostik ar mdojlig anser jag darfor att
man 4r skyldig att informera fordldrarna
om detta. P4 si sitt kan riskfamiljen ga-
ranteras att ett kommande barn inte fir
den svéra utvecklingsrubbning, missbild-
ning eller sjukdom for vilken det forelig-
ger en Okad risk och f& den trygghet vid
ny graviditet som prenatal diagnostik in-
nebdr. Upplysningen att sjukdomen kan
diagnostiseras i tidigt fosterstadium vid
ny graviditet upplevs oftast mycket posi-
tivt och medfdr stor Jittnad. Forildrarna
Onskar sa gott som alltid fosterdiagnostik
vid kommande graviditet.

Fosterdiagnostik leder i det stora fler-
talet fall till beskedet att fostret ar friskt.
En féarsk amerikansk undersékning visar
att flertalet kvinnor spm genomgétt cyto-
genetisk prenatal diaq'nostik upplevt detta
som mycket positivt' och skulle vilja ha
den upprepad vid nytt havandeskap.

Det far dock aldrig anses omoraliskt att
ta risken att foda ett sjukt barn. Kan for-
dldrarna inte acceptera alternativet abort,
skall de givetvis inte heller stillas infor
prenataldiagnostiska dverviganden.

AFP-screening
Resurserna for genetisk radgivning och
fosterdiagnostik 4r — frAnsett i ett par

landsting — klart otillrickliga i vart land,

varfor ménga kvinnor som loper risk att
foda skadade barn inte kan erbjudas fos-
terdiagnostik.

De svdra CNS-missbildningarna anen-
cefali och ryggmérgsbrick férekommer i
vart land i en sammanlagd frekvens av
1 : 1 000 nyfédda barn. Barn med anence-
fali dor vanligtvis intrauterint men kan
ibland leva kort tid efter fodelsen. Cirka
50 barn med ryggmirgsbrick féds arligen
i vart land, flertalet med svér benpares,
blaspares och sfinkterinkontinens. TvA
tredjedelar av barnen utvecklar en ofta
shuntkrivande hydrocefalus. Flertalet
barn med ryggmiirgsbrick kriver lAngva-
rig sjukhusvard och far rikna med livs-
lang invaliditet. :

I vissa delar av Sverige har darfor
samtliga gravida kvinnor erbjudits under-
sokning med avseende pi alfafetoprotein
(AFP)-halten i serum for att férsdka upp-
tdcka anencefali och ryggmirgsbrick hos
fostret. Ett prov som saledes kan bespara
féraldrar och barn mycket lidande. En-
dast 5 proc av det totala antalet barn med
slutningsdefekter i CNS kan upptickas
om enbart médrar vilka tidigare fott ett
missbildat barn undersiks.

Resultaten frén dessa screeningprojekt
talar for att metoden ar effektiv i att sp-
ra slutningsdefekter i centrala nervsyste-
met. Serum-AFP-bestdmning i tidig gra-
viditet kan spira dven andra svira de-
fekter hos fostret sAsom den Aarftliga,
dodligt forlopande njursjukdomen kon-
genital nefros samt ar en indikator p4 fel-
rakning av graviditetsiingden, flerbord
och olika graviditetskomplikationer.

Ett mera allmédnt erbjudande om AFP-
screening dr starkt motiverat av rent hu-
manitira skil men kriver ytterligare for-
soksverksamhet i form av en multicenter-
studie. En sAdan omfattande nigra lands-
ting, bl a Visterbotten, har planerats.

Det &r sdledes friga om en helt frivillig
screeningundersokning av svAr invalidi-
serande missbildning och metoden kan i
ovrigt ej »forutsidga om fostret ir skadat
eller ej».

Humanitért syfte
Avslutningsvis vill jag poéngtera att ge-
netisk upplysning och fosterdiagnostik r
till for den enskilda familjen och utgor ett
erbjudande som har ett rent medicinskt
humanitart syfte; att cost—benefit-analy-
ser i dessa sammanhang ir av sekundirt
intresse. Det 4r angeliiget att resurser
tillskapas s& att alla médrar i riskgrupper
kan erbjudas mojlighet att fi fosterdia-
gnostik och ej tvingas att foda svart miss-
bildade och hjirnskadade barn.
Karl-Henrik Gustavson
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28 JUNI

LAKARTIDNINGEN

26-27/78

Fosterdiagnostiken:

’En skrammande verkhghet’ :

Vi har i en tidigare artikel (ej publicerad i
Likartidningen) uttalat vara farhagor for
utvecklingen p& fosterdiagnostikens om-
ride.

Vi har ifrigasatt de humanitira moti-
ven.

Vi har pastatt att de ekonomiska moti-
ven dr avgorande. Oldnsamma minniskor
dr inte Onskvirda,

Lonsamma aborter

Den direkt utldsande orsaken till vir
forra artikel var ett uttalande av dverld-
kare Mogens Hermann, i vilket han beto-
nar det samhillsekonomiskt lonsamma i
att forinta foster med Downs syndrom
(s k »mongolism»). Downs syndrom &r
den storsta enhetliga orsaken till svirare
psykisk utvecklingsstorning och de sam-
hillsekonomiska vinsterna skulle onekli-
gen vara betydande.

Nu rikar det emellertid férhalla sig s&
att vi, var och en av oss, personligen
kdnner ett stort antal minniskor med
Downs syndrom.

Dessa mianniskor lever meningsfyllda
liv. Uppskattar gemenskap, arbete, mu-
sik, dans, natur, erotik och mycket, myc-
ket annat av det vi alla brukar anse gora
livet vart att leva ett litet tag till.

Det ir emellertid mindre troligt, att de
virdesitter den nu pAgdende debatten om
sitt existensberittigande.

Retritt X

Karl-Henrik Gustavson har bemott vart
inldgg och ansett att det innehdll »miss-
uppfattningar och verklighetsfrimmande
resonemang».

Gustavson gor i sin artikel en retritt till
de typer av argument for fosterdiagnosti-
ken som dominerade i dess begynnelse-
skede.

Han betonar, att det ror sig om under-
sokning av s k »hdgriskmddrar», dvs
mddrar man genom olika erfarenheter vel

ROLAND NORDLUND ir socionom och fo-
restAndare for Nydalahdjdens vArdhem for ut-
vecklingsstérda bam, Umed.

ANITA WESTER é&r psykolog hos omsorgs-
styrelsen i Visterbottens lans landsting,
Umea4.

BERTIL WIK ar dverlikare hos omsorgssty-
relsen i Vasterbottens ldns landsting, Umel.

Ioper stor risk att foda svért skadade
barn.

Han betonar ocksi, att det giller ex-
tremt svért skadade barn, t ex barn utan
storhjrna, barn med skador som gér att
de sillan ens dverlever férlossningen.

Vi vet att denna grupp har anviints som
motiv for fosterdiagnostikens utveckling.

Vi tycker heller inte, liksom Gustav-
son, att detta dr kontroversiellt.

Ekonomi, infe humanitet

Det vi emellertid ocksd vet dr att genom-
brottet for fosterdiagnostiken snabbt led-
de till pA cyniskt ekonomiska resone-
mang baserade planer att utrota dven
andra grupper av skadade barn. T ex de
med Downs syndrom. Hir giller det l18n-
samhet, inte humanitet.

Var och en som har den ringaste erfa-
renhet av umginge med dessa ménniskor
vet detta,

Att Gustavson inte kan vara omedve-
ten om att debatten nu handlar om dessa
manniskor framgar av det han skrivit i
Likartidningen nr 6/1978.

LAt oss citera: »Psykisk utvecklings-
storning &dr det kvantitativt och ekono-
miskt (vAr kursivering) tyngsta handi-
kapptillstdndet i vart samhille.»

Vidare: »Ett radikalt forebyggande av

Downs syndrom kan dock icke ske férrian
forskningen lett fram till enkla blodprov
som tidigt i graviditeten séllar fram varje
(vAr kursivering) kvinna som bir pa ett
foster med trisomi 21 (= Downs syn-
drom). Ett sAdant prov kanske i dag ter
sig utopiskt, men snabbt vidgade kunska-
per. . . kan pldtsligt fordndra bilden.»
. Och allra virst: »Den preventiva ap-
proachen (hdr lika med fosterdiagnosti-
ken) &r inte bara humanitédrt utan ocksa
ekonomiskt starkt motiverad. Sambhiillets
kostnader for ett enda gravt utvecklings-
stort barn pa institutionen uppgar till cir-
ka 1,2 miljon kronor per tio&rsperiod rak-
nat i 1976 ars penningvirde.»

I sitt bemdtande av var artikel har Gus-
tavson undvikit att g4 in pA dessa besvir-
liga fragor och i stdllet hallit sig till den
grupp av foster som ar extremt svart ska-
dade, ofta dodfédda eller déende vid for-
lossningen.

Det innebér ocksé att kan undviker va-
sentligheterna i var kritik.

Detta finner vi vilbetdnkt av honom,
eftersom var kritik &ar riktig.

Det finns inga humanitira, enbart eko-
nomiska, skil att utrota méanniskor med
t ex Downs syndrom.

Nar Gustavson i sitt senaste inldgg ta-
lar om att fosterdiagnostiken »ar enbart
motiverad av humanitdra skél». talar han
sdledes inte bara mot béttre vetande utan
dessutom emot sig sjélv, sidan han fram-
tritt i Lakartidningen.

Orsaker till kris :
Gustavson diskuterar i sin artikel ocksa
familjens kris och det skadade barnets
lidande. :

Han avstir dock fran att bemdta vart
resonemang om detta.

Vi har karakteriserat familjens kris
som en »social panik». utlost av falska
eller sanna forestdllningar, om vilket
eldndigt liv som vintar det skadade bar-
net.

Vi har hidvdat, att foriindrade attityder
och materiella villkor och information om
detia kan vdsentligen minska denna kris.

Vi har ocksé péstatt att barnets lidande
endast kan beddmas av barnet mycket
nérstaende, fordldrar och/eller personal.

Vi har ocksa redogjort for de samstam-
miga uttalanden man far frin dessa nér-
stdende om dessa skadade barns indivi-
dualitet och nyansrikedom.

Vi kan inte se, att ndgonting av det
Gustavson anfort utgdr nigot skil for oss
att @ndra uppfattning.

(forts —-)



»Frivillighet» en papperstiger
Gustavson betonar »frivilligheten» i bade
provtagning och abortbeslut,

Var och en som har den ringaste kin-
nedom om normalsituationen p4 en mod-
ravirdscentral vet, att denna »frivil-
lighet» &r en papperstiger.

En vitkladd hégstatusperson (=doktor)
frigar en rad- och hjalpsokande kvinna.
som befinner sig i ett sivil bokstavligt
som symboliskt underldge, om hon vill ha
ett »frivilligt» enkelt blodprov for att se
efter om »fostret &r friskt».

Vem kan siiga nej?

Om det »frivilliga» provet sedan skulle
visa, att fostret &r skadat far kvinnan
»frivilligt» ta stillning till abortfrgan.

Den ovan beskrivna »sociala paniken»
intrader. Och svaret ir givet.

S4 sirskilt mycket mera »frivilligt» blir
det inte av att doktorn sannolikt ir an-
hangare av fosterdiagnostik. Och att hans
arbetsgivare, landstinget. vet. hur dyrt
det blir om kvinnor avstar fran »frivilliga
prover och frivilliga aborter».

Politisk friga

Vi uppskattar att Karl-Henrik Gustavson
trétt fram som. si vitt vi vet, den enda
person fran likarkiren och drftlighets-
forskningen som sagt, att dessa problem
méste bli féremal fér allmin debatt.

Vi delar ocks& hans framférda misstan-
ke om missbruksrisker »i vissa politiska
system».

Vi dr diaremot kanske inte ense med
honom om vilka system det galler.

_ Vi anser att missbruksriskerna 4r sir-
skilt stora i kapitalistiska system i ekono-
misk kris som rider bl a i Sverige.

Vi har uttryckt var uppfattning om fos-
terdiagnostiken,

Vi kan inte se att Gustavson i nagon
punkt kunnat beldgga sitt pastiende, att
det &r en »missuppfattning».

Gustavson menar att vara resonemang
ar verkligheten frimmande.

Sjdlva tycker vi att det #r verkligheten
som dr skrimmande.

Roland Nordlund
Anita Wester
Bertil Wik

Replik

Bertil Wik och medarbetare ifrdgasiitter
det humanitira motivet for fosterdiagno-
stik och anser att fosterdiagnostik enbart
skulle vara samhillsekonomiski moti-
verad. Den psykiska kris och det oftast
svara lidande som det innebir for forald-
rarna att fi ett barn med en allvarlig med-
fodd sjukdom. grav utvecklingsrubbning

KARL-HENRIK GUSTAVSON ir professor
i pediatrik vid Ume4 universitet och dverlika-
re vid barnmedicinska kliniken, Ume# lasarett.

eller svara missbildningar ledande till dé-
den under de forsta levnadsaren eller
livsling invaliditet betecknas som »social
panik». Dessa barn har en klart 6kad
mortalitet men 4r inte som Wik anger
»ofta déende vid férlossningen» utan for-
loppet ir ofta bade langdraget och plag-
samt. Det &r framfor allt de hart drab-
bade forildrarna till dessa barn som 6ns-
kar fosterdiagnostik vid ny graviditet.
Wiks pastaende i Aftonbladet den 7 maj
1578 att foraldrar till svart skadade och
handikappade barn stiller sig avvisande
till prenataldiagnostik ar siledes helt fel-
aktigt och verklighetsfrimmande.

For niirvarande saknas resurser for
fosterdiagnostik i flera av véra sjukvérds-
regioner och det d&r mycket angeldget att
dylika resurser snarast tillskapas i enlig-
het med férslagen i socialstyrelsens ut-
redning »Klinisk genetik» (1976) i serien
Hailso- och sjukvérd infér 80-talet. s att
riskmddrar som Gnskar fosterdiagnostik
kan erbjudas dylik och ej tvingas foda
svart hjarnskadade och missbildade barn.

Bertil Wik felciterar ocksa en mening ur
professor Bengt Hagbergs och underteck-
nads medicinska kommentar »Prevention
av psykisk utvecklingsstorning» i Liikar-
tidningen nr 6/1978, dir vi efter att ha
diskuterat de olika orsaksfaktorerna till
grav psykisk utvecklingsstérning skriver
»sammanfattningsvis finns silunda en
mangd olika angreppspunkter for framti-
da forebyggande av de etiologiskt méng-
fasetterade och mycket heterogena till-
stdnden sammanforda inom gruppen grav
mental retardation. Den preventiva ap-
proachen dr inte bara humanitirt utan
ocksd ekonomiskt starkt motiverad.»
Wik infogar parentesen »(hir lika med
fosterdiagnostiken)» i sitt citat av var
sistnamnda mening, vilket vinklar dess
innebord. Jag har svért att forstd hans
negativa instillning till att en verksam-
het, som har ett medicinskt humanitirt
syfte, sekundirt ocks4 kan fA ekonomiskt
gynnsamma konsekvenser.

Papperstigern
Wik karakteriserar frivilligheten vid fos-
terdiagnostik som en »papperstiger». Det
finns ingen reell grund for Wiks misstro
mot mddravérdscentralskolleger, arbets-
givare, landsting m fl i dessa avseenden.
Jag vill &nyo betona att frivilligheten vid
prenataldiagnostik dr helt sjilvklar och
att det aldrig fir anses omoraliskt att ta
risken att féda ett sjukt barn.
Karl-Henrik Gustavson
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Denna artikel av Clarence Blomquist
dr hdmtad ur boken "Att taga vara pa
sin broder" (Natur och Kultur), Den
behandlar visserligen barn med spina
bifida, men berdr médnga for vdrt te-
ma viktiga synpunkter.

Att anvdnda de mojligheter modern medicin ger att radda liv kan
tyckas vara varje lakares sjalvklara plikt. Men att villkorsldst
hdvda denna princip vore etisk lattja och skulle f& 1lika tragis~-
ka konsekvenser som att forneka den, Valet stdr stundom mellan
tvéd olika Tika motbjudande alternativ - att avstd frdn en be-
handlingsmdjlighet som finns med foljd att patienten dor och att
rddda honom men till ett miserabelt liv, Hur valjer man d&? Kan
vi ta pd vdrt ansvar att genom avsiktlig underlédtenhet 1&ta en
manska do vars 1iv anfortrotts oss? Och kan vi ta pd vdrt ansvar
att aktivt uppeh&81la 1iv i idel lidande?

Behandlingen av barn med spina bifida dr ett exempel p& lakarens
tragiska val,

Spina bifida eller ryggmdrgsbrack ar en medfodd missbildning.

Det finns lindriga fall utan nervskador och dir behandlingen le-
der till goda och bestdende resultat, Vanligen medfor dock miss-
bildningen hydrocefalus (vattenskalle), utbredda forlamningar
sdrskilt i benen och oformidga halla urin. Infektioner, hjdrn-

och njurskador @r vanliga foljdtillstand. Intelligensutvecklingen
kan vara normal men ofta foreligger mental hamning. Utan operativ
behandling dor c:a 90 % av barnen med svirare former av spina bi-
fida inom ett halvar. Med modern kirurgisk behandling kan man
rddda livet pd de flesta av dem men man kan inte namnviart pdverka
graden av invaliditet hos dem som overlever, Behandlingen bér for
att bli sd effektiv som mojligt ske under forsta dygnet efter
forlossningen, Den har tva syften - genom att sy ihop bracket
hindras mekaniska skador p& den blottlagda nervvdvnaden och hind-
ras infektioner, och genom s k Sshuntoperation littas vitsketryc-
ket i hjdrnan och férsoker man hindra hjdarnskada.

Av de barn som opererats och dverlevt finns de utan fysiskt och
psykiskt handikapp, de med mittliga till grava fysiska skador men
normal intelligens och de som har betydande fysiska handikapp,
som regel dr de rullstolsbundna, och mittlig till djup mental ef-
terblivenhet,

Engelsmannen Lorber som undersidkt de 134 Overlevande av 323 opere-
rade barn sammanfattar deras situation s& har:

18 % har obetydlig eller mdttlig invaliditet och kan sigas
dga en kapacitet, som ar forenlig med sjalvtillit, sjalv-
forsérjning, glddje och adven dktenskap. De ndsta 49 % har
ocksd normal intelligens och ndgra dr i stdnd att fortjina
sitt uppehdlle i skyddad miljo, men deras liv &r fyllt av
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operationer och sjukdom, De riskerar att plotsligt do i
shuntkomplikation och de kan mota en for tidig dod i njur-
svikt, De foljande 33 % dr hanvisade till ytterligt be-
gransade livsbetingelser och de forblir alltid totalt be-
roende av andra.

P& grundval av de erfarenheter man har nu dr det i viss man moj-
ligt att redan vid fddelsen forutsdaga vilken grad av invaliditet
ett barn kommer att f& efter en operation. Dock medfor alla kom-
plikationer som kan uppkomma iven efter operation att ocksd de
barn dar prognosen bedomdes som gynnsam kan fa grava handikapp.

Det dr alltsd ett ganska miserabelt liv mdnga av dessa barn gdr
till motes, De fadr ofta stora anpassningssvédrigheter och fdr in-
te sdllan uppleva hur omgivningen tar avstind frén dem. Sdrskilt
ungdomsdren kan vara mycket svdra for dem., De psykologiska pé&-
frestningarna p& familjen kan ocksd bli stora. Svartsjukereak-
tioner, skuldkdanslor m m leder till en dkad skilsmassofrekvens
bland fordaldrar till spina-bifida-barn. Friska syskon riskerar
att forsummas. Men naturligtvis finns glddjeamnen aven i dessa
barns och dessa familjers liv.

Om man nu opererar eller inte opererar ett barn med en grav spi-
na bifida, for vems skull sker det di? For barnets egen skull,
for fordldrarnas, for samhdllets, for likarens eller for ndgon
princips skull?

Bannet kan inte tillfrdgas, och vem skall fora dess talan? I de
flesta fall kommer det att fi det mycket svdrt, psykiskt sdval
som fysiskt., Det ar vanligt att man vid bedomningen ldgger vikt
inte bara vid férlamningarnas svdrighetsgrad och utbredning utan
dven vid graden av mental efterblivenhet. Normal eller hog intel-
ligens brukar anses tala for livsuppehadllande behandling. Ar det
dock inte sannolikt att personer med grava kroppsliga handikapp
och samtidigt intakta sjdlsformogenheter kan ha det minst lika
svdrt som kroppsligt lika defekta som dessutom har en djup ut-
vecklingsstdorning? Ju mer medveten man ir om sin miserabla si-
tuation dess svédrare torde den vara att uthirda.

Fornaldran, syskon, anhdriga har oforberett hamnat i en konflikt-
fylld situation, Dor barnet innebir detta besvikelse, men ofta
ocksd ldttnad., Lever det betyder detta &r av lidande, oro, &ngest
och hdrt arbete, men ocksd glidje, tillgivenhet, kanske en kinsla
av uppgiftens meningsfullhet, Att ta hand om ett sjukt eller ska-
dat barn kan ofta skdnka foraldrar och vidrdare mer &n kontakten
med ett friskt och normalt barn. For de friska syskonen blir dock
situationen en annan,

Samhdflets intresse i dessa fall ar tvidfalt. Dels har samhdallet

- kanske dr det en kristen tanke - patagit sig ansvaret for de
sjuka, svaga och hjdlplosa., Dels kostar vdrd och behandling pen-
gar och, for att sdga det frankt, til11 skillnad frin mycken annan
sjukvdrd dr detta en investering som inte forriantar sig. Man kan
anse att omsorgen om sjuka och missbildade barn dr ett alltfdr
allvarligt problem for att ldgga samhillsekonomiska aspekter pa.
Faktum dr dock att taket ar ndtt i frdga om resurser, Det dr re-
dan nu omdjligt att behandla alla som skulle behdva behandling
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och ddr behandlingen dr tekniskt mojlig. Men det bdr vara poli-
tikerna som ansvarar for hur resurserna fordelas, inte lidkarna.

Likarnens val dr svdrt och tragiskt, Han vill ridda liv, inte
medverka till att liv utsldcks, Men han vill ocksd hindra och
lindra lidande. Hdar mdste han valja det ena och ge upp det and-
ra syftet. Enklast vore att falla tillbaka pé plikten att rddda
liv. For den behandlande ldkaren kan det ocksé& ligga en utma-
ning i att prova sin firdighet pd svdra fall. Man kan d& avsaga
sig ansvaret for hur det sedan kommer att gd for patienten. Men
dr det inte just hdr som ldkarens verkligt stora ansvar ligger;
ansvaret for allt som blir foljden om man anvinder sitt teknis-
ka kunnande och avbryter en process som annars obonhdorligen ha-
de lett till ddoden? Liakaren miste se langre @n till det omedel-
bara behandlingsresultatet.

For den Ovriga personafen p& avdelningar dir dessa barn vdrdas
ar ocksd problemen stora., Varfor opereras och ridddas vissa barn
och andra inte? Varfor fér vissa barn ligga och pldgas i veckor,
kanske mdnader ndr de skulle kunna opereras - eller f& dg?

Det finns ménga andra problem kring vdrden av spina-bifida-barn
som bara kan antydas. Hur skall de nyblivna férdaldrarna till
ett gravt missbildat barn informeras? Vilka av de anhoriga ska
informeras och vilka skall f4 ta stallning till frdgan om be-
handling? Kr det ldkaren ensam eller de anhoriga som ska avgora
om operation ska fdretas eller inte? Bor barnlakaren eller neu-
rokirurgen fatta beslutet? Hur forfar man om foraldrarna vill
operation men inte ansvarig ldkare, eller om denne tillstyrker
operation men fordaldrarna viagrar? Etc.

Om man nu bestdmt sig for att avstd fridn operation och alltsa
ldta barnet do - man kan p& grundval av vetenskapligt bearbetad
erfarenhet ha beslutat att inte operera barn dir missbildningar,
forlamningar och hydrocefalus dverstiger en viss svdrighetsgrad
- d& bor givetvis barnet fd all den omv&rdnad dess tillstand
kraver, Vanligen dor barnet inom nidgra f& dygn men kan i sill-
synta fall leva flera mé&nader och ofta dd under svara lidanden;
skallen kan spricka p& grund av trycket, liggsdr utveckla sig i
nacken etc., Avsikten med beslutet att inte operera var ju att
barnet skulle dé. Vore det dd inte barmhirtigare att aktivt .
medverka till att barnet dog, att doda det? Fransett frédgans
Juridiska aspekter = dr principen att inte doda sa vasentlig
att man bor tolerera ett barns (meningsldsa?) lidande for dess
skull?

Frdn etisk synpunkt kan foljande sdgas:
Lakare har ingen absolut plikt att rddda och uppratth&lla liv
under varje omstdndighet,

Lékare har en plikt att lindra och forebygga lidande som stund-
om indicerar att 1iv ges upp.

Vid etiska beddmningar mdste hela situationen och alla etiskt
relevanta fakta beaktas,

Manniskans anpassningsformdga dr hart ndr odndlig. Att de fles~
ta manniskor anpassar sig efter ndstan vilka férh&1landen som



helst kan dock inte vara ett skdl att tilldta vilka forhd1landen
som helst att uppkomma,

Att onska att vissa gravt skadade barn ska slippa fodas eller
leva vidare innebdr inte att man anser att vuxna handikappade
saknar existensberdttigande,

Att veta hur man skall handla etiskt ratt dr alltid sv&rt. Dir-
for bor man s& 14ngt det dr mojligt ha tiankt igenom olika etiska
valsituationer i forvag och gjort klart for sig hur man vill a-
gera. Ndr situationen dyker upp dr det ofta inte tid for en e-
tisk analys,

Lakaren har valt ett svdrt och ansvarsfullt yrke. Han miste ta
sitt ansvar bdde for de &tgdrder han beslutar vidta och de han
beslutar inte vidta. Detta ansvar kan som regel inte delegeras
men vdl delas, Att Overlasta det p& anhOriga i en maximalt pres-
sad situation dr inte demokrati utan grymhet.

Vi mdste vara pd var vakt mot att bygga ut vira
tekniska m&jligheter pd bekostnad av var minsk-
lighet och av genom hdrd kamp vunna resultat,

De som arbetar med medicinsk etik mdste ocksd i
fortsdttningen hdlla sig a jour med vilka konse-
kvenser framgdngar inom genetiken far f&r var
hdllning till nyf&dda, missbildade barn och f&r
dem som nu dr vuxna, sd att man inte omedvetet
och oB8verlagt undergriver den tillit, som maste
finnas mellan det nyf&dda barnet och dess f&rdld-
rar, om ett samhdlles moraliska h&dlsa skall kunna
bevaras,

Ur "Attitudes Toward Defective
Newborns" av John Fletcher,

Atergiven i ETISKA TEXTER FUR
FRAMTIDA BRUK,
Svenska Ekumeniska Namnden, 1975
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De gravt flerhandikappade

I stort sett dr jag Gverens med Roland Nordlund, Anita Wester och
Bertil Wik i deras betraktelse over prenatal diagnostik, men jag
kan inte ldta bli att fundera kring den lilla grupp aravt for-
stdndshandikappade barn med flerhandikapp och medicinska kompli=
kationer, som g6r att de dr i behov av sjukhusvdrd, Det dr vis=
serligen en mycket liten procent av de forstdndshandikappade det
handlar om, men jag tror att forfattarna tinkt dven pd dem,

Ldt mig se problemet utifrin de argument, som tagits upp:

1 = minskat lidande f5r den drabbade familjen
2 = minskat lidande for det skadade barnet
3 - minskade kostnader for samhillet

1 Jag har under de senaste tvd Sren genom mitt arbete pd en

klinik for flerhandikappade barn kommit i kontakt med mdnga
drabbade familjer och kunnat folja dem frdn den forsta svira ti-
den, Flera av barnen har 1idit av genetiskt betingade sjukdomar,
ndgra med en progredierande sjukdomshild och ganska kort livstid,
I dessa fall har det varit svirt att finna ndgot meningsfullt,

Infor en ny graviditet var det mycket angelaqet for dessa famil-
Jer att bli s& noggrant undersdkta som mojligt, om de ens skulle
kunna tdnka sig att vdga en andra ginq. Detta galler dven minga
av de ovriga familjer jaq kommit i kontakt med. Dessa iakttagel=
ser stimmer ddligt med pistdendet att fordldrar till handikappade
barn skulle stdlla sig mer avvisande til] prenatal diagnostik &n
de fordldrar, som har enbart normalutvecklade barn, Majoriteten
av fordldrarna till handikappade barn kan sikert sdga att de haft
mycken glddje av sitt barn o s v, A andra sidan kan ett positivt
omdome om prenatal diagnistik 1att tolkas som att man ville fore-
neka sitt barn en existens, nidgot som skulle kunna vicka alltfor
stor dngest hos sdrbara forildrar,

Jaq tror inte heller att det enbart ir friga om att genomgi en
kris och klara av den, ndr det giller denna lilla grupp svirt
drabbade familjer, Kven om samhillets resurser vore optimala mis-~-
te det innebdra ett hdrt tryck pd familjen sdvil kinslomdssigt
som praktiskt,

2 Angdende "minskat lidande for det skadade barnet" vill jag

framfor allt betona det fysiska lidande, som vi i en del fall
inte kan komma ifrin, Det finns ett litet antal barn som har ont.
Barn som inte t41 berdring. Hur skall vi klara av att ge ett spid-
harn ett meningsfullt liv nir det inte gir att ta i det utan att
det gor ont? Det finns harn som trots stark medicinering med dess
féljder inte kan bli hjdlpta i sina kramper, De gir ont, Hir
hjdlper det inte enbart med avligsnade f5rdomar och Skad f5rsts-
else frdn samhdillets sida,



3 vad den prenatala diagnostiken hetriffar talas on an skenbar

frivillighet di det giller 2n ahort om en skada unntickts,
Hir borde man, om inte redan si sker, arbeta fir ordent11g in-
formation fore eventuella provtagningar si att ott stillnings-
tagande - fdr eller emnot abort om man fann en svir skada =5
vore klart innan man pihidrjade undersibningarna. kKr man negativ
till abort 1iter man formedligen inte gdrna undersska sigq,

Slutligen miste jaq in en 3ing understryka, att de ovan redovisa-
de synpunkterna inte avser barn med Don~s svndron och l\knapde,
utan endast de allra gravast flerhandikappade barnen med medi-
cinska komnlikationer,

N¥gra ekonomiska aspekter kan eller vil) jaag ipte heller lidqga
pd detta. Vi kanske kan behiiva sivil det medicinska som det so-
cialpsykologiska synsittet i virden av dessa barn.

Kristina Stinlberg
nsykolog vid Annedalsklinikerna i Gitebnrg

Lakaren sa att Evalena méste leva i vilket skick det nu @n blev.
Samhdillet krdvde det. N&, men vad ville d& samhdllet med hennes
liv? Varfér var det s& viktigt? Ingen gick ndrmare in pd& det. Ett fori-
satt liv for henne blev ett liv i lidande. Kramper, krékningar och lung-
inflammationer som Evalena och jag maste acceptera. Om det nu
maste vara s& av skdl som jag inte kunde se just da, vad gér dé sam-
héllet nér jag ber om hjélp med lidandet som hennes fortsatta liv
medfér? Jo, det forsoker f& mig att inse att jag gor ordtt. Jag har inte
rdtt att begdra ndgon hjdlp. Den kan hon endast fa nar det galler
sidlva Gverlevnaden, vid de svaraste lunginflammationerna bl a. Vid
de tillfdllen d& hennes lilla sjuka kropp ville ge upp sin kamp, d&
fanns plats fér henne p& sjukhusen, men med sitt lidande kunde hon
inte fa hjdlp. D& var jag inne pé& »felaktiga tankegangars nér jag
begdrde det. Har &r den svéra knuten som jag inte kunde I8sa upp.

Jag var f6r att kunna leva utan inre konflikter tvungen att accep-
tera tvé dskadningar, som jag tyckte var helt motsatta, Lidandet blev
hennes och min sak att uppleva. Kérlekslgsheten och cynismen i
detta skakade mitt innersta.

Man ldr genom hela livet att allmén hygglighet, hjdlpsamhet och
kdrlek till ndstan &r bra grund att st& pa. Men var fanns allt detta i
behandlingen av Evalena. Jag stod pltsligt i en situation nér allt jag
trott pé plétsligt inte gdllde fér den som stod mitt hjdrta ndrmast.
Dessutom begdrde de som representerar samhadllet att jag skulle for-
std och acceptera detta. Att acceptera betyder for mig att inse det
riktiga och moraliska i ett visst handlande. Men eftersom detta hand-
lande inte stimde med mina grundvdrderingar, kunde jag ju inte
heller acceptera.

Ur "EVALENA - ett av de barn man sillan
talar om" av Elisabeth W=-Blom (Verbum)
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Min tar inte ansvaret ..., ..
for handikappat barn

Fostervattensprov = —
genom vilket man kan
faststiilla vissa former av
missbildningar hos fostret

— kan bli ett farligt red-

skap niir ett land befinner .

sig i ekonomisk kris. Eko-
nomiska skil kan bli av-
gbrande f6r om ménni-
skor ska fa fddas eller ej.
Den varningen gav ndgra
likare inom omsorgsvar-
den i en artikel i Likar-
tidningen, refererad i DN
6

BEWE ] alla tider har det fotts
missbildade eller mentalt handi-
kappade barn. I alla tider har
ansvaret fallit pA en person,
mamman. Hur ér det nu?

Det stod i DN-artikeln om fos-
tervattensprov att kvinnan har
svért att motsitta sig en sddan
undersokning nar ldkarna rder
henne till det.

Da vill jag fraga: Pa vilket sétt

'll-.-l-l-l-l-.-l-l-l-l-l-l-l—l-I-l-l-l-l-l-l-l-l-l-ll

"Slutligen tror vi att kvinnordrelsen
och fordolt, till att underlatta inforandet av en allmdn prena-
tal diagnostik. For feministerna har prenatal diagnostik kommit
att innebdra dnnu ett sdtt for en kvinna att kontrollera sin

kropp och sin fruktsamhet, vilket &r
En kvinna kan inte ldngre tvin

skall inte heller tvingas att

barn.
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! Man brukar framh&1la att den amerikanska feministrdorelsen under
de senaste dren samlat kvinnor fran i

! delklassen, som bara talar till varandra, Vi
] modligen inte ar sant, Deras pdverkan har, i
i rorelsers, pd ett omdrkligt sdtt trdangt in i
tande. De kan tankas att de kvinnor som fo
i ja prenatal diagnostik och en dirpd fiéljan
. utbildade med den bdsta ekonomin,
] finansierad prenatal vird i sikte, i

" ring av teknologi och varderingar, ar

| blivande modrar kommer att kriva de
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kan det vara skadligt fér barnet
att fordldrarna i forvig far veta
om det &r handikappat? Det ér
inte friga om att sortera ut alla
defekta barn, -utan det giller
sédana som #r sa skadade att de
maéste vardas hela livet.

Jag vintar sjdlv mitt fjérde
barn, har tre friska barn forut.
Studerar vidare, ar lirare, skall

- &tergd till lararjobbet om ett Ar.

Jag skulle inte kunna arbeta med
ett handikappat barn, men jag
klarar inte heller av att vara
hemma.

Min man, liksom 99 procent av
alla min, arbetar heltid. Det
innebér minst tio timmars fran-
varo per dag alla vardagar. Han
stiller upp hemma, men skulle
inte kunna dela ansvaret for ett
handikappat barn.

Forlat att jag fragar, men finns
det en enda man som har tagit
hand om sitt sjuka barn? Jag
menar nu inte tagit en del nér
han har varit borta sina tio tim-
mar, utan delat? Verkligheten #r
annars att ménga &ktenskap
spricker pA grund av det handi-
kappade barnet.

BE D En ging delade jag sov-
vagn med en kvinna som var mor

Ur "Attitudes Toward Defective Newborns"

till en pojke som var syn- och
hirselskadad. Han var alltsa
blind och div. Hon hade just lam-
nat honom pé en skola for sddana
barn. Hon élskade honom verkli-
gen, men hon sa att hennes man
inte kunde acceptera honom som
son. Hon hade fatt tio (!) missfall
efter sonen, fér mannen ville inte
ge upp drommen om ett riktigt
barn.

@ B B Ett enda inslag vid foster-
vattensprov ér jag skeptisk till:
meddelandet om barnets kén.
Behdver vi verkligen énnu lingre
tid p& oss att véinja oss vid tanken
pa att vi har fatt en med penis
eller utan?

Forskningen har bevisat att vi
redan vid barnets fédelse anvin-
der olika rostlige beroende pa
kdn. Vi talar hogre, kraftigare till
pojken, ldgre, mjukare till flic-
kan. Forskningen har alltsd gett
oss mojlighet att redan i moderli-
vet lira barnet dess villkor. Men
dr det ett framsteg?

Enligt min erfarenhet ér det
fel, som det stod i DN, att foster-
vattensprov tilirdds av likare. Av
alla jag kénner eller hért talas
om ér det endast en som tillratts
att gora det, en forstfdderska pA

gas att bdra ett odnskat barn, hon
bdra ett allvarligt missbildat

av John Fletcher,

Atergiven i ETISKA TEXTER FUR FRAMTIDA BRUK,
Svenska Ekumeniska Namnden, 1975

har medverkat,

politiskt betydelsefullt.

forsta hand den ovre me-
tror att detta foe
likhet med andra
manniskors medve=
rst kommer att utnytt-
de abort dr de bast
Men med en av det offentliga
kombination med en forind~
det sannolikt att alla

nna mojlighet att sjalva

dver 40, :

Nér hon gjorde det var det en
kurator, tvd sjukskéterskor, en
barnmorska och en person fran
PBU som gjorde samma prov.
Alla hade i sina yrken sett konse-
kvensen for familjen och framfor
allt fér kvinnan av att féda ett
svart handikappat barn, De fick
alla kimpa med motstind fran
mdodravardscentralen — som inte
alls var positiv — nér de ville ta
detta prov.

Likarna sa att i tider av lag-
konjunktur uppstdr debatt om
dddshjilp och avlivning av han-
dikappade. Det #ir sant. Men i
tider av lagkonjunktur "behdvs”
inte heller kvinnor pa arbets-
marknaden. Hur limpligt kom-
mer inte da
o debatt om att féda fler barn.

e minskad utbyggnad avdaghem.
e Okat stod till dagmammor.
edebatt om didshjiilp.

evarning for abort pA grund av
gravt handikapp.

Allt hénger ihop. Den grupp
som med minst protester har latit
sig skuffas hit och dit har alltid
varit kvinnor. Bérjar det inte bli
dags fér kvinnan att f& vilja en

bit av sitt liv sjélv?
Rekymrade hilsningar
ANNIKA FINER

ENSKEDE

bédde oppet
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Kontroll av fostervattnet
kan réja manga handikapp

' Varje ar fods 100000
*skadade barn i Sverige

Fostervattenprov anvinds

u for att identifiera ett
60-tal olika medfodda
handikapp. De vanligaste
ar ryggmirgsbrock och
mongolism. Men redan nu
ir det mojligt att leta ef-
ter en viss risk for diabe-

- tes, reumatism, psoriasis
och andra folksjukdomar
genom att analysera fos-
- fervattenprov.

Det senare gors inte — &n.
Resultaten dr f6r vaga.

De senaste dren har samman-
lagt 5000 kvinnor genomgitt
fostervattenprov. Drygt 100

issbildade foster har hittats
q::h i sa4 gott som samtliga fall
ar fordldrarna valt abort.

Dessa drygt 100 oftidda #r en
liten del av de skadade barn
som fotts. Varje ar féds ea
100 000 barn i Sverige. Av dessa

ar 1000—2 000 allvarliga han-

ikapp.

Det f8ds ungefir 170 barn
med Downs syndrom — en kro-
mosomrubbning som ger bade
fysisk och psykisk utvecklings-
storning, De flesta av oss kallar
det f6r mongoloism, eftersom
barnen oftast har sneda &gon,
men det &r en bendmning som
manga vill ha bort.

Ett 70-tal barn f6ds med rygg-
méirgsbrock, som betyder att en
‘del av ryggmiirgen buktar ut
och skyddas inte av ryggradens
benring. Nedanfér brocket blir
barnet férlamat eftersom nerv-
impulserna inte kan passera ut~
buktningen.

Ungetlir lika manga barn féds
varje ar utan storhjirna och
dbr vid fédseln.

En nél sticks genom

kvinnans bukviigg

Det &r dessa tre typer av ska-
dor som man i dag oftast letar
efter vid fosterdiagnostik.

Det forsta tecknet pa att fost-
ret kanske har ryggmiirgsbrock
eller saknar storhjirna kan
identifieras i ett vanligt blod-
prov frin kvinnor i sextonde
graviditetsveckan, Fostret lic-
ker ut ett proteinimne (alfa-
fetoprotein, AFP) till moderns
bled.

Men en 6kad halt av AFP &r
ganska vanligt och kan ocksa
betyda att kvinnan bir pa tvil-
lingar.

Innan man kan siiga att bar-
net verkligen #&r handikappat
méaste man ta ett fostervatten-
prov. En tunn nél sticks genom
kvinnans bukviéigg och man tar
ut lite av den viitska som om-
ger fostret.

Med hjdlp av provet gAr det
att identifiera ett 50-tal olika
kromosomrubbningar (en del av
dessa ger inget handikapp) och
en del sdllsynta d@mnesomsitt-
ningsrubbningar som ger svira
handikapp.

Dessutom anviinds det for att
bestimma kén pA barnet, nir
modern vet att hon bér pi an-
lag fér allvarliga sjukdomar
som bara drabbar pojkar, t. ex.
blddarsjuka, I dessa fall abor-
teras alla pojkar, &ven om bara
hilften av dem &r sjuka. An sa
linge kan ldkarna inte skilja
pa sjuka och friska pojkfoster
nér det géller t. ex. blédarsjuka.

Minimal risk att skada

mamman eller fostret

Det finns tre grupper av
kvinnor som erbjuds fostervat-
tenprov:

Text:
Katrin Hallman

Foto:
Ragnhild Haarstad
Ingvar Karmhed

@ Gravida kvinnor som fyllt
35 ar, eftersom ildre midrar
léper stérre risk att fA4 barn
med Downs syndrom.

® Kvinnor som tidigare fott
ett handikappat barn eller som
vet att det finns #rftliga sjuk-
domar i slikten.

® Kvinnor som #r mycket
oroliga for att 4 handikappade
barn och vill utesluta risken fér
en del skador,

Vad finns det di fdr risker
med fostervattenprov?

— Risken fér att nagot skall
hédnda med mamman eller fost-
ret vid proviagningen ir si 1i-
ten att den #r férsumbar, men
det gér aldrig att ge en 100-pro-
centig garanti, séiger professor
Jan Lindsten.

Nir det giller framtidsper-
spektivet dr det inte nigon som
i dag tror att vi kommer att leta
efter t. ex. risken for psoriasis i

Professor Jan Lindsten an-

fos-

mer

ser att debatten om
terdiagnostik fdr lite
proportioner om man sidl-
ler de 20—30 aborter som
gérs  wvarje dr, efter att
fostervattenprov wvisat att
barnet dr skadaf, med de
30 000 legala aborter som
utférs varje dr.

fostervattenprov. Men det &r
tekniskt mdéjligt att utlisa vissa
risker for ett 80-tal olika sjuk-
domar genom att studera
monstret pd ytan hos de celler
som finns i fostervattnet.

Etisk griins gir vid

allvarligt handikapp

Genom att jimféra cellytans
monster (som kan jimféras med
fingeravtryck) hos frildrar och
barn gir det att kinna igen
strukturer som har samband
med t. ex. diabetes, reumatism,
psoriasis och multipel skleros.

— Men vi kan inte identifiera
sjukdomsanlagen i sig, utan
bara kinna igen karaktiirer som
ofta upptrédder hos dem som har
nigon av dessa sjukdomar, be-
rdttar Erna Mbéller, t f. bitré-
dande professor i immunologi
(ldran om kroppens férsvarsme-
kanismer).

— Ménga sjukdomar #r an-

tagligen en kombination av
drftliga anlag och yttre paver-
kan. For endggstvillingar som
har identiskt lika anlag fér att
f4 diabetes, hiinder det att bara
en av dem far sjukdomen, vil-
ket visar att en miljfaktor spe-
lar in.

Erna Méller hoppas att fors-
karna i framtiden skall kunna
identifiera sjidlva sjukdomsan-
lagen pa cellytan, men hon &r
inte beredd att férorda under-
sokning av alla tdnkbara sjuk-
domar i fostervatfenprov.

— Jag anser att den etiska
griansen for vad man bér dia-
gnostisera gar vid vildigt all-
varliga handikapp. Det vore
obehagligt om méanniskor med
t. ex. psoriasis efterfragade fos-
tervattenprov. Den sjukdomen
kanske bara ger en flick i 40-
arsaldern, siger Erna Maller,

Fostervattenprov utférs i
Stockholm, Goteborg och
Lund. Aven Umea planerar
att birja med fostervatten-
prov.

Tidigare har mdjligheten
ocksd funnits i Uppsala och
det vickte stora protester
nir verksamheten dir lades
ner, Uppsalalikaren Bernd{
Kjessler har flyttat till Lin-
kiping och det iir meningen
att proviagningen pi kvin-
nor, frin regioner som tidi-
gare hirde (ill Uppsala,
skall kunna vinda sig till
Linképing i host.
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De tre & Roland Nordlund
— fbrestdndare for Nydalahdgj-
dens virdhem i Umed, Anita
Wester — psykolog hos om-
sorgsstyrelsen vid landstinget §
Umed, och Bertil Wik — #ver-
likare vid omsargsstyrelsen i
Umead.

I en artikel i ldkartidningen
nyligen motiverade de tre sin
kritik med tre argument:

® Det finns ingn humanitira,
utan enbart ekonomiska ski] att
utrota miinniskor med Downs
syndrom, -

® Den kris som drabbar en
familj bg de;; fir ett skadat
ba T pa f¥restillnin
*3;31& élindiga liv ¥ofmn vantar
Yernens- Forkindrade rattityder
och materiella viltkor kan &nd-
epna kris. o oo

"

“Kniven
ingen

losning”’

Missforhallanden § sam-
hillet skall inte losas med
kniven utan med sociala

Atgirder.

tar bort utveeklingstsérda barn
i fosterstadiet, s har vi snart
ett samhiille dBr:dessa barn inte
fir viillkomna.

Men skall man d4 kriva att
alla fordldrar skall orka ta
hand om ett skadat barn, siir-
skilt om de redan har ett?

RN: — Man kan inte lasta en-
skilda foréldrar om de vill slip-
pa eit handikappat barn och
dirfr genomgédr fosterdiagnos-
tik. Men det viktiga #r att sam-
hilllet ger dem resurser sd att
de kan ta hand om sina barn,
t. ex. fler korttidshem och vir-
dare som kan avlasta fdrild-
rarna.

. Anita Wester: — Vi som ar-
1 fdrstindshandikap-
pade vet ju att de inte #r nigra
Upaket” utan har stora mdjlig-
heter ‘att uttrycka sig. Men de
kan inte fSrsvara sig sjlilva i

frosp? Loy ord,-ddrfor fAr vi och deras for-
Proven blir ildrar gora det.
en papperstiger Stiger inte nej
® "Frivilligheten att genomga fill 8l diagnostik

blodprov eller fostervattenprov
blir en papperstiger fér kvin-
nan, nér doktorn sannolikt &r
positiv till fosterdiagnostik och
man vet att det kostar samhil-
let 1,2 milj. kr att under tio &r
ta hand om ett utvecklingsstért

barn pd ett virdhem.

'~ Roland Nordlund: —

Om

samhiillet sanktionerar att man

— Riskerna att mdnniskor
sorteras ut och stéts bort
frin gemenskapen dr stérst
i det kapitalistiska samhdl-
let, siger dverlikare Bertil
Wik.

I hdst kommer de tre att fort-
sitta sin kampanj genom att
ordna debatter och delta i kon-
ferenser,

Trots kritiken mot fosterdia-
gnostik &r alla tre anhiingare
av fri abort, eftersom de anser
att alla barn skall vara 6nskade
barn

.

RN: — Kvinnan skall {4 be-

' stimma dver sin egen kropp,

men vi skall inte kunna be-
stimma barnets kvalité,

Bertil Wik: — Vi bér ocksd
efterstriiva ett samhiille som

minskar efterfrdgan pd fri
abort.

Négot 100-procentigt stopp till
ltosterdlmuuk vill de inte hel-
er ha,

skulle d¥ inom en vecka efter
fodseln. :
RN: — Samtidigt mdste det

finnas garantier fr att man inte
letar efter andra skador | pro-
ven, t .ex. Downs syndrom och
sjukdomar som medf8r att bar-
nen dir i tondrsdldern.

Bertil Wik jimfor fosterdia-
gnostik med dddshjélp: — Som
likare kan jag | enskilda situa-
tioner téinka mig att dédshjilp

vore dnskviirt, men a!dr[_g_ som

Det siiger tre personer som
arbetar med utvecklingsstirda
barn och vuxna i Ume4.

— Utvecklingsstérda barn
har ett socialt handikapp, inte
ett medicinskt, anser Roland
Nordlund, socionom, Anita

Wester, psykolog och Bertil
Wik, dverlikare,
Fbriéindrade . attityder och

biittre materiella villkor kan
mildra den kris som drabbar en
familj som fir ett skadat barn,
menar de i den andra artikeln i
SvD:s serie "Hur mycket vill vi
veta”, 2 3

samhéllsmedlem. Jag kan #8rstd
att enskilda férildrar vill ha
fosterdiagnostik, men tillsam-
mans som medborgare méste vi
siga nej till det.

Politikerna maste

fatta besluten

— Politikerna far géra sig
omaket att fatta beslut. Det &r
meningen att det politiska eta-
blissemanget och socialstyrel-
sen skall styra det medicinska
etablissemanget. Men nu sitter
socialstyrelsen och funderar péd
hur allmén fosterdiagnostik
egentligen skall bli, under det
att det medicinska etablisse-

manget arbetar med detta fér
fullt.

— Det #r ingen tillfllighet
att det kommer samtidigt —
svangremstider, aktualisering
av  dodshjélpsdebatten, &kad
satsning pd fosterdiagnostik
och minskad satsning pa social
forskning om hur vi biittre skall
integrera de utvecklingsstérda i
samhiillet.

RN: — Nu tillséitts ocksi en
utredning som skall se hur om-
sorgslagen, som nu tvingar
landsting och kommuner att ta
hand om de férstindshandikap-
]pada, kan #ndras till en "bér"-
ag.

Satsa pengar pi
social lordmh!

— De forskningspengar som
g4r till fosterdiagnostik bér i
stillet gd till social forskning
som hjllper de handikappade.
Tekniska 18eningar pd genetiska

problem fanns redan pa 30-ta-
let. !

AW: — I virt arbete vill vi
paverka attityder mot de handi-
kappade. Det blir svart om folk
bérjar tinka "dessa hade inte
behévt fodas”.

BW: — Det har hint att fér-
dldrar i ett omrdde papekat fér
sina friska barn, att barnen pi
virdhemmet i nérheten kostar

75000 kr per r.

Amt Wester, psykolog: —
Mongoloida barn har ritt
att leva.

RN: — Manga mianniskor med
Downs syndrom &r vilkomna ut
i arbetslivet under hégkonjunk-
turer nir det ir gott om jobb,
men de blir arbetslésa férst a
alla i ldgkonjunkturer,

BW: — Den politiska aspek-
ten &r grundliggande fér mig.
Riskerna f8r att ménniskor sor-
teras ut frin bérjan och slds ut

frdn gemenskapen ir stérst i et'
kon-

samhille som prioriterar
kurrens och erkinner arbetslés-
het, d.v.s. det kapitalistiska
samhiillet, sdrskilt nir det be-
finner sig | kris.

Ménga ménniskor #r oroliga
for vad en utveckling av foster-
diagnostiken skulle kunna leda

till i ett fascistiskt samhille. 4

Roland Nordlund, Anita Wester
och. Bertil Wik #r oroliga f8r
dagens samhille.

AW: — Barn med Downs
syndrom har ritt att leva,
Artikeln ir den andra i SvD:s
serie "Hur mycket vill vi veta”.
Den firsta var inford 16/7.

Text:
Katrin Hallman

Foto:
oren Hjelm

— Man kan inte lasta en-
skilda fordldrar fér ait de
inte vill ha ett handikappat
barn och ddrfér gdr ige-
nom fosterprov, anser so-
cionom Roland Nordlund,

.




Fosterskador avslojas

med hjalp av blodprov

. Alla gravida kvinnor, som
bor i dtta forsoksregioner,
skall f& mojlighet att ge-

_nom ett vanligt blodprov
fa reda pa om deras fos-
ter har ryggmirgsbrack.,
Ibland upplyser provet
ocksd om kvinnan biir pa
tvillingar eller om det

’ms risk for att barnet

ods tidigare iin beriiknat.

Provet, som #r frivilligt, skall
gbras vid modravardscentra-
lerma | Bo Falun, Givle,

1stad, Umea, Uppsala, Vis-

och eventuellt Linkdping.

nderstkningen berdr en fem-
tedel av alla gravida kvinnor.

Forstket skall starta i host
och pégl ett par 4r.

— En sociologisk studie pla-
neras parallellt med det medi-
cinska forstket berdittar pro-
jektledaren Berndt Kjessler,
nyinflyttad professor i Link&-
ping som tidigare arbetade med
‘detta { Uppsala.

— VI vet t. ex. inte hur mén-
ga som kommer att Snska
provitagning. Vi vet inte heller
hur de férdldrar paverkas som
utsétts for "falsklarm”.

Larmsignalen bestd: av ett
édmne. alfa-fetoprotein (AFP),
som ldacker ut frdn barnet till
modern. Onormalt mycket AFP
ldicker ut om fostret har ett
brack i storhjédrnan (och skulle
dd ‘vid fodseln) eller om det
har ryggmérgsbrack (och bar-
net skulle bli férlamat i under-
kroppen). Aven bukbriack och
en mycket sillsynt njursjuk-
dom kan identifieras pd detta
sétt,

Forst efter ett par blodprov
och dérpid foljande fostervat-
tenprov gir det att avgbra om
ett foster verkligen #r skadat
och lata férdldrarna ta still-
ning till om graviditeten skall
avbrytas.

— Om en kvinna biir pd tvil-
lingar f&r hon ocksd h8jd AFP-
halt i blodet eftersom tva foster
producerar mer AFP ln ett. Li-
kasA okar AFP-halten hos mo-
dern om moderkakan pd ndgon
punkt inte sitter riktigt fast
mot livmodern.

En ﬁirvaminL

om kejsarsnitt

— Provet ger dirfér en
mingd information om fostret.
Vid skador pd moderkakan be-
héver kvinnan vara férsiktig
och barnet kanske behéver tas

ut med kejsarsnitt, forklarar
Berndt Kjessler.

Men huvudskilet dr #indi att
ge fordldrarna mdjligheten att
gora abort ifall barnet har
rygemirgsbrick eller saknar
storhjérna.

— Varje foster med en si-
dan skada som kan upptlckas
ér en fordel frdn fordldrarnas
utgangspunkt och dven ur me-
dicinsk, social och ekonomisk
synvinkel, tycker Berndt Kjess-
ler.

1 Sverige férekommer dessa
brackskador 10—15 ginger pi
10 000 foédslar., I Wales, Irland
samt vdstra England och Skott-
land férekommer skadorna 50—
100 génger pd 10 000 f4dslar.

— Dir har man { 40 &r fir-
stkt att operera barn med
ryggmiirgsbrock utan att
négot avgdrande sitt lyckas
forbéittra livskvaliteten for
dessa barn.

Genom AFP-kontroll gar det
att hitta ungefir 80 procent av
dessa barn fore fédseln.

Berndt Kjessler och hans
medarbetare har utarbetat en
testmetod som prévats pa
25 000 gravida kvinnor i Uppsa-
laregionen. Av dessa hade 1000
(4 procent) hdjd AFP-halt i
blodet. Efter yiterligare under-
stkningar gjordes fostervatten-
prov pa 100 (0,4 procent), 8 fos-

ter med brock pa storhjdrnan
eller ryggmiérgen hittades.

‘— I undersékningen misslye-
kades vi med att hitta tvA barn
med ryggmirgsbrock.

Bland de kvinnor som hade
hég AFP-halt | blodet ftdde
betydligt fler tvillingar och fler
fick missfall (p g a stérningar i
moderkakan) én bland de kvin-~
nor med normal AFP-halt. Men
54 manga som 710 av de 1000
kvinnorna med hég AFP fick
ett helt friskt barn.

— Den vanligaste anledning-
en till att provet visar fr hég
AFP-halt dr att graviditets-
lingden #r felaktigt uppskat-

tad. Vartefter  graviditeten
fortskrider stiger AFP i mo-
derns blod. Ar tiden underskat-
tad visar provet ett till synes

- onormalt higt AFP-viirde.

Kommer vi { framtiden att
kunna identifiera fler missbild-
ningar och handikapp i foster-
stadiet, genom blodprov fran
modern?

— Jag kan inte nu se ndgon
mirakelsubstans som skulle
kunna anvéindas fér at: avlisa
mer om fostrets hiilsa.

Berndt Kjessler Ifragasiitter
Umedgruppens kritik mot fos-
terdiagnostiken (se artikeln den

18 juli),
Katrin Hallman

Bl(;dprovet kan
bli obligatoriskt

Skall alla gravida kvinnor
i framtiden limns eft siir-
skilt blodprov flir att fi
reda pa om det fhms risk
for att deras foster har
ryggmiirgsbrock? 1 sep-
tember skall sociaistyrel-
sens expertgrupp pa detta
omriade forsoka besvara

frigam.

Enligt expertgruppen, som
limnar sin rapport till social-
styrelsen, kan det finnas starka
skdl som talar fér en sidan
kontroll, men nigat slutligt
:t:um:mum har inte gjorts

— Inom socialstyrelsen tycker
Vi inte att det &r dags att
inféra detta prov allméint. Pro-
vet dr inte tillréickligt sikert.
Man fir f6r manga utslag, vil-
ket skapar oro, utan att det
tinns ndgot att oroa sig fr, sd-
ger Kajsa Sundstrém-Feigen-
berg, som har hand om gyneko-
log~frigor inom socialstyrelsen.

-— Men vi har tillstyrkt for-
stksverksamhet f8r sddan hér

. blodprovskontroll i én rad kom-

muner.

Sociaistyrelsen har inte gett
ut ndgra anvisningar eller di-
rektiv som tar upp rekommen-

dationer fér kontroll av foster.

— Men i en utredning har
man sagt att sjukvirden bér
stilla upp med resurser si att
de gravida kvinnor som vill kan
f4 lamna fostervattenprov om
de har fyllt 35 &r, om de vet
om att det finns kromosom-
rubbningar inom slikten eller
om de &dr oroliga och dirfér vill
géra fostervattenprov.

— Nu finns det inte tillréck-
ligt med resurser om alla, som
bor kunna f& siddan undersék-
ning, ocksad skulle vilja ha det.

Socialstyrelsen har inte heller
uttalat sig om de etiska och
moraliska frdgorna kring fos-
terdiagnostik.

— Men man skall inte kunna
f& genomgad fostervattenprov
enbart for att fA reda pid om
man bdr pa en pojke eller en
flicka. Detta har dock inte med
moral att géra, utan beror pd
de risker som #nda finns vid
provtagning.

Lékarsillskapets etiska dele-
gation har inte tagit stillning
till fosterdiagnostik, men skall i
host ta upp de etiska aspekter-
na pa denna teknik.

Katrin

Detta dir den tredje artikeln
i serien "Hur mycket vill vi
veta”, De tidigare artiklarna
var inforda 16/7 och 18/7.

gl man




Lindas skada upptickies inte:

“Osdkert om jag skulle ta

prov vid ny graviditet”

Monika och Linda leker
tillsammans. Niistan varje
minut vixlar de mellan
skratt och grat. Storasys-
ter Monika, 3,5 &r, #r ot-
vecklingsstord. En viinlig
kram till lillasyster blir
Litt en knuff. Och Linds,
15 ménader, trillar Iitt.
Hon har vattenskalle och
ar osiiker i rorelserna efter
12 operationer.

Deras férildrar, Kent och
Agneta Bengtsson, har inte so-
vit en hel natt i strick sedan
maj 1977. Monika, som har

Downs syndrom (meongolism), .

ér stiindigt f6rkyld och vaknar
ofta.

— Jag vill inte vara av med
Monika for allt smér i Sma-
land, men nir hon féddes &ns-
kade jag forst att hon hade fitt
dé, f6r hennes egen skull. Nu
ser jag hur fint Monika ut-
vecklas, siiger Agneta Bengts-
son.

Kent och Agneta bestiimde
sig for att skaffa ett syskon till
Monika, eftersom det skulle
underlétta Monikas utveckling,
S4 fort Agneta blev gravid be-
girde hon fostervattenprov f8r
att forséikra sig om att inte
nésta barn ocksi skulle fi
Downs syndrom,

~— Men jag vet inte om jag
hade gjort abort ifall jag kun-
nat fi reda pi att fostret var
skadat.

— Niir jag fick beskedet om
att provet var OK, trodde vi att
vi skulle fi ett friskt barn.
Aven om jag visste att bara en
del skador kan identifieras.

Vattenskalle syns

Ime i fostervattenprov

Ett par veckor efter Lindas
16dsel fick de veta att hon har
vattenskalle, vilket inte kan
undersokas { fostervattenprov.

= Det blev en ny chock, be-
riittar Kent. g

Linda har hittills utvecklat
sig fint. En shunt #r inopererad
i huvudet och leder bort 8ver-
skottsviitskan till buken, sd att
den inte trycker pd hjlirnan. De
ménga operationerna har med-
fort att Linda ocksi har epilep-

si.

— For Monikas del, hoppas
vi att hon kommer att bli ni-
gorlunda sjilvstindig och att
hon kanske kan bo pd service-
hus som wvuxen.

Familjen Bengtsson tinker
inte skaffa sig fler barn.

— Om vi skulle &ngra detta.

beslut, s ir jag dndi inte si-
ker pd att jag skulle vilja ta
fostervattenprov vid en ny gra-
viditet. Vi vet att man aldrig ar
siker, férklarar Agneta.

Miinga lider av
att vara annorlunda

— Det &r svart att forstd
dem som anser att man inte
skall géra abort om fostret har
Downs syndrom. Ménga av
dessa barn lider av att veta att
de #r annorlunda, Jag vet inte
om man kan kalla det ett full-
stindigt liv.

Bdda #r samtidigt oroliga fir
vad som hénder om en kvinna
villjer att féda ett barn, som
hon vet Hr skadat.

— Fir man di& samhillets
stdd, eller sliger samhiillet att
"det hiir fAr ni klara sjélva, ni
har ju sjélva valt det"? siger
Kent.

Sjélva har de valt att ta hand
om sina annorlunda barn. Det
ér en heltidssysselsiittning for
Agneta, dven om Monika har
daghemsplats. Kent tar sin del,
inte minst p3 nitterna,

— Bara det att passa alla ti-
der kriver stor planering. Mo-
nika fAr besték frin lekoteket,
Linda har en siirskild sjukgym-
nast, Barnen har var sin psyko-
log och var sin kurator. Dirtill
kommer alla liikarbessk ch
Pappersexercis, berédttar Agne-
ta.

Bredvid schemat dver alla
vérdtider sitter en affisch med
texten "Efter regn kommer sol-
skenli. -

— Vi har méanga " solskens-
stunder med vira barn, men
visst behévs en paminnelse
ibland, sidger Kent.
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Psylmlogen e

Foraldrar bor
ta eget beslut e

— Med fosterdiagnostik
bryter vi in en medicinsk
teknologi som inte sjiilv-
kiart bara éir av godo, si-
ger Birgitia Eneroth. Hon

iir Sveriges enda psykolog
som specialiserat sig pd att
hjiilpa bide kvinmor och
miin | samband med gene-.

tisk ridgivning, fostervat-
tenprov och aborter.

P4 Karolinska sjukhuset fir
hon kontakt med f8riildrar som
begér fostervattenprov f8r att
4 reda pd om deras barn ir
mongoloid eller har ryggmiirgs-
brock.

— Det kiinns cerhért positivt
att hiora kvinnor sliga "tack
vare detta vdgar jag bll gra-
vid”,

— Ménniskorna fir en mdj-
lighet att erklnna att de inte
orkar med ett handikappat
barn — #ven om man aldrig
kan garantera ett friskt barn.

— Men de kvinnor som #r
tacksamma efter en abort har
ocksd en sorg att arbeta sig
igenom — sorgen efter fostret.
Provet tas | sextonde gravidi-
tetsveckan och det tar upp till

tre veckor att {4 besked, si det
blir tyviirr sena aborter.

”Firlsfiida...”

Det #r mycket sillan som
fostret har nigon av de miss-
bildningar som kan understkas.
Men bade infér provet och i
vintan pd besked finns det
mytket oro som man kan behé-
va hjilp med att hantera.

— Jag har triiffat kvinnor
som fatt kdmpa sig till foster-
vattenprov. Maédravardscentra-
len har avriit dem och inte ve-
lat skriva en remiss. Jag har
ocksd triiffat kvinnor som kint
8ig hitfésta av mddravards-
centralen.

— Det har t.o.m. hiint att
nagon frigat "fir jag f6da mitt
barn dven om provet visar att
det &r skadat?” .

Birgitta Eneroth tycker
dr oerhort viktigt att foréldrar-
na sjilva tar stéllning. Det
hjiilper dem att hantera even-
tuella kriser i samband med’
graviditeten.

— Hittills har jag aldrig
triiffat nigon som sagt sig inte
vilja ha abort, efter att ha fatt
reda pa att fostret dr handi-
kappat. .

'— De som #r mest motivera-
de for att gd igenom foster-
diagnostik #r de som tidigare
fétt ett missbildat barn. Fram-
tér allt de som — trots att de
verkligen #lskar sitt handikap-
pade barn — ocksi vigar er-
kiinna for sig sjdlv att detta
barn ir jobbigare &#n andra
barn.

~— Det finns foréldrar ti
handikappade barn som glo
fierar sin situation. "Hade de
hér barnet inte fotts s& hade
mitt liv inte fatt ett si rikt in-
neh&ll”, 1 detta ligger ofta en
forsvarsattityd och man hér
hur forbjudet det dr att ndmn
ndgon enda negativ egensk
hos det skadade barnet.

Birgitta Eneroth anser att det
bara dr mycket svira handi-
kapp som nu identifieras i fos-
tervattenprov, P& sikt &r hon
dock riddd for besvirliga etiska
avviganden.

— "Det dr inte léngre en fra-
ga om vad man kan géra, utan
vad man bér gora”, for att cite-
ra Clarence Blomquist.

— I och for sig dr det fordld-
rarna som sjllva skall avgora, "
men likarna och vi andra i
personalen har ocksd ett an-
gvar. Alla ldkare vill inte ac-
ceptera detta syns#tt. o

-— Ibland har jag ocksa stott
pé motstind fran likare nér
det géller att ta de psykologis-
ka problemen kring fosterdiag-
nostik pd allvar, men jag har
ocksd upptéckt att man kan pa-
verka deras instéllning och fa
ett bra samarbete, séger Birgit-
ta Eneroth.

Katrin Hallman

Text: Katrin Hallman
Foto: Ragnhild Haarstad



Provet visade inget fel

1

—da grat jag av gladje

~— Niir jag fick reda pa att
fostervattenprovet inte vi-
sade nigra tecken ph ska-
dor, griit jag av lycka. Det
var forst den dagen som
jag ”blev med barn” igen,
beriittar Inger Wendelha-
gen.

Resultatet blev Gunilla, nu 1
&r, som #r helt frisk. Fyra ar
tidigare hade Inger Wendelha-
gen fott Torbjérn, som #4r ut-
vecklingsstérd.

Inger Wendelhagen har ald-
rig haft en tanke pi att inte
sjiilv ta hand om Torbjérn.

Hon och hennes man Ulf vil-
le gérna ha ett friskt syskon
till Torbjérn.

— Jag har’ aldrig haft en
tanke pd, att jag skulle kunna
ha skuldkéinslor  gentemot
Torbjérn, fér att jag 1it ta fos-
tervattenprov och dirmed val-

de att inte f4 en till som var
som han.

Man orkar bara ett

Ulf och Inger Wendelhagen med barnen Gu

(ull

ter) och Torbjorn, De tycker riitten till fostervattenprov ir
sjdlvklar for dem som redan har ett skadat barn. Aldsta
barnet Torbjorn &r utvecklingssiérd.

utvecklingssliir! barn

— Jag skulle aldrig vilja
byta bort Torbjérn, men jag
méiste erkéinna att han faktiskt
&r riitt jobbig. Har man ett ut-
vecklingstort barn och fir veta
att man vintar ett till, s4 &r

abort enda alternativet fér mig,
tycker Inger. Ulf hiller med
om detta,

I bérjan var Inger ridd for
att Torbjorn skulle kunna skyl-
la sitt handikapp pa sina fér-
dldrar.

— Efter en kromosomunder-
stkning fick vi reda pa att
hans handikapp berodde pi en
slump och inte pd foréldrarnas
arvsanlag. Men hade det varit
fallet, s& hade vi inte velat f&
reda pd vem som bar skulden,
berittar Inger.

Bida tva tycker att det &r
sjdlvklart att kvinnor, som ti-
digare fitt eit skadat barn,
skall ha ritt att genomgi fos-
tervattenprov vid en ny gravi-
ditet.

— Men viintan p& resultatet i
tre veckor var hemsk.

— Jag tycker inte att provet
skall f4 tas enbart fér att f&

reda pd kén, séiger Inger, Infér
Gunillas fédelse avstod de frin
att f4 veta barnets kén,

— Satsa hellre pd lin till
de wutvecklingsstérda bar-
nens fordldrar dn pd att
utveckla.fosterdiggnostiken,
siger' Thorsten ' Nilsson,
ordfdrande i FUB.

FUR-.'.%

Satsa pa
lon till
foraldrar

rdiirende: .

Samhiillet bor hellre |
satsa pa att ge vardar-
Ion till de gravt utveck- |
lingsstorda  barnens |
fordldrar dn pa att ut-
veckla fosterdiagnosti-
ken, tycker Thorsten
Nilsson, ordforande i
Riksforbundet for ut-
vecklingsstorda barn,
ungdomar och vuxna
(FUB).

FUB har inte #nnu tagit
stillning till fosterdiagno-
stik och de etiska iragor
som uppstdr nar man kan
hindra att en del handikap~
pade barn fods.

— Personligen tycker jag
att riksdag och regering
skall bestimma vilka han-
dikapp som man skall f&
understka i fostervatten-
prov,

— Jag férutsitter di att
man kommer att ta hénsyn
till FUB:s instédllning. Det-
ta ir mycket svira frigor
och vi méste ha en ordent-
lig diskussion i riksférbun-
det, innan vi tar stidllning.

Forildrautbildning

Thorsten Nilsson vill ha
forédldrautbildning, fore
barnets fédsel, sA att for-
dldrar bl. a. vet vad det in-
nebér att ha ett utveck-
lingsstért barn. Bide de
positiva och negativa si-
dorna. |

Han &r kritisk till foster-
diagnostikt som férhindrar
att en del skadade foster
fods, men efterlyser forsk-
ning for att fA fram fére-
byggande Atgirder t.ex.
vaccination f6r tondrs-
flickor mot réda hund (som
ju kan skada foster).

— Jag kan tinka mig
fosterdiagnostik for skador
som innebér att fostret didr
sirax efter fddseln, men
inte f6r Downs syndrom
(mongolism).

— Samtidigt kan man
inte krdva av foridldrar att
det skall avstd fran foster- |
diagnostik och eventuell
abort, nér den mdjligheten
finns, Detta att orka ta
hand om ett skadat barn &r
véldigt individuellt, beto-
nar Thorsten Nilsson.
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Dags dra upp riktlin-

jerna for fosterdiag-

nostik 1 framtiden

— Det borjar bli dags att
dra upp riktlinjer for fos-

terdiagnostiken. Sadana
saknas helt idag, sidger
sjukvirdsminister Inge-

gerd Troedsson (m). Hon
planerar att snnarast mdj-
ligt arrangera en utfrig-
ning med experterna pa
omradet.

— Fosterdiagnostik maste
utgd frin enskilda miinniskors
intressen och inte frin négra
férmenta samhéllsintressen.
Det kan aldrig finnas négra
samhéllsekonomiska beddm-
ningar fér ménniskoliv och
fosterdiagnostik maste alltid
vara frivillig.

— Det finns humanitara skil
for fostervattenprov, t.ex. om
fordldrarna redan har ett han-
dikappat barn och annars inte
skulle vaga skaffe ett barn till.

— Men fosterdiagnostik for
att bara bestimma kén ir en
fullstindigt orimlig tanke. Det
maste gilla allvarliga handi-
kapp.

— Den kvinna som far veta
att hon bédr pa ett skadat barn
skall ocksd fa veta vilket stéd
hon kan rédkna med frdn sam-

mdste
vara frivilligt, tycker Margo
Ingvarsson (vpk).

Fostervattensprov

héllets sida. Alla partier &r
dverens om att det stodet maste
oka.

Alla kvinnor som vill

Hur skall medicinsk

teknik utnyttjas?

skall fa fostervattenprov

Margé  Ingvarsson (vpk)
sjukgymnast och ledamot av
Stockholms lins landsting:

— Alla kvinnor som vill ta
fostervattenprov skall fi gora
det. I dag saknas resurser till
detta. Om det finns resurser till
att kontrollera ryggmirgs-
brock hos alla foster, med
blovprov pa modern, sa tycker
jag att den mdjligheten skall
finnas.

— Men fostervattenprov
maste vara frivilligt, Kvinnan
maste forst f4 noggrann infor-
mation om vad provet kan be-
ritta och sedan sjilv avgéra
vad hon vwvill veta. Konsbe-
stimmning skall bara goras om
mamman absolut énskar det.

— Nir det giller den framti-
da utvecklingen av fosterdiag-
nostiken fir viél politikerna
sfitta upp gridnser f6r vad
forskningen skall anviédndas till.

— Fel om politikerna drar
upp grinser for tidigt, me-
nar Frida Berglund (s).
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Frida Bergiund (s), barn-
morska och riksdagsledamot:

— Det vore fel om politiker=-
na satte upp grinser f6r foster-
diagnostiken inman frédgan har
diskuterats och det har blivit
en opinion inom befolkningen.
Jag har &nnu inte varit med om
nagon diskussion om detta
inom socialdemokratiska par-
tiet.

— Personligen anser jag inte
att fosterdiagnostik pd nagot
sdtt skulle vara etiskt forkast-
ligt. Men innan man borjar in-
fora mer allménna provtag-
ningar maste man ha bestimt
sig for vad den kunskap man
skaffar sig skall anvéndas till.

— Man méiste ocksid avgbra
hur mycket avancerad medi-
cinsk teknik som skall utnytt-
jas f8r en grupp och hur myc-
ket resurser det kan ta fran
andra vanliga sjuka.

Skall sjukvirden

etiska och sociala aspekterna
av sddana hir medicinska upp-
finningar.

— Jag tycker fortfarande
man fir gi fram pa det si’
— ta fram alla argument
och emot och se efter i vad
man riksdag, regering och
landsting skall satsa sjukvir-
dens pengar pa att i férvig av-
skaffa sjuka, Det blir ju inte
létt att dra grinsen nir man
vél en ging borjat pd den vi-
gen,

Manipulera

inte med livet

avskaffa sjuka?

Kerstin Anér, (fp), riksdags-
ledamot och statssekreterare
for framtidsfrigor:

— For sex &r sedan borjade
jag varna for den hir utveck-
lingen. Vad jag d4 fbreslog var
att socialstyrelsen skulle sitta
upp en arbetsgrupp som kunde
tid diskutera igemom de

erstin Au (fp) made
for sex dr sedan och fire-
slog en etisk utredning.

Karin Andersson (c),
dagsledamot och ordfiérande i
Jimstilldhetskommittén:

— Jag tycker att fosterdiag-
nostik i ett ldngre perspektiv
kan bli oerhort skridmmande.
Detta &r ndgot helt annat &n fri
abort. Samhillet skulle ha syn-
punkter pd vilka som #r vi
négot, Den typ av samh
fanns pa 1930-talet.

Karin Andersson (c): Svdrt
ta stillning till en eventuell
allmin provtagning.

— Det hindrar inte att jag
kan forstd enskilda férdldrar
som vill ta fostervattenprov.
Det #r svirt att ta stdllning till

en eventuell allmén provtag-.

ning. Aven om det &r frivilligt
blir det en press pa mddrarna,
som gor det svart att avstd om
samhillet ger mdjlighet till
provtagning for alla.

— Personligen anser jag att
det kan jamfoéras med gen-
forskning, for vilket centern
krdvt en allsidig utredning in-
nan forskningen  fortsitter.
Man skall inte manipulera med

Katrin Hallman

livet.

riks- -




“Lika viktigt ta hand

om skadade barn’’

— Vir syn pi miinnisko-
viirdet avlises ej i stora
deklarationer utan i de
resurser som stiills till for-
fogande och som visar hur
vi tar hand om miinnis-
kor, siiger teol. lic. Anne-
Marie Thunberg, social-
sekreterare i Svenska eku-
meniska nimnden,

Anne-Marie Thunberg héll 'i
pennan nédr drkebiskopen och
Svenska ekumeniska nimnden
uttalade sig emot fni abort, in-
for abortlagstiftningen, I dag
dr hon inte beredd att ge ett
entydigt svar pid frigan om
fordldrar skall ha ritt att ut-
nyttja alla de méjligheter som
den medicinska tekniken tagit
fram nir det giller fosterdiag-

nostik.
— I och med att vi har

abortlagen som ger rétt till fri
abort har vi hamnat | ett svart
lige. Man kan inte dra gransen
for ndr barnet dr onskat for
den som vet att den vintar ett
skadat barn.

— Jag inser att nir de tek-
niska och medicinska mdjlighe-
terna finns att underséka en
del handikapp i fosterstadiet,
kan man se det som en rittvi-
sesak att alla fir valméjlighet
att veta om man viintar ett
skadat barn.

— Det dr ocksi en friga om
livssyn. Om samhillet ger fir-
éldrarna resurser till foster-
diagnostik, s& vill det ju egent-
ligen att férdldrarna gor abort,
om fostret dr skadat.

Politikerna maste

ler ej ifall de fitt veta att fost-
ret &r skadat.

— Men samhillet skall ge
dem likvirdiga resurser att ta
hand om ett skadat barn. Poli-
tikerna maste skydda det ska-
dade livet. Annars tvingas for-
dldrarna mer eller mindre att
inte wvilja ha dessa barn, pa
grund av brist pA omsorg fran
samhillets sida.

Neurosedynet

en viindpunkt

skydda det skadade livet

Anne-Marie Thunberg anser
att fordldrarna sjilva maste
viilja vad de vill pataga sig for
bérda, om de vill géra abort el-

Enligt Anne-Marie Thunberg
skedde det en vdAndpunkt i de-
batten redan nir neurosedyn-
skadorna diskuterades och det
kom en lag, som gjorde det
mdbjligt att géra en abort om
fostret var skadat.

— D4 hidvdade en del — och
det géller fortfarande — att
hur handikappat ett barn blir
beror pd { vilken grad samhil-
let stdller upp.
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Du, som hade egna utgifter for resa till Karlskoga-konferen= §
sen i juni och som dnskar utjamningsbidrag for dessa, bor H
meddela till ansprdk till Kersti Aresund, var kassor, senast :
den 30 september. Specificera Dina kostnader och sind detta
tillsammans med kvitton m m till Kersti under adress Klarin-
ge, 740 60 URBYHUS. l
'
°
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Foralder synpunkt pa p d

Dagspressen refererade for en tid sedan en artikel av socionom
Roland Nordlund, psykolog Anita Wester och Gverlikare Bertil
Wik i Lakartidningen nr 26-27/78, Denna artikel &r starkt krie
tisk mot anvdndande av fosterdiagnostik for att avsloja olika
utvecklingsstorningar; framfor allt vinder sig forfattarna mot
dess anvindande for att avsldja Down"s syndrom (mongolism) hos
fostret,

Dd forfattarna dels pdstdr att "barnets lidande enbart kan be-
domas av barnet mycket ndrstdende, fordldrar och/eller perso-
nal", dels pdstdr att "det finns inga humanitdra, enbart ekono-
miska, skdl att utrota manniskor med t ex Down~s syndrom", vill
jag som fordlder till fyra barn - varav det senaste med Down"s
syndrom = och blivande fordlder till ytterligare ett barn bemg=
ta artikeln,

Forst mdste jag konstatera att debatten, enligt min uppfattning,
hade vunnit pd om dagspressen samtidigt som man refererade den
aktuella artikeln ocksd utférligt dtergett de mera nyanserade
synpunkter som i detta sammanhang framforts av t ex professor
Karl-Henrik Gustavsson (Ldkartidningen nr 22 och nr 26+=27/718)4

Nir Nordlund-Wester-Wik pdstdr att "det finns inga humanitdra,
enbart ekonomiska, skdl att utrota midnniskor med t ex Down"s
syndrom" gor de sig skyldiga till ndgot ur debattsynpunkt all-
varligt: de anvdnder meningsbyggnad och ords valorer till att
spela pd kénslor och till att trycka ned andras &sikter. De
blandar ihop humanitet och ekonomi; av artikeln framgdr for ov-
rigt att de med humanitet enbart tycks se fridgan ur barnets syn-
punkt utan hdnsynstagande till eventuellt lidande hos forildrar-
na, Medvetet anvinder de verbet utrota, for att kanske fora 13-
sarens tankar till tidigare forfoljelser av mianniskor.

De blandar ihop kdrlek till ett redan fott barn, vilket man
ldrt kdnna och fatt kdnslomidssiga bindningar till, och beslut
att avbryta en graviditet dirfor att man foredrar ett "normalt"
barn i stdllet for ett utvecklingsstort eller svart sjukt,

Personligen vill jag nu inte férlora min mongoloide son men jag
anser nu, likaval som vid hans fodelse for tre &r sedan, att al-
la blivande fordldrar bor beredas mojlighet till fosterdiagnos-=
tik., Alltjamt hade %33 foredragit ett avbrytande av min frus
graviditet framfor hans fodelse. Jag skulle inte heller vdgat
skaffa ndgot mer barn om jag inte kunnat minska riskerna for yt-
terligare ett utvecklingsstdrt barn genom fosterdiagnostik. Det
gdr ej att blunda for att dven relativt lindriga utvecklings~
storningar innebdr en hdorda for dvriga familjemedlemmar Aven om
barnet i sig inte lider.
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Betrdffande artikelforfattarnas kritik av frivilligheten vid
provtagning och abortbeslut, som de betcknar som en papperstigen
frigar jag mig om frivilligheten behdver vara mindre i denna si=
tuation dn i andra livssituationer, Utsitts vi inte alltid for
pdverkan? Ar alltid vdra val i andra situationer helt frivilliga?
En kvinna som blivit gravid och funderar pd abort (utan ndgra
kdanda defekter hos fostret), ar hennes val helt frivilligt? Hur
blir det med frivilligheten hos de blivande foraldrar, som onskar
besked om fostrets tillstdnd, om de forvigras sddant eller om man
endast ldmnar ut vissa specificerade utvecklingsstorningar och ej
vissa andra? Kven om Nordlund, Wester och Wik ej explicit utsider
detta ger deras artikel namligen intryck av att s& kan bli fal-
let, eftersom de tycks acceptera ett avbrytande av graviditeten
for extremt svdrt skadade foster,

Med den kraftigt okade informationsbenigenhet och nedtoning av
auktoritet, som numera ett stort antal likare tycks ansluta sig
till, torde Gvertalningsrisken i denna frdga inte vara storre an
i andra frdgor. Man kan f 0 friga sig om den enskilde ldkaren s&
starkt som artikelforfattarna tycks mena skulle vara utlimnad &t
dsikter och krav frdn arbetsgivaren (landstinget).

Slutligen kan jag inte frigdra mig frin misstanken att Nordlund,
Wester och Wik inte enbart ser denna frdga ur medicinsk och so-
cial synvinkel, utan dven tagit den som en forevandning att fa
framfora kritik mot rddande samhdllssystem. Dock forekommer ju
missbruk av medicinsk vetenskap dven i andra samhdllssystem an
kapitalistiska sddana i ekonomisk kris.

Goran Karlsson
Universitetslektor i Uppsala

Publicerat i Lidkartidningen
nr 34/78

Chocken efter férlossningen, nér jag forstod att allt inte var bra, blev
oerhdrd. Barnet togs till barnkliniken och jag lédmnades ensam i min
sdng att grubbla 6ver vad som hade hédnt, Samma dag jag gick hem,
fick jag ett samtal med barnlékaren, som forst forsskte gémma sig
bakom allmé@nna fraser om svaghet, men som pé& mina direkta fragor
tillstod att ndgot allvarligt hade héant och aft det kunde vara en
hidrnblodning som uppstétt i samband med f6rlossningen. Hur bar-
nets framtid skulle komma att gestalta sig kunde han inte séga. Jag
minns att min enda 6nskan var att barnet inte skulle dverleva. Jag
ville skaffa mig ett nytt friskt barn och jag sa det ocksé till lakaren.
Men han svarade att han hade ett stort ansvar infér samhdllet att
gora allt som stod i hans makt fér att barnet skulle dverleva i vilket
skick det nu &n blev. Han sa ocksd att samhéllet gjorde s& mycket

for de har barnen. Jag skulle fa anledning att minnas de orden, nér
jag atersag samma lékare efter flera &r med de erfarenheter jag dé
hade av samhidllets insatser.

Ur "Eva-Lena"
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Nagra aspekter pa lidande

Med debatten om prenatal diagnostik i dtanke samt 11=3rig er-
farenhet av ett barn som fick utsta mycket fysiskt lidande
skulle jag hdr vilja skriva ner ndgra reflexioner,

Fysiskt lidande - smirta - starka fysiska obehagskidnslor ar
ett begrepp som dr ndst intil] hopplost att definiera, mita
eller bedoma. Jag vill dock hir forséka beskriva detta svar-
fdngade begrepp med utgdngspunkt fr&n hur jag har upplevt de
fysiska pldgor som drabbade min dotter Birgitta,

Hon fdddes med en fosterskada som kallas ryggmdrgsbrack, vil-
ket kortfattat innebir att ryggmargen puttar ut som ett brick
mellan en eller flera missbildade ryggkotor, Sedan 60-talet
opereras dessa barn redan under firsta levnadsdygnet, varvid
det mer eller mindre oppna bricket slutes, Denna operations-
metod har gett for handen att Gverlevnaden fgr dessa barn
kraftigt har okat, Uverlevandet har dock skett pd vissa vill-
kor,

En shunt mdste oftast, strax efter primiroperationen, opere-
ras in i huvudet, dd de flesta barnen utvecklar en vatten=-
skalle., Innervationen under det slutna brdcket ar mer eller
mindre bristfalliqg, vilket si gott som alltid ger bestdende
inkontinens och delvisa eller totala pareser och kanselbort-
fall, Barnens mentala nivd bestims av hur vdl shunten funge-
rar, Shuntkrdngel dr vanliga under de fiorsta tva levnadsédren,
for att sedan stabiliseras ndgorlunda, Ortopediska defekter,
urin/njurproblem, benskdrhet och infektioner av diverse slag,
dr foljder som drabbar de flesta. Tita sjukhusvistelser, dag-
lig medicinering och behandling, &r rutin. Trots det ddliga
utgdngslaget klarar sig flertalet barn forvdnansvart bra., De
vixer ofta upp i en hem-milj6 och gdr i vanlig skola,

Barnen fdr givetvis ocksa sociala, psykiska och fysiska be-
kymmer, Jag skall hir dock forsoka halla mig till de fysiska
lidandena, dd dessa s& sdllan har belysts,

Fysiskt lidande drabbar alla minniskor mer eller mindre, forr
eller senare i livet. Det finns dock vissa skillnader pd li-
dandet, Vi vet p& fdorhand ndr, var och hur lidandet kommer
att drabba ryggmirgsbrdcksharnen, En annan skillnad dar att om
en smarta resulterar i en forbattring/smirtfrihet (t ex blind-
tarmssmartor, som resulterar i en operation och direfter till-
frisknande) eller rent av i en positiv hindelse (t ex forloss=
ningssmartor), did uthidrdas troligtvis smidrtorna lattare, Rygg-
mdrgsbrdcksbarnens lidande resulterar aldrig i begreppet
"frisk" eller frihet frin invaliditet respektive fysiskt 1i=-
dande,

Jag vill hdr namna att det for denna grupp handlar om olika
typer av lidande; dels fysiskt lidande tillfogat av annan per-
son, dels lidande orsakat av skadan i sig. Till begreppet
"tillfogat" fysiskt lidande vill jag déd ta upp alla de medi-
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cinska, kirurgiska, ortopediska och sjukgymnastiska behand-
lingar som barnen dagligen utsiatts for. S&dana behandlingar
kanns - och dven om barnen med tiden blir vana vid sjukhus=-
miljon, s& vinjer de sig aldrig vid den fysiska smartupple-
velsen - den enbart ackumuleras! Dessa barn har redan vid
ringa dlder ett icke foraktligt antal operationer bakom sig,
Hur klarar dom av all den post-operativa smirtan? Dom "k1la-
rar av" den, ddrfor att dom inte har ndgot val, Alternativen
dr ddden eller Okad invaliditet., Jag anser ej att dessa al-
ternativ innebdr ndgot egentligt val. Brist pd alternativ ger
naturligtvis ej befrielse fran smartupplevelse, Alternativ-
l6sheten forstarker givetvis svidrigheterna.

Jag dvergdr nu till det fysiska lidande som skadan i sig for
med sig, Triviala handelser som t ex toalettbesdk, hosta,
matintag, forflyttning, stédjandet av vissa kroppsdelar etc
ti1lhor de dagliga pldgsamma hindelser, som flertalet av des-
sa barn far utstai,

Hur stdr nu de n&ri anhoriga ut med barnets plidgor? Hur star
man ut att vara den som for barnet till plidgsamma behandlin~
gar?

Total avsaknad av bra alternativ, ar svaret!

Namnas bor, att det fysiska lidandet for dessa barn ej ar
deras mest pdtagliga problem. Detta faktum forringar dock ej
de fysiska pldgorna, utan forstirker dem enbart,

Med denna komplexa problembeskrivning vill jag kasta mig in i
debatten om prenatal diagnostik., For vems skull bsr vi ha
kvar prenatal diagnostik och naturligtvis utveckla den? Hit-
tills i debatten har framkommit: for ekonomins skuil, for
fordldrars skull, for etikens skull, Jag vill hdr verkligen
podngtera att prenatal diagnostik bor utforas for barnets
skull, Hur kan man forsvara, mot bittre kunnande och vetande,
att ett barn fods till ett 1iv med stidndigt lidande?

Jag tror mig ha forstdtt varfor, Ty, hur mycket gladje, mdn=-
niskovdrde och livsmening ger inte ett handikappat barn sina
fordldrar (trots allt)? Hur midnga yrkesgrupper far inte sin
inkomst p& basis av avvikande barn? Hur mdnga doktorsavhand-
lingar har dessa barn inte legat til] grund for? Hur "friska"
fdr inte vi vanliga midnniskor kinna oss for dessa barns
skull?

Kr detta det pris det lidande barnet skall betala? Jag anser
det vara sadism,

Birgitta dog i januari. Om jag fick vdlja, Onskar jag
att hon fortfarande levde. Jag ar dock siker pd, att
det var skont for henne att sluta leva.

Gunilla Wrethagen



58

Gittis. M ar

Gittis var, enligt alla gingse uppfattningar, en mycket all-
varligt handikappad flicka, Fodd med ryggmargsbrdck, shunt-
opererad vid endast nidgra dagars dlder, under fdorskoldldern
ett stort antal frakturer i benen P gr a urkalkningar och
ddrmed stiandigt ldnga sjukhusvistelser, ibland upp till ett
dry, njurfunktioner som stindigt sviktade, en skolios som
ocksd alltmer bidrog till hennes fysiska svdrigheter och rg-
relsehandikapp. Hennes ryggmargsbrdck hade ocksd givit upp-
hov till en fordndrad huvudform, si att Gittis = fortfarande
enligt alla gdngse uppfattningar - gjorde ett ganska avvie-
kande intryck d& hon rullade fram i sin rullstol, i grund-
skolan, pd fritidshemmet och i bostadsomridet ddr hon bodde,

S3 skulle di Gittis efter mdnga Overviganden for mamman och
en rad specialister opereras i ryggen = en operation som for
hennes fortsatta liv forr eller senare var absolut nédvandig,
samtidigt som vi anade eller visste att den skulle kunna va-
ra mycket farlig for henne med alla de fysiska svagheter hon
hade., Vi visste ocksd alla att det har var en operation som
- om den lyckades = skulle innebira ett stort fysiskt lidan-
de for Gittis, ett lidande som hon sjalv dock var beredd att
ta (hade hon nigot val?). Telefonerna gick varma mellan oss
pd kvdllen d& hon och mamman (som man skulle transplantera
ben ifrdn) hade opererats, "Tekniskt sett" gick det hela bra,
men ,.. Gittis klarade inte operationen, utan dog ifrdn oss
dagen efter, ndgra minader innan hon skulle fylla tolv ar,

Hon har givit oss anledning att fundera mycket over meningen
med livet. Hon, en gravt handikappad flicka med stindiga fy-
siska lidanden, gav oss, andra barn, vuxna vinner och slik-
tingar, en odndlig massa genom sin vdldsamma livsgladje, til-
modighet och entusiasm. Hon var verkligen - som pridsten sa
pd begravningen - i minga avseenden skenbart handikappad, F3&
manniskor ger och lar sin omgivning sd mycket som Gittis gav
och ldrde oss under de &r hon levde.

Jag tror att Gittis ocksd var en lycklig flicka, trots alla
sina pdtagliga handikapp. Hon hade valdigt brdttom att leva
sitt 1liv tillsammans med kamrater pd fritidshemmet och dir
hon bodde, och hade dnnu fler vinner som hennes mamma vare
sig kdnde eller kdnde till, Man behévde bara triffa Gittis
en kort stund (tillsammans med gullvivorna pd landet, med Le-
nas hund eller i segelbdten) for att forstd att livet innebar
glddje och djup mening for henne. Samtidigt visste vi att hon
led svdrt av sina handikapp och det lidande de forde med sig.

Jag minns den kvdllen d& hon dog - en vildsam sorg och leds~-
nad, blandad med ilska Gver att hon ldmnade oss (vi dlskade

Jju henne.) och samtidigt en littnad for att hon slapp det e~
norma fysiska lidande som vintat henne en ldng tid efter o-

perationen.



Det dr sjdlvklart for mig att minniskor med handikapp har ritt
att leva i samhdllet (som ska anpassas ddrefter.). Meningen
med en enskild mdnniskas 1iv och den enskilda minniskans upp-
levelse av mening beror p& helt andra dimensioner &n enbart
att man har ett handikapp, dven om detta helt eller i val-
digt stor utstrackning pdverkar minniskans totala livssitua-
tion. Vi som arbetar inom omsorgerna eller med handikappfrigor
i Ovrigt mdste sldss for att minniskor med handikapp ocksd ska
kunna leva i samhillet under hyggliga villkor, och vi har myc-
ket att gora for att nd dit.

Men Gittis har 1idrt mig att se problemen med grava handikapp i
ytterligare en dimension, Hur hogt pris kan ett barn orka med
att betala for att f4 leva? Vad 1ater vi barn med si hdar svdra
handikapp std ut med? Gittis har lart mig att problemen kring
prenatal diagnostik pd en individuel)l nivad ar ologiska, mot~-
sdattningsfulla och kdnslomdssigt oerhdrt svira. De rymmer de
stora frdgorna om livets mening och manskligt lidande.

Birgitta Norrman

Jag tror inte att vi ska be-
lasta oss med déligt samvete om vi stéller kray pa dem som gjort
overlevnaden méjlig att ocksé i fortséttningen stélla upp med de
stora kunskaper och méjligheter de faktiskt har fill att hjalpa och
lindra. De hér barnen ar ofta fysiskt i mycket daligt skick och behs-
ver mycket hjdlp for att leva med s4 liten plédga som moijligt. Evalena
lérde mig att Gven dessa barn kan leva med mansklig vardighet, men
att det gér &t stora portioner av vilia, forstaelse, karlek och mhet
om det ska bli majligt. Evalena fick mig ocksé att inse att det finns
tva mycket motséigelsefulla vérldar. | den ena véirlden finns bade
skrivna och oskrivna lagar och paragrafer som uteslst Evalena fran
det som jag anség sjalvklart och i den andra finns manniskokarlek,
forstaelse och dmhet. Evalenas liv kom aft pendla mellan dessa bada
varldar och jag blev djupt fortviviad nér jag markte hur langt det
tycktes vara mellan dem. Nér jag sokte folja de lagar naturen sjalv
lagt ner i mig — némligen att skydda och vérda det liv jag satt till
vérlden, hamnade jag ofta i konfliktsituationer som jag inte hade
kunnat forutse.

Evalena ldrde mig ocksa att hur svag och illa anpassad hennes
kropp @n var till ett liv som vi anser vért att leva, hade hon dock f6r-
magan att pa sitt vis ge ett underbart gensvar p& den karlek och
&mhet hon fick. Jag vet ocksd att hon betydde mycket fér den som s&
osjélviskt dgnade henne sina omsorger.

Och har en liten manniska, till synes svag och betydelselds, betytt
nagot fér ndgon enda manniska, s& har hennes liv inte varit férgdves.

Ur "Eva=-Lena"
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Att forebygga handikapp

Att s18 vakt om manniskovardet

Prenatal diagnostik - sdrskilt fostervattentest - och dodshjalp
dr frdgor som vi idag diskuterar intensivare in ndgonsin, De
bada debatterna har mdnga likheter, Yttzrst handlar det ju om
synen pd manniskovdrde och livskvalitet; vem som har ritt att
leva och vems 1liv som rdknas som virdefullt. Att de sammanfal-
ler i tiden dr mer dn en slump.

Bdda debatterna har sin upprinnelse i den medicinska teknikens
landvinningar, Det medicinska kunnandet har stil1t oss infdr
svidra etiska problem bdde i livets borjan och i dess slutskede.
Ndr det g&ller prenatal diagnistik och dodshjdlp ror det sig
dessutom om komplicerade sammanhang som f& av oss har kunskaper
om eller erfarenheter av. Risken #r d& stor att vi tar detta
som forevandning och ldter dessa livsproblem bli "expertfri-
gor"; att vi skjuter ifrdn oss ansvaret for liv och dod pa
andra.

Bdda problemen berdr oss ocksd djupt. De &r laddade med starka
kanslor. Vi kdnner vdr trygghet hotad och slumrande dngest
vacks till liv; dngesten infor att fd ett handikappat barn =
ndgot som kan handa oss alla - och &ngesten infor doden, Detta
gor att debatterna 1dtt spdrar ur och fdr emotionella Gvertoner
pd bekostnad av fornuft och sans.

Dessutom stdr vi infor svdra etiska problem dir det saknas enk-
la patentldosningar, Badde ndr det gdller prenataldiagnostik och
dodshjdlp befinner vi oss i konflikt med livet sjdlvt, Intres-
sen stdr mot varandra och principer kolliderar. Men att de enk-
la 1osningarna inte finns fdr aldrig bli en forevindning for oss
att fly problemen. Ty ju svdrare fridgorna dir, desto viktigare
dr det att de diskuteras oppet,

Sjdlv kdnner jag mig tveksam till prenatal diagnostik och avvi-

sar alla former av dodshjdalp., Det ar motiven for min tvekan til
prenataldiagnostiken som jag ska motivera har.

P4 gott och ont

Inom all sjukvdrd finns en berdttigad dnskan om att f& en diag-
nos stdlld sd tidigt som mé6jligt, I prenataldiagnistiken under=
sdker vi en manniska redan innan hon &r fodd, Vi fdr kunskaper
om henne som dr vdrdefulla bdde for den ofddda manniskan och
for hennes ndrmaste,

Vi skulle kunna utnyttja undersdkningsresultaten till att sitta
in behandlingar och vidta andra dtgdrder pd ett tidigt stadium
och pd det sdttet ge barnet en bdttre start i livet. Vi skulle
ocksd kunna forbereda de blivande férdldrarna pd barnets kom-
mande sjukdom eller handikapp. De skulle did f3 den forsta



chockupplevelsen tidigare och kanske ha den genomarbetad nir
barnet fdds.

Om fostervattentest och andra prenatala undersdkningar anvan-
des pd det sdttet skulle de inte vara forknippade med ndgra
moraliska problem, Tvart om.

De etiska betdnkligheterna infinner sig d& fosterproven foljs
av abort om fostret dr sjukt eller handikappat., Och det ar
oftast s& som prenataldiagnostiken anvinds. De flesta kvinnor
som onskar fd& fostervattentest genomfort torde redan ha fat-
tat beslut om att abortera om resultatet visar att det vinta-
de barnet dr skadat.

Det som ytterligare komplicerar frdgan - och som pd goda
grunder kan skrdmma oss - ar att prenataldiagnostiken och den
genetiska forskningen kan missbrukas, Vi har idag kunskaper
och tekniker for att skapa "den perfekta manniskan"; den som
passar vdrt konkurrenssamhidlle bast, Inte minst oroande ar
detta i tider av allmdn &tstramning, arbetsloshet och okade
brister i den sociala omvdrdnaden, Detta har ockss Nordlund,
Wester och Wik helt riktigt pekat pa,

Foraldrasynpunkterna

Att f& ett handikappat barn ar for de flesta minniskor ndgot

odnskat och svdrt, Inte sdllan ar det en chockupplevelse, Ef-
tersom jag sjdlv dr pappa till en utvecklingsstdord pojke, vet
jag vilka problem som uppstdr,

Det &r forklarligt att man vidtar alla dtgarder, ocksd prena-
tal diagnostik, for att det barn man vintar ska fodas friskt
och utan handikapp., Detta gdller sdrskilt forildrar som redan
har ett sjukt eller handikappat barn och som inte tror sig or=
ka med d@nnu ett,

Men vi mdste frdga oss varfor vi upplever det handikappade
barnet som en svdrighet, som en belastning,

Har kommer vdr mdnniskosyn och vdra vidrderingar in. Vi onskar
fd ett barn som kan leva upp till de krav som samhidllet kom-
mer att stdlla pd det; vi vill ha ett friskt, starkt och begéd~
vat barn, A-samhdllet krdver A-barn, eller om man s& ity
konkurrenssamhdllet kriaver konkurrensdugliga individer., Vara
varderingar speglar samhdllets virderingar, Och utifrin dessa
knyter vi forhoppningar till det vintade barnet; forhoppningar
som grusas om det fods med handikapp.

Till detta kommer sd de bristande resurser som samhidllet har
ndr det gdller handikappomsorger. Vi vet att ett handikappat
barn for med sig praktiska och sociala problem for oss. Dirfor
dr det kanske inte sd underligt att minga med tacksamhet ac-
cepterar fostervattenprov och andra prenatala undersoknings=
metoder,
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Men dven om man accepterar prenatal diagnostik s3 ir situatio-
nen andd svdr for forildrarna., De upplever starkt konflikten;
barnet dr efterlingtat men kan dndd inte f4 fodas dirfor att
fordldrarna inte orkar med en handikappad familjemedlem, Detta
leder 1dtt till skuldkinslor,

Prenataldiagnostiken kan i sig vara skuldbeldggande. Det ar
inte bara kvinnor, som genomgdtt fostervattentest med efter-
foljande abort, som kinner skuld. Skulden kan ocksa drabba den
som avstdtt fridn en fosterundersdkning och som sedan fitt ett
handikappat barn. Detta kan iven gdlla om det saknats ndgon
rimlig anledning att ta fostervattenprov, De kinslor som han= .
dikappade barns forildrar dras med dr inte alltid fornuftsmis-
sigt forankrade,

Ar vi odnskade?

Vi mdste ocksi ta hansyn till hur de handikappade reagerar pa
prenataldiagnostiken.

Jag kdnner inte ti)) ndgon undersdkning som gjorts om detta,
Men vi vet alla att minga handikappade sdg inforandet av den

s k neurosedynparagrafen i den forra abortlagen som ett bevis
for att de var odnskade i samhdllet, Vi vet ocksd att handi-
kapprorelsen med skdrpa vdnt sig mot eutanasins foresprikare i
dodshjalpsdebatten, Mot bakgrund av detta vore det naturligt
om handikappade minniskor reagerade med olust infor prenatal-
diagnostiken.

Kdnslan av att vara en samhdllsbelastning forstirks ytterliga-
re av de ekonomiska argument som framforts i debatten. Samti-
digt som social nedrustning knackar pd dorren Gkas anslagen
till prenatal diagnostik och genetisk forskning.

Personligen tycker jag det ar oméojligt att med trovardighet
hdvda de handikappades lika virde i samhdllet och samtidigt
tveklost foresprika prenataldiagnostik, Jag ser fostervatten-
testet som en utgallringsmetod; ett sidtt att sla ut icke kon~-
kurrensdugliga individer redan i moderslivet.

Att forhindra lidande

Men har vi inte ocksd en moralisk skyldighet att forhindra att
barn fods till lidande och svdrigheter?

Svar: reservationslost ja. Men fragan dterstdr om hur lidandet
skall forhindras eller forebyggas.

Vi mdste ocksd gdora klart for oss vad vi menar med lidande, vem
som lider och varfor man lider.

I debatten har det sagts att barn med Down~s syndrom medfor
lidande fdor sin familj och att deras 1liv d@r meningsldst. Bakom
ett sddant uttalande ligger brist pd erfarenheter och kunska-
per., Visst kan fordldrarna f& det kdmpigt och visst kan den
handikappade kinna sig utanfor och illa behandlad., Men vi ska
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minnas att det dr vdra attityder och vira virderingar som till=-
sammans med samhdllets bristande omsorger &r lidandets orsak.
Om barn med Down“s syndrom vore helt och fullt accepterade,
skulle d& lidandet finnas?

Vad som d@r lidande dr en bedomningsfrdga. En svdr situation
mdste alltid sdttas in i ett socialt sammanhang; lidandet &r en
politisk och humanitdr utmaning for oss alla.

Det finns ndgra handikapp som dr mycket grava och ddr vi saknar
formdga att lindra lidandet, Jag tinker hir t ex pd ryggmargs-
brdck och svdra missbildningar. Infor detta kinner jag tveksam-
het om principen om ritten att f4 fodas inte m&ste dsidosdttas.
Kanske dr ocksd jag beredd att bejaka en abort om jag vet att
barnets pldgor inte kan lindras.

Att forebygga handikapp

Sjalvklart har vi skyldigheter att gdra allt for att forebygga
och forhindra handikapp. Men detta ar framst en samhdallsfrdga;
vi mdste skapa ett samhdlle dir riskerna for handikapp forsvine
ner., For mig handlar det d4 i forsta hand om en vettig plane-~
ring av mi1jo och sociala omsorger, Jag tror ocksd att det ger
battre resultat &n en satsning pd prenataldiagnostik. Att med
kniven 10sa sociala problem &r en nodlosning, ndgot som &r un-
dantag och inte regel,

Att ge alternativ

For att inte b1i missforstiddd vill jag podngtera att jag inte
domer manniskor som genomgdr prenatal diagnostik och som vidljer
abort om fostret &r skadat. Den enskildes beslut miste respek=
teras och allt stod mdste ges minniskor i denna svdra situa-
tion,

Men problemet fdr inte ses enbart individuellt. Vi mdste f& ett
samhdlle med alternativ till aborter, Detta for att gora valet
mellan att fdda eller att avbryta havandeskapet sd fritt som
méjligt, Som det nu &r, dikteras det av tvidng och ofrihet,

Sture Gustafsson



Denna dikt av

Marie Louise Ramnefalk

dr hdmtad ur samlingen
VERKLIGHETEN GUR DIG DEN XRAN
utgiven januari 1978 péi

Bo Cavefors Bokférlag

Forsedd med glaségon, tandstillning
och inrutad i triningsprogram for forbittrad grov- och finmotorik
kort sagt flerfaldigt defekt
skuttar hon daligt jimfota fram mot skolaldern,
Herregud, lilla barn, jag ilskar dig
sned och vind, latent skelogd, narsynt, dversynt,
harmynt, med Gverbett och underbett och illa férbenade fingrar
ett balanssinne som foga tillfredsstiller Barnavardscentralen
som det underverk du ir, okorrigerad.

Barnavardande instanser (skakar pd huvudena): Barnets eget basta,
Redskap gripa sig an verkligheten. Klarar sig biittre i samhl-
let si. Virlden dr ingen mamma. Och — for riittvisans skull
— inte skall hon vara simre iin andra?

Varje hjilp en rittelse. Riitting mot normen. Barnavirdande in-
stanser dlskar inte barnet, bara Barnets Biista

som om du var ctt abortfall for skams skull for sent att gora nagot at

annat dn bygga om dig

samt atgirda ditt kinsloliv si det uppfyller for varje dldersstadium
gillande fordringar.

Glddje aligger inte Barnavirdande instanser.

Barnavirdande instanser bekymrar sig och inspekterar.

Barnavirdande instanser dlskar barnen bara principiellt och i grupp
i princip och grupp
i grupp och princip

men bekymrar sig fér dem ett och ett.
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POMS' X:e

konferens

w e

Tema: PRENATAL DIAGNOSTIK - TILL NYTTA FOR VEM?

Styrelsen har givit mellansvenska och ostra kret-
sarna i uppdrag att arrangera en konferens med o-
vanstdende tema som grund.

Vi inbjuder hdrmed alla POMS” medlemmar till kon-
ferens pd Klackbergsgdrden i Norberg,

Vi har tdnkt att konferensen skall inneh&dlla bide
foredrag, smdgruppsdiskussioner och debatt.

Jan Lindsten, professor i genetik, och Birgitta E-
neroth, psykolog medarbetare till Jan, har lovat
att medverka,

Vi skall presentera ett mera detaljerat program i
ndsta nummer, Kom girna med forslag och synpunkter,

Det dr viktigt att varje deltagare forbereder sig
infor konferensen genom att lisa detta temanummer,
lyssna pd diskussioner p& hemmaplan och inte minst
fundera sjdlv.

Anmdainingsblankett bifogas. Anmdlan dr bindande och
mdste vara oss tillhanda senast den 2 oktober 1978
Du kan ddr ocksd anmdla intresse for ev ytterligare

konferens i samma a@mne till viren'! Antalet deltagare

vid vardera tillfallet ar begrinsat.
Ann-Katrin Peter
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Lars-Erik Liljeqvist

Kurspedagogik

Om konsten att undervisa

“Det ér fint att vara ldrare.””
“Att lira ut saker &r en konst."”

“"Det &r betydelsefullt att liraren agerar efter sin egen
personlighet. Det innebér att léraren bér gbra sig medveten om
den. Férsdka fd fram vad finns fér positivt att bygga pd sd att han
kan utveckla sin personliga stil.”

| stéllet fér att kategoriskt frdga hur ldtt X har fér att ldra kan man
frdga: Hur skall utbildningen vara fér att passa X?"

“En lyckad lérares kurser formdr antagligen tillfredsstélla mdnga
av daltagarnas psykologiska behov.”

“Framgdng foder framgdng.”

Det hir var nagra citat ur Lars-Erik Liljegvists nya bok. Den handlar
om undervisning ur praktisk pedagogisk/psykologisk synvinkel.
Med tonvikt pa praktisk. Liljeqvist lar ut nagra principer och forhall-
ningssétt till lararjobbet som t.ex. “Aktiverande Positiva Attity-
der”. “Multistimuleringsprincipen”, “Gruppdynamik - Rollspel”
och "“Transaktionsanalys”. Han foreslér ocksa praktiska tillviaga-
géngssiatt for planering, genomforande, avslutning och uppfolj-
ning.

Boken innehéller 115 sidor och kostar 36 kronor plus expedi-
tionsavgift och moms. Art.nr 763-000.

PsykologiForlaget ab
Box 461, 126 04 Hagersten
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. Organ for foreningen

~ Psykologer inom omsorgsverksamheten

detta nummer bl a

om logopedernas arbete

POMS och Psykologf&rbundet

bokrecensioner

om vardpersonalens dilemma

ny specialsjukhusdebatt?

"Att bbérja leva" - anteckningar frdn ett féredrag
fler pressklipp frian fosterdiagnostikdebatten

i skrift om samordnad barnhabilitering

Nr 34 November

1978



Kara ldsare,

ofta, ja kanske oftast, ir det roligt att vara re-
daktion for POMSbladet. Sdrskilt trevligt efter det mycket po-
sitiva bemotande vdrt forra nummer fick frin de flesta hall, En
lisare klagade dock dver att fatt sin somn forstord - hon hade
inte kunnat sldippa tidningen forrdn halv tre pd natten,

Temat kommer ju att behandlas pa (troligen) tvad POMSkonferenser
och de, som kommit med p& den forsta (23-24 nov) bor ha fatt
meddelande om detta ndr detta nummer av POMSbladet sinds ut.
Ring annars Ann-Katrin eller Peter (0760/881 20) och frdga. Om
Du inte kommit med denna gdng torde det bli en ny mojlighet i
vir, Mer om det i nidsta nummer.

Kven nasta POMSbhlad hade vi tinkt skulle bli ett tema-nummer,

D& skulle vi uppfylla virt tidigare 16fte om en sdrskild uppo-

marksamhet 3t imnet psykiskt stdrda barn/ungdomar. Har Du for-
slag till andra temata? Hor gdrna av Dig:

P& tal om konferenser kan alla kongress-entusiaster verk1ligen

gotta sig dt ett spackat &r. 1979 ligger de si titt (se kalen=-
dariet) att de nastan blir en ringdans med (valbehovlig?) se-

mester i mitten. Hdr finns alla mojligheter att bli ruinerad,

SOk darfor tjansteuppdrag och stipendier i tid,

I december 1977 motte AnnCharlotte och jag Inga Sylvander och
K G Skoog for diskussioner kring POMS (ev) anslutning till SP,
Forbundet lovade ge en belysning av de skdl man ansig talade
for en anslutning. I detta nummer har Jan Malmstedt lamnat si-
na synpunkter, eftersom KG lamnat SP. Vi hoppas att frdgan ska
bldsa Tiv i de tidigare diskussionerna i detta amne och kanske
kunna behandlas pi& sommarens arsmdte.

Vi dnskar Dig en trevlig lasning!

Vanliga hosthdlsningar fran redaktionsgruppen /

Noaare



Fler pressklipp ...

osterdiagnostik

ar tlll h]alp | 5 R -

Av_E-lisabet Norell

- Kvinnor, som far vetskap om
att de bar pa ett foster med han-
dikappande sjukdom eller miss=
+bildning, kan vilja att abortera
fostret eller foda ett barn med
*handikapp. Kvinnorna har, innan
de traffar sitt val, rdtt att kriva
saklig och korrekt information
betriiffande sjukdomens karaktir
“beh forlopp samt om de stodat-
giirder, som finns i samhillet for
familjer med handikappade barn.
Om fosterdiagnostik erbjuds in-
nebdr detta inte skyldighet att
genomga den. Ett samhalle bor
aldrig forgripa sig sd pd indivi-
dens integritet. Inte he]ler skall
samhiillet avgéra om ett foster
med handikappande sjukdom el-
ler misshildning skall aborteras.
Valet skall vara individens.

L gk e A R |

Elisabet Norell dr overlikare
| barnhabilitering vid Centrallasa-
rettet 1 Vasterds. Hon skriver
_apropd en artikelserie om foster-
diagnostik "Hur mycket vill vi
veta” som publicerades i SvD
16/7, 18/7 (Umea-gruppen), 20/7,
23/17, 24/7 (Troedsson),

| R

De sjukdomar eller onormala

* tillstdnd, som medfor handikapp i
form av utvecklingsstorning och/
eller rorelsehinder och som i dag

_ kan avsljas med fosterdiagnostik,
aterfinns inom tre grupper, nim-
ligen kromosomrubbningar, neu-
rometaboliska sjukdomar samt
oppna missbildningar inom cen-
trala nervsystemet.

Till “gruppen kromosomrubb-
‘ ningar hor bl.a. Downs syndrom
eller mongolism, vilken #r den
mest kiénda. Till gruppen neuro-
metaboliska sjukdomar hér sjuk-

_domar i centrala nervsystemet,
som betingas av en enzymdefekt.
Till gruppen misshildningar hor
slutningsdefekter inom centrala
nervsystemet, dvs. hjirna eller
ryggmirg #dr Inte tiickta av ben
eller hud inom ett storre eller
mindre omride, Misshi
oppet ryggmirgsbrack hor till
denna grupp.

Dessa sjukdomsgrupper utgor
dock bara en del av de tillstind
som ger handikapp hos barn. En
stor handikappgrupp utgors av
CP-skadade barn. CP-skada kan
inta | dag avsljas med fosters
.diagnostik och. jag tror inte, att

it o ]

man kommer att kunna géra det
i framtiden heller.

Missbildningar inom ryggmairg
eller hjirna, som &r hudtickta,
kan heller inte diagnosticeras med
fostervattenprov.

Utvecklingsstérningar,  vilkas
orsak inte dr kdnd, kan inte hel-
ler faststiillas hos foster.

Politiska beslut

Genom politiska: beslut . kan
fosterdiagnostik goras - allmiint
tillgénglig eller begrinsas till ett
urval.
maéste ocksa bli féoremal for poli-
tiska beslut. Man kan t.ex. be-
sluta att urvalet baseras pa en
medicinsk bedémning av risken
for ett upprepande av en irftlig
sjukdom, som ger allvarligt han-
dikapp. En sidan #r exempelvis
neurometabolisk sjukdom. Denna
beror pa en enzymdefekt som
astadkommer en felaktig #mnes-
omsittning som skadar hjdrnan
och leder till att det sjuka barnet
successivt forsimras med bort-
fall av savil intellektuella funk-
tioner som rorelsefunktioner for
att slutligen do i tidig Alder.

Vi kan med fosterdiagnostik
gora det mojligt for en familj som
upplevt den verklighet det inne-
bér att ha fatt ett barn med en
sjukdom, som lingsamt bryter
ned alla dess funktioner innan det
dor i tidig Alder, att véga for-
soka en ny graviditet for att fa ett
onskat barn utan samma sju.kdom.

En grupp frin Omsorgsstyrelsen
i Umed manar, att samhillet
skall ge ﬁamiljer med handikap-
pade barn Skade resurser si de
kan ta hand om sina barn, skaf-
fa fler korttidshem och vérdare
som kan avlasta fordldrarna.
Verkligheten #r tyvirr en helt
annan. Det finns inte korttids-
vard i den omfattning som skulle
behovas. Det dr foga sannolikt att
det kommer att bli biéttre. An-
talet vérdplatser pd bl.a. Om-
sorgsstyrelsens institutioner skiirs
ned utan att man i motsvarande
grad har okat resurserna for
korttidsavlastning. Detta innebr
att fler familjer blir tvingade att
vérda barn hemma i stérre om-
fattning #n vad de egentligen
sjdlva onskar och orkar.

Ar det inte en ekonomisk be-
démning som ligger bakom detta?
Enligt Bertil Wik i Umea kostar
en vardplats 75000/— kr/ér. Till

.foraldrar, gom, virdar barn hem-
-ma, ¢ ulglr -ett> landstingsbidrag

som variear, men i genomsnitt

Principerna, for urvalet.

ligger pa 3 600:— kr/ar, samt som
regel ett statligt vardbidrag pa
f.n. 20 386:— kr/ar vilket &r be-
skattningsbart.

Cynism
Sjukvardsminister Ingegerd

Troedsson menar, att det aldrig
kan finnas samhillsekonomiska

bedémningar for ménniskoliv. Pa

vilka bedomningar grundar sig da
besluten om hur mycket av resur-
serna som skall gi till lingtids-
véard, till dialys av njursjuka, till
omsorgsverksamhet, till barn-
habilitering, till s. k. éppen vard i
forhallande till sjukhusvard? Det

ligger en cynism i att inte medge |

att anvindandet av tillgédngliga
resurser ar resultatet av att man
medvetet viljer vart resurserna
skall ga, dvs. de fordelas efter ett
moraliskt stillningstagande. Nir
det galler ett samhilles tillgingar
sa &r det en ekonomisk realitet
att dessa ir begrdnsade. Det &r ett
moraliskt och politiskt stillnings-
tagande att védlja om man vill an-
vinda fosterdiagnostikens mojlig-
heter for att undvika att fler ska-
dade barn #n nddvindigt fods och
pa sa sitt i varje fall inte minska
de resurser som star till buds for
familjer med handikappade barn.

Hyckleri

Umeé-gruppen séger sig vara
anhidngare av fri abort, men pro-
testerar kraftigt mot fosterdiag-
nostik. Logiken hir #r uppenbart
bristfillig. En anhéngare av fri
abort maste dven vara anhangare
av varje mojlighet som under-
littar kvinnans stillningstagande
i abortfragan. Annat dr hyckleri,

Menar Umeé-gruppen majligen,
att den onskar att fler handikap-
pade barn i#n nodvindigt skall fo-
das och allt firre helt friska?
Bertil Wik sdger: "Den politiska
aspekten #r grundliggande for
mig.” Vilken &r den politiska
aspekt som blir grundliggande
for det morgondagens samhille
denna trio onskar sig?

Umed-gruppen menar, att det
inte bor vara nigot 100-procentigt
stopp for fosterdiagnostik. Bertil
Wik menar att grinsen gar vid sa
svara misshildningar att barnet
skulle do inom en vecka efter fo-
delsen. Sidan fosterdiagnostik &r
inte mojlig. Man kan diagnosticera

forekomsten av en slutningsdefekt

inom centrala nervsystemet men
inte dess omfatining.

Roland Nordlund hévdar, att
det maste finnas garantier for

att man inte i proven letar efter
andra skador och sjukdomar, som
medfér att barnen dér i tonars-

dldern. Mdjligen vill han.bespara
fordldrarna vetskapen om att de-
ras barn kommer att do. Detta ir
i praktiken oméjligt. Kunskap om
en sjukdoms férlopp kan inte och
bér inte undanhillas forildrarna,
Om ldkaren inte sakligt och kor-
rekt men med medkinsla infor-
merar fordldrarna om vad de kan

| -vénta sig s4 kommer de #ndi att

mérka barnets tilltagande forsim-
ring. Utan kunskap om forloppet
blir de simre rustade att mota
den svéra tid som vintar dem.

Inkonsekvent

Det sr inkonsekvent av Umea-
gruppen att sdga, att man skall
anvanda fosterdiagnostik i de fall
dir man inte kan uttala sig om
en missbildnings omfattning, me-
dan man inte skulle anvinda fos-
terdiagnostik i de fall dir man
med sikerhet kan uttala sig om
en sjukdoms férlopp.

Det finns i dag handikappade
barn och det kommer att fodas
barn med handikapp all foster-
diagnostik till trots, eftersom alla
handikapp inte kan diagnosticeras
pa fosterstadiet. Det kommer ock-
sa att finnas friska barn, som blir
handikappade till f6ljd av exem-
pelvis trafikolyckor eller infek-
tioner inom centrala nervsyste-
met.

De, som redan har ett liv, och
de som far ett liv har ritten till
ett liv med innehall. Ett livs vir-
de beror av dess innehall, detta
giller bade handikappade och
friska, bade barn och vuxna. Till
stor del #r livets innehall och
dirmed dess virde for familjer
med handikappade barn och for
barn med handikapp avhingigt
av materiella villkor och stodre-
surser fran samhillet. Ar det inte
en sjidlvklarhet att om flera skall
dela pA de knappa ekonomiska
resurserna si blir det simre for
alla. Gagnar det ett samhille att
fler skadade barn #n nédviindigt
f6ds? Gagnar det de handikappa-
de som lever?




Ingen ekonomisk grund
~ for fosterdiagnos

Av Ingegerd Troedsson

T en intervju i SvD.dem 25
juli framhéll jag att fosterdiagnos
maste uigd fran den enskilda
miénniskan och inte frin négra
formenta samhillsintressen. Det
kan aldrig fi finnas nigra sam-

Ingegerd Troedsson ar bitr. so-
cialmirisier, Hon kommenterar
hiir den artikel Elisabet Novell
skrev 26/3.

hillsekonomiska bedomningar av
Fosterdiagnostik

manniskoliv.
maste alltid vara frivillig.

I en brannpunkisariikel finner
overlikare Elisabet Norell detta
uftalande eyniskt. Detta #r for
mig helt obegripligt. Tvirtemot
var Elisabet Norell pastir forde-
las faktiskt inte resurserna i var
svenska sjukvird — hur mycket
som skall ga till lingvard, till
dialys av njursjuka, till Gppen
vard, till omsorgsverksamhet osv.
— efter nagon samhillsekonomisk
bedomning av olika minniskors
viirde.

Kaun infe accepteras

Elisabet Norell anser — om jag
forstatt henne riatt — det "sjilv-
klart” att inte "flera skadade barn

dn nodvindigt” skall fa fodas, In-
nebir det att alla foster, som vid
en "allmant tillginglig” foster~
diagnostik missténks lida av na-
gon allvarlig sjukdom eller skada
borde aborteras oavsett fordld-
rarnas instillning? Ett sidant

synsiatt kan jag ombjligen ac- I

ceplera.

Detta hindrar inte — vilket
framgick av intervjun med mig -—
att det ‘kan finnas humanitira
skidl for fostervattenprov, t. ex.
om fordldrarna redan har ett
gravt handikappat barn och an-
nars inte skulle viga skaffa ett
barn till.

SvD
38-0%-02

Kinslig fraga :

Fragan om fosterdiagnostik #r
dock utomordentligt kinslig inte
minst ur etisk synpunkt och far
icke betraktas som ett alternativ
i 1ill forbattrade insatser for de
handikappade barnen och deras
! fumiljer. Dérfor har jag ocksa for
' avsikt att inom kort inbjuda be-
irorda parter liksom representan-
ter for de politiska partierna till
en diskussion om fosterdiagnostik
och etik.

SvD 78-03-04

L.

Debaiien om fosierdiagnos

Medicinsk sakkunskap

bér ange en grins

Hr Redaktor!

I SvD den 14 augusti laste jag
Maud och Krister Eduards "in-
* sandare” under rubriken "Hur
ymycket vill vi veta?”, dar de ger
oss en forestillning om vilken
tragik det innebar att vara for-
alder till starkt utvecklingsstor-
da barn. De slutar med orden: "Vi
vilkomnar och forordar wvidare-
utveckling av en diagnosmetod
som gor det mojligt att bespara
nista fordldrageneration detta li-
dande.”

Jag forstar forfattarnas reak-
tion gentemot de personer, "som
arbetar med utvecklingsstérda
barn”, vilka endast velat “ac-
ceptera fosterdiagnos och abort
for foster som kommer att db
inom en vecka efter fodslen”, Men
sadant forfarande skulle ju diag-
nosen #ista storre delen av sin
betydelse, Vidare anfores i “in-
siandaren” ait en TFBU-ordfo-
rande *forordat lén till forald-
rarna framfor utveckling av fos-
- terdiagnos”. Ekonomisk hjilp och/
eller sdrskilt omhindertagande av
de utvecklingsstérda barnen kan
nog behovas i méanga fall men
bor inte betraktas som ett sub-
stitut for fosterdiagnosen.

I SvD dén 16 juli publicerades
en intervju med professor Jan
Lindsten, dir han gav en sak-
kunnig och allménfsrstielig ver-
sikt av vad som f.n. kan géras
for att genom understkningar av
fostervatten pa ett relativt tidigt

stadium pavisa firekomsten av

allvarliga  utvecklingsstorningar
hos foster. Han framhaller att han
inte ger nagra rid angiende ev.
abort av defekta foster utan en-
dast information, och s& bor det
nog vara.

Professor Lindsten sade vidare
i interviun att han végrar gora
konsbestimning pad foster for
konsbestimningens "egen skull”,
och detta maste hilsas med till-

fredsstillelse. — Barnets kon skall '

vil inte inverka pa hur vilkom-
met det ar.

Enligt statistiska uppgifter fran
USA ir mentala defekter vanli-
gast bland alla forekommande
medfodda utvecklingsstérningar.
Orsakerna kan vara av manga
olika slag men endast en tredje-
del av defekterna &r bevisligen
arftligt betingade.

I intervjun sager sig dr. Mol-
ler inte vara "beredd att fororda
undersokning av alla tinkbara
sjukdomar i fostervatten”. — Mig
veterligt har ingen hittills fore-
slagit detta. Vidare skulle dr.
Moller ha sagt: "Jag anser att
den etiska grinsen fér vad man
béor diagnosticera gér vid vildigt

Hr Redaktor!

Ett tack till det foridldrapar
som nyligen gett utiryck for
vad fordldrar kidnner infor ett
utvecklingsstért barn och i
klartext talar om vad det egent-
ligen &r frdzan om.

Aven jag blev djupt upprérd
Gver "experternas” synpunkier
pa tidig fosterdiagnostik, syn-
punkter som verkligen avslé-
jade avgrunder mellan dem
som pa yrkets vignar sysslar
med problemet och dem som
sidlva lever med det. Och ord-
foranden i FUB som reducerar
hela frdgan till att det 4r ar-
betsamt for fordldrarna, som
dirfor bér fa stod av samhil-
let!

Sjdlvklart dr det arbetsamt,
sjdlvklart behdver man hjilp
med praktiska problem, men
det &r verkligen inte det, som
saken { forsta hand handlar
om. Vad det handlar om ir den
fortvivlan och hoppléshet man
kdnner, nidr man far klart for
sig att man har ett barn som
aldrig kommer att kunna leva
€tt normalt liv, som alltid kom-
mer att vara beroende av and-
ra mdnniskors hjidlp och wvil-

vilja, som kanske #r domt till

Utvecklingsst(')rda barn:
Bidrag eliminerar ej
foraldrars fortvivlan

anstaltsvistelse hela sitt lv.
Och den skrick man ki#nner
infér tanken pA vad som kom-
mer att hdnda, ndr man sjilv
inte ldngre finns och kan till-
varata barnets intressen, och
det kanske inte heller finns
nagon annan som intresserar
sig for det och kan eller vill ge
det personlig kontakt och kins-
la av samhérighet.

Att avidrda det hela med att
tala om bidrag visar en skrim-
mande brist pa férmaga att leva
sig in i andra minniskors situa-
tion.

Den svenska abortlagstift-
ningen utgir frdn att det bara
ska ftidas "tnskade” barn. Vem
onskar sig ett utvecklingsstért
eller pA annat sitt svaArt skadat
barn? Att genom tidiga under-
sokningar forséka férhindra att
sddana obdnskade barn f8ds och
dirmed minska ldandet f&r
méinga minniskor borde wara
en sjidlvklarhet, i den utstrick-
ning det gir att férhindra. Att
tala om etiska problem { detta
sammanhang, samtidigt som
man accepterar aborter pA 8ver
30 000 friska foster varje ir, det
dr for mig ingenting annat &n
hyckleri.

Linnéa Jonsson

allvarliga handikapp.” Jag oppo-
nerar mot forstarkningen "Vil-
digt”. Det &r formodligen lamp-
ligt att den medicinska sakkun-
skapen anger en grians och att
dérvid hdnsyn tages dels till un-
dersokningsmetodernas tillforlit-
lighet och "ofarlighet” for den
gravida kvinnan, dels till de asyf-

tade defekternas skadeverkningar

och defektanlagens frekvens inom
populationen. Att soka mycket
sillsynta defekter, ddt inga sir-
skilda skl finns for att motsva-
rande arvsanlag skulle vara nir-
varande i det speciella fallet,
torde vara ganska meningslost.
Ivar Johansson
f.d. prof. i animal genetik

Su D
18-10-0Y




KONFERENSEN

.......O.........................Q...............................0..

POMS” X:e konferens kring &dmnet PRENATAL DIAGNOSTIK
den 23 - 24 november pa Klackbergsgdrden i Norberg
har lockat ett 75-tal medlemmar att anmdla sitt in-

tresse, Av dessa har c:a 50 kunnat beredas plats,

Syftet med konferensen 3r gtt gemensamt pr&va och
diskutera frigestdllningar och vdrderingar kring fos-
terdiagnostik,

Bland inledarna mirks professor Jan Lindsten och psy-
kolog Birgitta Eneroth, bdgge vid Karolinska sjukhu-

sets kliniskt genetiska laboratorium,

Inbjudna g&ster dr Sture Cullhed, &verlikare vid Re-
gionsjukhuset, Link&ping; Bertil Wik, omsorgs®Sverli-
kare i AC-1&n; Sture Gustafsson och Gunilla WPetHagen,
férdldra-representanter, samt en representant fran
KOMS.

Arbetet kommer till stor del att bedrivas i smigrupps-
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diskussioner, Dokumentationen frdin konferensen kommer

Pd grund av det stora intresset har styrelsen beslutat
att uppdraga At norra kretsen att anordna ytterligare
en konferens kring samma imne. Annu finns inga uppgif-
ter om plats eller tidpunkt, men troligen blir det i
februari eller mars. Vi hoppas kunna Aterkomma med nédr-
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POMS och Psykologforbundet

Frdgan om POMS™ eventuella anslutning
till Sveriges Psykologforbund och un-
der vilka former detta i s& fall skall
ske har diskuterats d@nda sedan fore-
ningen bildades.

Hdar ger Jan Malmstedt (informations-
chef i SP) sin syn p& frigan,

Ska POMS hora till Sveriges Psykologforbund? Eller ska fore-
ningen vara fristdende? Vad har det for konsekvenser om fore-
ningen ansluter sig till psykologforbundet?

Det dr frdgor som - efter vad jag forstdr - diskuterats linge
inom POMS, Och, for all del, dven inom Sveriges Psykologfor=-
bund, eftersom det finns flera yrkesforeningar for psykologer,
som dock arbetar inom forbundet. Hir ska jag forsdoka g& igenom
ndgra punkter som ar viktiga infor en sddan diskussion.

0 Hur kommenr Sveniges Psykologfirbund att forhdlla sig till
POMS, om foreningen ansluter s5ig tifL 4{orbundet, ongani-
satoniskt sett?

Sveriges Psykologforbund har ju en kombination av geografisk
och yrkesmdssig uppbyggnad. I de geografiskt uppdelade kret-
sarna (under vilka arbetsplatsforeningarna hor) sysslar man
mest med de fackliga frdgor som gdller loner och anstdllnings-
villkor, Yrkesforeningarna arbetar framst med yrkesrollsfra-
gor, t ex utbildning och yrkesprofil, etikfrigor och liknande.
Men i det samarbetsndt, som forbundet utgdr, utnyttjar man
ocksd foreningarna utdver dessa grinser. I beslutsprocessen
har kretsarna den viktigaste rollen, eftersom det ar de som
utser delegater till kongressen. Men yrkesforeningarnas repre-
sentanter deltar i det organ som finns mellan kongress och
forbundsstyrelse, ordférandekonferensen. Om POMS skulle anslu=
ta sig till forbundet, skulle man f& en given roll i det fort-
lopande arbetet i forbundet. Med all sikerhet skulle forbundet
fd tdtare kontakter med POMS i alla de frdgor dd man tillfra-
gar yrkesforeningarna,

0 Vad skulle hdnda med POMS som sjdlvstindig nemissinstans?

Sveriges Psykologfdorbund ingdr i SACO/SR och f&r dirigenom moj-
lighet att svara pd alla de remisser som SACO/SR erh&1ler. Nir
Sveriges Psykologféorbund utarbetar remisser (direkt eller via
SACO/SR) gors forslagen till remisserna normalt upp i yrkesfo-
reningar, kretsar och arbetsgrupper eller av sarskilt utsedda
remissforfattare. Det slutliga yttrandet godkdnns av forbundets
beslutande organ. Féorslag till remissyttranden p& fackomriden
utarbetas av speciellt kunniga psykologer och av yrkesforening=-
ar, POMS skulle alltsd fd i uppdrag att utarbeta férslag till
Sveriges Psykologforbunds yttrande, direkt eller via SACO/SR,
inom sina fackomrdden. Ror yttrandet specifika psykologomréden
brukar ett yttrande frin forbundet ocksd bli SACO/SR:s. Detta
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okar givetvis tyngden av de synpunkter som fors fram. Det dr ju
de stora fackliga organisationerna, vars rost viger tyngst i
remissammanstallningarna,

0 Vad gorn man med de av POMS™ medlemmar som inte &r psyko-
Logen?

Medlemmar i Sveriges Psykologforbund och dess yrkesfdareningar
maste forstds vara psykologer. Det ir en friga som mdste disku-
teras ndrmare, om det gir att finna ndgon 13sning som tillfred-
staller bdde psykologer och andra POMS-medlemmar, om POMS skul-
le vilja ansluta sig till forbundet. Givet dr att inflytandet
pd psykologernas fackliga och yrkesmissiga frigor endast kan
utdovas av psykologfdrbundets medlemmar.

0 POMS betecknan s4g som en "{achmdssig" onrganisation, tud-
Ligen 46n att markenrna avstindet £i€L "4{acklfiga" onganisa-
tionen,

Detta ser man i sin tur som en motsats till "intresseorganisa-
tioner"”, Det hdr skiljer sig litet fran vanligt sprikbruk. Hed
intresseorganisationer avser man alla de organisationer, som i
samhdllet bevakar att vissa gruppers intressen tillaqodoses. En
del av dessa organisationer sluter ocks& kollektivavtal, dvs
forhandlar om 10ner. Det ir dem man brukar kalla fackliga, men
alla fackliga organisationer har ocksd uppgiften att bevaka
samhdllsfrdgor ur facksynpunkt - psykologerna bevakar t ex att
psykologiska aspekter beaktas i samhdllets reformarbete. POMS
kan alltsd fortsatta den "fackmdssiga" hevakningen av samhillet
dven inom Sveriges Psykologforbund, men fidr mojlighet att ut-
nyttja forbundets storre tynagd.

Man kan se att samspelet mellan yrkesfrigor och dvriga fack-
liga frédgor Okar (jag syftar d3 alltsd pd 1one- och anstall-
ningsfrdgor i dvrigt). Granserna for forhandlingsverksamheten
har t ex okat genom tillkomsten av medbestammandelaqgen, MBL. “Nu
forhandlar de fackliga organisatinnerna ocksa om arbetets inne-
hd1ll, organisation och forutsdattningar i Gvrigt. D3 ar det nod-
vandigt att forbundet har yrkeskunskapen foretrddd inom forbun-
det, I POMS™ fall ar det allts& angeliget att forbundet har om-
sorgspsykologernas organisation inom forbundet for att kunna
konsultera den fore forhandlingar pd omsorgsomraddet, Vdljer
POMS att std utanfor forbundet dr det forstds svadrare att fa
inflytande dven p& forbundets forhandlingsverksamhet. Ty psyko-
logforbundets upptradande bdr givetvis styras av forbundets
medlemmar, inte av personer eller organisationer utanfor forbun-
det.

0 Kan POMS {ortsdtta utvechla samanbete med motsvarande 4ine-
ningan inom andra gruppenr anstdiflda inom omasoracn?

Sjalvfallet kan POMS det. Kanske kan kontakterna rentav oka via
de kontakter som kan utvecklas inom SACO/SR-arbetet.



0 Ar det nigon nackdel 4in psykolog4inbundet om POMS stdn
utanfin?

Utan att ha POMS inom forbundet, saknar psykologforbundet ett
sjdlvklart organ till vilket man kan Gverlimna beredningen av
frdgor inom omsorgsomrddet, pd samma sitt som man inom andra
specialomridden kan vinda sig til] yrkesforeningarna. Forbundet
fdr t ex for att utarbeta ett forslag till remissyttrande valja
en person genom val av en individ, inte en representant for
gruppen omsorgspsykologer,

Naturligtvis dr det rent principiellt ocksi en "konstig" si-
tuation att Sveriges Psykologférbund inte representerar alla
psykologer. Det dr inte uteslutet att detta forhillande skulle
kunna forsdtta forbundet i en besvarlig situation - som betyder
att forbundet inte kan tala for alla psykologer.

0 En summening av frigan om POMS™ stdllning i 4Gnhdflande
1422 psykologi{onbundet
blir ju beroende p& vilken grundattityd man har till fackligt
arbete. Men det dr nog korrekt att sammanfatta det s&, att om
omsorgspsykologerna i forsta hand vill tillvarata patienternas
intressen, bor de std kvar utanfor forbundet. Om omsorqgspsykolo~-
gerna ddremot vill verka for att psykologisk fackkunskap fors
fram i bevakningen av utvecklingen pi omsorgsomridet, kan detta
ske med tkad tyngd genom att POMS ansluts till psykologforbun~
det. Inom den ramen kan man mycket vil arbeta for patienternas
basta. Sveriges Psykologforbund midste verka for att tillvarata
psykologernas ekonomiska och yrkesmdssiga intressen och bevaka
att psykologernas fackkunskaper utnyttjas i samhidallsutvecklin=
gen., Pd samma sdtt stdr det andra grupper - t ex patienter pi
olika omrdden - fritt att bevaka sina intressen.

Jan Malmstedt
Informationschef i Sveriges Psykologforbund

Vi hoppas att de linge (1 &r) efterlysta synpunkterna
frin Sveriges Psykologfdrbund ska ge upphov till de-
ba‘tt-

HAr bara en reflektion: en fdrdel med en anslutning
till férbundet vore givetvis att man dir fick klart
for sig vad POMS dr f&r slags organisation. Man kan
inte undgd den obehagliga misstanken att Jan ialm-
stedt faktiskt tror att omsorgspsykcloger viljer att
antingen vara medlemmar i POI1S elfenr i Psykologfdr-
bundet, vilket ju dr helt felaktigt.

Men bortsett frin detta: B&r P0i1S ansluta sig till
férbundet eller ej? Vad tycker Du?? Vi vill ha Dina
synounkter senast den 20 november,




"Ryktet om var dod..

dr betydligt dverdrivet" -  Mark
Twain“s klassiska tidningskommentar
till sin egen ddodsannons i numret
fore - tycks kunna gdlla aven MR-
gruppen i Uppsala. Lars Kebbon skri-
ver:

P& forekommen anledning vill jag garna nu dementera alla rykten
om MR-gruppens ndra forestdende dod. Vi lever ivrigt vidare,

Just nu stdr vi mitt uppe i ett arbetsintensivt &r. Prenumeran-
terna pa vdra rapporter - som f 0 roner en gliddjande efterfragan
= har just fatt en laddning pd nio hiften i olika kuldrer, bl a
rorande en samlad undersdkning av all Gppen omsorg i Ustergdt-
lands ldn, I Ovrigt dr arbetet under 3ret inriktat pd att ge en
samlad framstallning i bokform p& svenska och en monigrafi pé
engelska fridn de tvd tyngre delorojekten "Utvardering av onpna
omsorgsformer" och "Fritiden for vuxna utvecklingsstorda". Dir-
utover planeras visst utbildningsmaterial fridn samma projekt.
BDU-projektet dvergdr i ndgot utvidgad form i PEDAGUS.

Gruppens sammansdttning och arbetsformer hdr diremot forindrats
en del., Nadgra av trotjanarna och ankarna har successivt liamnat
oss for att (med ett undantag) Overgd till "riktiga" jobb pd om=
sorgsfdltet: Kent och Patricia Erjcsson, Kristina och Sven Gra-
nat samt Jan Lorelius medverkar nuy p& deltids- eller konsult-
basis i projektarbetet. Det dr min forhoppning att dven i fort-
sattningen fd beh&11a den kontakten.

Mer permanent knutna till forskargruppen ar nu Ann-Charlotte
Nilsson, Margareta Schang, Karin Sonnander, Lottie Soder och
Sven-Inge Windahl., Liksom tidigare dr nigra medarbetare anstill-
da pd kortare tidsperioder, varti]l kommer PEG- och TIG-uppsats-
skrivare, som alltid ger oss ett stimulerande och fruktbart
tillskott, Ma&rten Soder har hjalpt oss forr och jag hoppas att
han fortsatter med det. '

Vi har ocks& borjat smida en del nya projektplaner, som kanske
kan realiseras under 80-talet. Jag pidrdknar di, som hattiis,
stod frdn kollegerna p& omsorgsfdaltet. Annars gér det inte s
bra,

Aktuell rapportforteckning bifogas som loshlad.
Med optimistisk hdlsning,

Lars Kebbon

Forskningsledare vid
Projekt Mental Retardation,
Uppsala



Samordnad  barnhabilitering

SAIIORDNAD HABILITERING FUR HANDIKAPPADE BARN, konferensrapport
frdn Allmdnna Barnhuset 1978, dr en "programskrift som vill nd-
skynda utvecklingen mot integration och samordning av all barn-
omsorg, mot storre samforstdnd over yrkesgrinser bland dem som
arbetar med handikappade barn och mot Gkad forstdelse for han-
dikappade barns psykologiska behov". Rapporten ir skriven pa
ett foredomligt littfattligt sprik och vinder sig till en vid
krets av fortroendemdn vid kommuner och landsting, personal,
fordldrar, m f1. Som grund for rapporten har Allminna Barnhuset
hallit tvd konferenser. Ansvarig for konferenserna och rappor-
ten dr Karl Grunewald,

I rapporten beskrivs inte bara vad som traditionellt brukar
kallas handikapp, som rorelsehinder, utvecklingsstorning, syn-
och horselskada, utan daven kroniska sjukdomstillstidnd som han-
dikappar mdnga barn, Hdr tas upp autism, “BD, juvenil rheuma-
toid arthrit, cystisk fibros, blodarsjuka, astma, diabetes och
epilepsi., Man beskriver pnd vilket sdtt barnen dr handikappade,
vad som orsakat detta, hur vanligt det dr och vilken habilite-
ringsverksamhet som erbjuds barnen idag i form av expertinsat-
ser, speciella utbildningsmojligheter och boendeformer,

Till det bdsta i rapporten hor i mitt tycke ett avsnitt, som
tar upp vad ett handikapp innebdr ur psykologisk synvinkel.
Har beskrivs bl a den krisreaktion férdldrarna drabbas av nir
de fé&r ett handikappat barn, risker for sekundira storningar i
personlighetsutvecklingen hos det handikappade barnet, kompli-
kationer under uppvdxttiden i alla utvecklingsstadier, t ex
trotsdldrar, syskonrivalitet, skolplaceringar och frigorelse
frdan fordldrarna,

Rapporten sldr fast att de specifika insatserna for barnets
handikapp mdste samordnas och jamkas med de psykologiska och
sociala insatserna for hela familjen. Den pedagogiska aspekten
bor sdttas in tidigt men utan att barnet alltfor mycket ses
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som ett objekt for trdning och behandling., Olika kunskapsomra-
den mdste vagas in och tyngdpunkten av insatserna bestimmas av
det enskilda barnets aktuella behov, inte av de resurser som
handelsevis stdr till buds, Hjalpen till de multihandikappade
barnen mdste sdrskilt forbdattras. Den har alltfor ensidigt
byggts upp kring det dominerande handikappet.

Rapporten mynnar ut i ett forslag till en modell fiér samord-
ning av habiliteringen fdr flerhandikappade, dir att centralt
habiliteringslag for ett stdorre, geografiskt omrdde (samma som
for en barnklinik) ges bl a handlednings-, férdelnings- och ut-
virderingsuppgifter, Lokala habiliteringslag for flerhandikap-
pade barn skulle betjdna mindre distrikt (50 - 100,000 invdna-
re) och bl a svara for genomférandet av behandling, bevakning
av kontinuiteten av insatserna, samarhete med lokala organ samt
uppsokande verksamhet,

Modellen forbattrar de multihandikappades situation, men den
beframjar inte att man for affa handikappade barn (iven de med
endast ett handikapp) samordnar och jdmkar behandlingsinsatser
med psykologiska och sociala insatser for hela familjen. Skall
man komma at detta behodvs allsidigt sammansatta arbetslag inom
alla handikappomraden, vilket inte finns idag. Alternativt kan
man tanka sig en samlad habiliteringsoruanisation som arbetar
over handikappgrdanserna oavsett om barnet dr fler- eller enkel-
handikappat? Med de lagar vi har idag dr det sista dock knap-

past genomforbart.

Det betonas i rapporten att det dr viktigt att handikappomsor-
gen far en egen administration, som med fordel kan ligga under
landstingets sociala ndmnd. En enklare 1l6sning for de flerhan-
dikappade barnen vore vdl att endast skapa ett forum for repre-
sentanter for olika handikappomraden, ocksa en form av "cent-
ralt habiliteringslag". Dessa representanter kunde traffas re-
gelbundet for att bevaka att vissa saker inte forbises och att
man inte dubbelarbetar om annat. Rapporten har visat pd frdagor,
som behover ldésas, men ndagon tillfredstdllande 16sning tycker
inte jag att man dnnu hittat. Lis och fortsitt denna viktiga

diskussion.

Methe Axén
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Rapport fran SoS' konferens

for forestdndare vid barnvdrdhem, 17 - 19 oktober 1978 i Sthlm.

Den forsta konferensdagens tema var FORKLDRASAMARBETE. Monica
Jeal, sjdlv mamma till en 10-drig pojke som bor pd vidrdhem, be-
rdttade bl a om sina personliga upplevelser, om sina svarigheter
i borjan att ha raka kommunikationer med personalen och om sin
kdansla av att vara ensam och unik genom att hon inte traffade
andra fordldrar, Det hade varit svart for henne att ta sig ur de
formaliserade och stelbenta kontakterna. Hon visste inte vad man
forvintade sig av henne som forilder.

Till slut tog hon itu med sin krisupplevelse., Hon bdorjade med att
delta en dag i arbetet p& vdrdavdelningen och lirde dirigenom
battre kdnna bdde personalen och - kanske viktigare - de andra
barnen. Tidigare hade hon upnlevt det som jobbigt med deras kon-
taktsokande och klangande.

Monica Jeal framholl, att foraldrar kan qora mycket mer om de far
en chans, Institutionen mdste uppmuntra dem till ett positivt en=
gagemang, Fordldrarna mdste fd kanna ansvar och att de har en
viktig uppgift i barnets liv. Man miste slussa in barnet och dess
familj i nya boendeformer Pd ett mjukt sitt.

Det dr viktigt, menade Monica J, att foraldrar och personal fir
triffas pd ett ansprdkslost sdtt, gdrna utanfor institutionen,
Man mdste f3 vdga visa kidnslor och man miste strdva efter att
lyssna med inlevelse till vad man sdger till varandra.

Deltagarna, som fann temat viktigt och intressant, men ocks3}
svadrt, formulerade nidgra fridgor som diskuterades i smdgrupper:

- Hur mycket orkar foraldrar ta emot av information om sitt
barns prognos?

= Hur 18ngt ska man g& i sin strivan att fa kontakt?

= Hur ska man g3 tillvaga for att bygga upp kontakten vid nytt
boende? :

- Praktiska fdrslag till hur man forbittrar samarbetet
- Hur utbildar man personal i att klara fordaldrakontakten?

(Ylva Hermansson, dag 1)
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Andra dagen dgnades i huvudsak &t beskrivning och diskussion av

a) nrocessen, d3 man flyttar ut fran ett vardhem, som planeras
att ldaggas ned

b) familjehem

c) samordnad habilitering - olika sdtt att utforma sddan verksam-
het.

Utflyttningen frin barnvidrdhem beskrevs utifran ett konkret exem-
pel (Norrdngen, Vixjo) och forestindaren Lilly Jonasson och jag
(AnnCharlotte) forsokte formedla de fridgor, som finns betriffande
barnens, personalens och de anhGrigas situation. Diskussionen kom
att berdra bl a foresténdarnas foriandrade roll, arbetslagets sjalw
standighet i den lilla enheten och de barn, som har stora behov
av medicinska insatser,

lan talade om forestdndaren som en "resursperson” utanfor enheten
pd samma satt som kuratorn eller psykologen anses vara. Ansvars-
fragan upplevdes som problematisk bide for forestindaren och ar-
betslaget i den lilla enheten., Denna diskussion fortsatta vid
tredje dagens genomgidng av forslanget till dndrade behorighets-
krav for bl a forestidndare vid vidrdhem for barn., BehSver man vara
sjukskoterska for att kunna vara forestindare? Asikterna var de -
lade: debatten nirmade sig s& smdninqgom kdarnfrdgan om vart syn-
sdtt pd sjukdom/handikapp och det foreféll som om deltagarna gar-
na ville fortsdtta denna debatt vid en kommande konferens.

D& Karl Grunewald redovisade synpunkter pa familjehem visade det
sig, att mdnga forestidndare aldrig fatt ta del av Allmidnna Barn-
husets skrift om utvecklingsstdrda barns behov av hem och famil-
jeanknytning, Detta pekade direkt pd det gamla problemet om in-
formationsspridning inom omsorgerna - alltfor ldtt stannar mate-
rial pd landstingskansli eller omsorgskontor!

Betrdffande samordnad habilitering redovisades exempel frin bl a
Vasterds och Urebro. Karl Grunewald gav motiven for en samordning
och markerade, att samordning i funktion var det nrimdra, inte
att man bygger gemensamma hus,

Samarbete mellan skola och hoende debatterades tredje dagen efter
en inledning av studierektor Birgitta Odenman, som b1 a unpeholl
sig vid hur skolan (sdrskilt traningsskolan) kom in i omsorgerna
och hur detta pdverkat samverkansformer, Debatten i grupperna ‘wr
kade intsnsiv - man pekade pid midnga praktiska problem, som sedan
visade sig inte vara egentliga problem. Ett sddant var skolstar-
ten pd dagen: mdnga vittnade om de negativa konsekvenser som has-
tiga morgonrutiner for med sig, Birqgitta Ndenman angav, att sko-
lan inte behdvde borja sd tidigt, som den konventionellt gor,
Mdnga exempel gavs ocksid pi hur Omsesidigt bristande kunskaper

om skol- resp vdrdpersonals villkor orsakar konflikter. Man snud-
dade vid konkreta dtgdarder fdr bidttre samarbete, men diskussions-
tiden var i kortaste laget - det dr kanske ocksi stoff fir en
kommande konferens?

Deltagarna gav mdnga génger uttryck for att det var skont med en
konferens, som var riktad enbart til]l forestidndare vid vardhem

for barn - man ansig att vuxenvidrdhemmens problem tagit overhan-
den Vid tidigare konferenser, (AnnCharlotte Carlberg, dag 2 + 3)

B i L T e



I den virdideologiska debatt,
som fdrts med sdrskild inten-
sitet i AB-1l4n under det se-
naste halviret (se Nyboda-
rapporten i férra POMSbladet),
har Ann Bakk gjort f&ljande
inldgg, som saxats ur omsorgs-
ndmndens personaltidning OM,

Klyftan vidgas —
Vardarnas situation oméjlig

F6r ndgra drtionden sedan betraktades utvecklingsstdrda som n3-
gon sorts halvmidnskliga eller omdnskliga varelser. De hade inga
rdttigheter att tala om, varken juridiska eller moraliska. I
stdllet var det samhillets intressen som stod i fS5rgrunden. Fa
ifrdgasatte samhillets rdtt att dra nytta av de utvecklings-
stdrda som kunde utfdra ett enkelt arbete och att skydda sig
mot de &vriga, t ex genom att internera dem pd specialsjukhus,

De utvecklingsstérda for illa, men ocksi deras f&rdldrar. De
stdlldes ofta i en orimlig valsituation: antingen (tvirtemot
auktoriteternas rdd och medminniskornas asikter) behdlla sitt
barn hemma och dirmed ensamma ta p3 sig allt ansvar och allt
arbete, Eller att 6verlimna sitt barn till samhiillets "vard"
och ddrmed tvingas dela samhdllets syn pa de utvecklingsstérda,
f6r att sjdlva kunna Sverleva psykiskt. Man kan namligen inte,
med berdtt mod, utsdtta mdnniskon som man har ansvar {61 och
hallen av, {in Lidande utan att {inlona nespekten 4in s4ig s§dtv,
F6r manga foérdldrar blev den enda mdjliga 15sningen att ta av-
stdnd frdn sitt eget barn. Vilken smirta detta inneburit kan vi
bara ana.

I b8rjan av 50-talet bdrjade fdrildrar till utvecklingsstdrda
sluta sig samman och nu uppstod en ny valméjlighet: man kunde
aktivt pdverka makthavare och allminhet. M4an behdvde inte ut-
ldmna sitt barn till vad som helst, man kunde arbeta f&r att om-
sorgerna skulle fOrbdttras., I takt med att medlemsantalet tkade,
den allmdnna synen pd utvecklingsstdrda férindrades och jimlik-
het blev ett vedertaget politiskt mal i samhdllet, stdrktes for-
dldrarnas sjdlvkinsla. De bad inte lidngre 6dmjukt om omsorger
fér sina barn, de stillde krav. Och sedan omsorgslagen trdtt i
kraft och de utvecklingsst&rda fitt sina rittigheter lagfista
var man ocksd beredd att sldss f&r att rittigheterna skulle f&r-
verkligas,

Eftersom vdrdpersonalen inte haft nigon sammanslutning som kan
liknas vid FUB 4r det svdrare att f£% en entydig bild av hur vdir-
darnas attityder till utvecklingsst®rda och till omsorgerna ut-
vecklats, Det fdrefaller emellertid klart att viardarna bdde pi-
verkats av och sjdlva aktivt bidragit till den f&rindrade instill-
ningen till utvecklingsst&rda: man har bdrjat inse att handikap-
pet i sig endast pdverkar en enda egenskap, fSrstdndet, och att
utvecklingsstérda har samma behov och kinslor som andra. Beto-

L3
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ningen av likheter, i stdillet £5r som tidigare olikheter, ger
stérre m8jligheter till identifikation och medkinsla,

Vi, som i vart arbete har nira kontakt med utvecklingsstdrda,
har visserligen omsorgsnimnden som var arbetsgivare, Men det &r
de utvecklingsstdrda och deras anh&riga som vi uppfattar som va-
ra uppdragsgivare, De utvecklingsstdrda 4r inte ldngre (enbart)
patienter, klienter, boende eller omsorgstagare, De &r vara
vdnner., Detta dr ett uttryck fér att den enskilde utvecklings-
stérde inte lidngre uppfattas som ett objekt utan som en medmé&n-
niska - ndgon som jag - och ir den kanske allra viktigaste fér-
utsdttningen f&r att vi ska kunna utfdra ett meningsfullt och
bra arbete,

Den Okade respekten fdr utvecklingsstdrda har medfért att inte
bara férdldrarna, utan nu Hven vidrdpersonalen, stdller stérre
krav pd omsorgerna., Varje dag jamfér virdare de utvecklingsst6r-
das livsbetingelser med sina egna och finner att utvecklings-
stérda fortfarande har det sdmre pi manga sitt. Politikerna
tycks ha en annan referensram: de jimfér inte de utvecklings=
stordas situation med sin egen utan jimfdr i stillet hur utveck-
lingsstdrda har det nu med hur de hade det f&rr. "Visserligen
dr allt inte bra &nnu, men utvecklingen har 4ndd gdtt oerhdrt
snabbt..." Att anvdnda utvecklingstakten som m3ttstock vid be-
démningen av omsorgernas kvalitet dr emellertid oacceptabelt f&r
alla som stdr utvecklingsstdrda nira. Vi har lirt oss att sadana
resonemang i klartext oftast betyder att man inte kan eller vill
tillféra omsorgerna ytterligare resurser,

Ndr de resurser som arbetsgivaren stdller till fdrfogande inte
motsvarar de behov de utvecklingsstérda och deras anhdriga har,
férsdtts vdrdarna i en om®jlig situation. De tvingas vdlja mel-
lan att:

- vara lojala mot arbetsgivaren och stillatigande &se hur de ut-
vecklingsstérda de har ansvar f8r utsdtts f6r lidande. Att
svika de utvecklingsstdrda innebidr emellertid att man fdrlorar
respekten f6r sig sjdlv.

- vara solidariska med de utvecklingsst&rda och aktivt hidvda de-
ras behov och rdttigheter, Det leder till att man rdkar i kon-
flikt med arbetsgivaren.

- rdmna i tvd hdlfter, den ena lojal mot arbetsgivaren, den and-
ra solidarisk med uppdragsgivarna.

Det forsta alternativet dr oacceptabelt i f&rsta hand f&r var-
darna, de utvecklingsstdrda och deras anh®riga, Eftersom det re-
sulterar i sdmre omsorger 4r det troligen oacceptabelt &4ven f&r
omsorgspolitiker och f&rvaltningsledning.

Att det andra alternativet &r oacceptabelt fdr arbetsgivaren har
den senaste tidens h#ndelser tydligt visat. Men inte heller
vidrdpersonalen efterstridvar eller &nskar konflikter.

Aterstdr det tredje alternativet, som f&rutsitter en ndra nog o-
midnsklig anstrdngning frdn vdrdarnas sida. Trots att detta f&r-
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hillningssidtt f3r mdnga av oss framstir som motbjudande, omora-
liskt och tr&ttsamt har vi ofta valt det. Det ligger dock i sa-
kens natur att en sddan personlighetsklyvning 4r minst sagt e-
nergikrdvande och inte kan fortg3 hur ldnge som helst.

Vilket f&rhdllningssitt vardaren idn vdljer rdkar han i konflikt,
Diri finns likheter mellan vdrdarnas nuvarande och fé6r&dldrarnas
tidigare situation. Fdr f&rildrarna blev 18sningen att slass

fo6r battre omsorger. Allt fler virdare vdljer samma 1&sning. Man
vdgrar att ldata resursbristen (som man inte har ansvar f6r) re-
sultera i fdrlust av sjdlvrespekt eller personlighetsklyvning
och fdrligger i stillet konflikten dir den h&r hemma: i samhil-
let och i den politiska debatten.

Det finns emellertid ocksi en pataglig skillnad mellan fdrild-
rarnas och vardarnas situation. F&rildrarnas kamp respekteras
(eller har i alla fall respekterats) eftersom deras motiv, kdr-
leken till det egna barnet, :ir ndgot som de flesta kan fdrsta
och respektera.

F6r vdrdarnas kamp har man diremot ingen f&rstdelse., Att de pa-
tar sig rollen som de utvecklingsstdrdas féretridare betraktas
ndrmast som ett tjdnstefel, Deras motiv, tillgivenheten f&r och
solidariteten med de utvecklingsstdrda som arbetsgivaren dlagt
dem att ansvara for, ifrdgasitts och underkidnns. Att virdarna
tar politikernas tal om normalisering och jdmlikhet pa allvar
tycks vidcka f8rvdning och irritation hos de folkvalda sjdlva.

Jag kan f6rstd att fdrildrarnas och vardarnas otdlighet kd&nns
pressande och besvdrande f&r politiker och férvaltningsledning.
Men otdligheten borde kunna f&rstds och accepteras av alla som,
om sd bara f&r ett &gonblick, vigar f3rsika sitta sig in i de
berérdas =ituation. Tink dig allts3 att ndigon sade till digs
"Det 4r naturligtvis beklagligt att vi miste utsitta ditt barn
(din v4n) f8r psykiskt lidande. Men det giller ju bara ett dr
eller tvd ..." (Den som orkar kan ju ocksa fdrestilla sig att
barnet/vdnnen redan behandlats ganska illa av samhidllet i 20 -
30 ir och f&rst nyligen fitt vissa elementira rittigheter upp-
fyllda, t ex rdtten att 5lippa dela sovrum med ndigon man inte
valt). Vem skulle stillatigande acceptera det? Vem skulle inte
tillgripa dven okonventionella metoder f&r att forsvara sitt
barrn/sin vdn om det behsvdes?

Sa ldnge de utvecklingsstérda Yir en eftersatt grupp och sid lidn-
ge det saknas resurser f&r att ge goda omsorger varken kan el-
ler b&r politiker och férvaltningsledning kriva att personalen
skall vara lojal. Om man fortsitter att bemdta personalaktioner
med repressalier kommer omsorgerna att skakas av konflikt efter
konflikt, Den senaste tidens aktioner beror ndmligen inte pi
att forvaltningen rdkat anstdlla en del oldmplig personal utan
pé att nigra virdare vigat ge uttryck for vad manga fler tycker
och kinner, VArdarnas solidaritet med de utvecklingsstérda dr
inte en modenyck utan ett ofrinkomligt led i en positiv utveck-
ling av omsorgerna.

Enligt min mening 4r den enda mH5iliga 1%sningen att politiker
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och fdérvaltningsledning solidariserar sig med de utvecklings-
stérda, deras fOrdldrar och personalen och £{£8sammans med dem
sldss for bdAttre omsorger. I praktiken skulle detta innebira
inte bara att man 14t bli att bem&ta engagerad personal pi

det sitt som nu sker utan att man st&dde aktioner som syftar
till att skapa bittre omsorger,

Ann Bakk

I forra POMSbladet skrev vi om den akuta konflikt
som unpstod ndr personalen p& Nyboda vdrdhem oppo-
nerade sig mot att de boende inte skulle f& behalla
sin enkelrum, Som svar p& personalaktionerna besldts
att personalen pd avdelning Vinkelboda skulle ompla=-
ceras,

Senare trdffade SKAF och omsorgsforvaltningen en &-
verenskommelse om att personalen ska f& behdlla sina
jobb, Samtidigt enades man om att "krav pd forand-
ringar fridn de anstdlldas sida alltid skall kanali-
seras genom arbetsledningen och/eller den fackliga
organisationen", och uttalade att "viagran fran de
anstdllda att medverka i placeringsarbetet for de
boende dr att betrakta som arbetsvagran i kollektivy-
avtalets bemdrkelse". En kortsiktig seger for perso-
nal, utvecklingsstorda och fordaldrar, alltsd. Men
dyrkopt.

I samma nummer av personaltidningen sdger personalen:

* Politikerna har inte tankt pa vilka konse-
kvenser det blir nar de utvecklingsstérda
staller krav. De vet egentligen valdigt lite om

Nybodapersonalen: var verksamhet. De har heller ingen chans
att bli medvetna om de inte traffar och
Vi ér snackar med personalen. Med var egen
tillsynsman — Karl-Ake Svensson — har vi

illga bl‘ﬁkmakar (& emellertid en valdigt fin kontakt.
9

— Det ar val ratt naturigt att vi har ont i
magen, kanner oss overkérda och maktiosa.
Det finns ju t o m forhandlingsprotokoll pa att
vi har samarbetssvarigheter med ledningen
och oroar de utvecklingsstorda.

Vi tycker nog att omsorgspolitikerna borde
vara glada att vi gatt ut i dagspressen. Det
ger allmanheten information om omsorgs-
verksamheten och okar forstaelsen och dér-
med mojligheterna att fA mer pengar.

Att vi orkar kdmpa beror pa att vi har en sa fin
sammanhallning. Dessutom har vi fatt ett fint
stod fran psykologer, kuratorer, féréldrar etc.

Men de utvecklingsstérda ar inte oroade.
Tvértom. De har slutat med medicineringen,
blivit medvetna och hela situationen har haft
en frigorande effekt p& dem. Darfor kanns
det hemskt att av forvaltningen bli beskyllda
for att utnyttja dem.

Vi ar inga brakmakare. Vi vill ha arbetsro och
fortsatta att i lugn och ro jobba vidare med de
utvecklingsstorda —. ¢ ¢

Det ska betonas att vi aldrig vagrat att ta in
nagon extra. Daremot har vi opponerat oss
och kommit med alternativa forslag.

*




Quo vadis?

I slutet av 60-talet arbetade jag som psykolog pa Salberga. Jag
fick uppleva, hur det vixte fram en insikt om de nedbrytande kraf-
ter, som fanns inom specialsjukhuset.

Samtidigt sdg man landstingens svdrigheter att f& fram resurser pa
hemmaplan, sd ldnge specialsjukhusen fanns och kunde anvindas som
ett sdtt att slippa problem. Bara vetskapen om specialsjukhusens
existens inverkade utomordentligt himmande pA problemldsningsfér-
mdagan utanfdr sjukhusen.

Att arbeta f8r specialsjukhusens nedliggning blev en given sak -
samtidigt som det var svdrt att vdga den insatsen mot omedelbara,
forbdttrande insatser inom sjukhuset. Fdrlingde man sjukhusets be-
stdnd genom "positiva dtgidrder"? Det var svirt och ovisst att ar-
beta pd bdde individ- och organisationsplanen.

S4 kom jag som omsorgspsykolog till ett litet lin. Erfarenheterna
frdn Salberga var ovidrderliga: att arbeta fram resurser inom linet
var svart, men milet klart. Vi skulle inte anvinda oss av special-
sjukhus som probleml&sning.

Under en rad av 4r har vi arbetat f&r detta. Resurser har bdrjat
stdllas till foérfogande, samarbete med andra specialister inom 14-
net har bdrjat fungera. Vidrderingar har debatterats bland personal
av olika kategorier, utvecklingsstdrda, anh&riga inom och utom FUB
- och detta har haft effekter pid planering bdde f5r dem som idag
bor pd Vipeholm och f8r andra utvecklingsstdrda. En sdrskild part-
sammansatt arbetsgrupp har verkat liinge och intensivt fér att f&r-
bereda resurser "i stdllet f&r Vipeholm". Vi har kunnat fdlja, hur
probleml&snings férmigan vickts i denna situation.

Vi tyckte att vi kommit en god bit pd vig - ocksd i den peclitiska
beslutsgdngen,

S& kom det ett brev frin Karl Grunewald till linets omsorgsstyrel-
se. Ddr star bl a:

"Ddrtill kommer att f&rhdllandena pi Vipeholm f&rbittrats si att
det ursprungliga skdlet till hemtagning inte lingre kan sigas f&-
religga."

Jag kan idag inte siiga vad detta innebir. Det k&nns bara si bittert
JODBYIFgE T e

En ny specialsjukhusdebatt?

AnnCharlotte Carlberg
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Red bad Karl Grunewald om en kommentar och vi uppmanades att publi-
cera bada de brev han sint till omsorgsstyrelsen i G-1dn i somras.
De f6ljer hidr i avskrift:

1978-06-27 Dnr LA 2:33-376/78

Angdende hemtagning av patienter fran Vipeholms sjukhus i Lund

Undertecknad deltog i socialnimndens i Malm&éhus 1ldns landsting sam-
mantrdde den 26 maj i dr och tog dirvid del av den information som
ordférande i nidmnden gav angdende det férslag till avtal om hemtag-
ning av patienter fran Vipeholms sjukhus som foreligger. Det antal
patienter det 4r friga om fran Ert landsting utgér f n 18.

Genom avtalet fdrbinder Ni Er att i och med utgdngen av 1980 ha ta-
git hem samtliga patienter. Direfter utgdr dubbel virdavgift och
efter viss tid tredubbel sidan.

Socialstyrelsen har sedan flera &r rekommenderat att utvecklings-
stérda barn , ungdomar och vuxna bdr f& sina omsorger tillgodosedda
inom landstinget., Utoml&nsvardade b&r ddrfér successivt tas hem och
nya sddana placeringar endast goras under den tid egna resurser
byggs upp fér korttidsvidrd eller da synnerliga sk&l fdreligger.

Socialstyrelsen 4ir medveten om att detta dr ett program som kriver
betydande resurser bdde av materiell, personell och kunskapsnatur,
Utvecklingsstdrda personer med sirskilda komplikationer eller som
under stdrre delen av sitt liv bott utanfdr landstinget, kan dirfsr
endast tas hem i takt med att sddana resurser stdlls till forfogm-
de. Ddrtill kommer att stor hinsyn miste tillm&tas den utvecklings-
stOrde personens vilja, som i vissa fall maste f4 en avgdrande be-
tydelse. Styrelsens intentioner i dessa fragor f8religger i ett ut-
kast till Rad och anvisningar, som heter "Att flytta" och som Er
vdrdchef &ger kinnedom om.

Enligt férslaget till avtal skall Hi under den kommande hésten gbra
upp en hemtagningsplan av de personer som det hir &r fragan om, I
denna bdr m&jligheten av ordinir mentalvird pr&vas fdr person vars
vdrdbehov domineras av psykiatriska symptom.,

Hemtagningsplanen f&rutsitter tillgdng till vdrdplatser som Ni er-
hdller genom antingen ombyggnad eller nybyggnad eller badadera. P&
grund av den begrinsade tidsrymd som f8religger miste ritningar
hdrdver godki#nnas snarast. Dessutom miste projektet inrymmas i den
byggprioritering som socialstyrelsen gor sammanstdllning av och 8-
ver vilken regeringen beslutar.

Den osdkerhet som féreligger i friga om bade mdjligheten av att
samtliga tas hem, byggnadernas iordningsstidllande och byggpriorite-
ringen, b8r vdgas in i det avtal som Ni avser att underteckna,

Pa socialstyrelsens vdgnar

Karl Grunewald
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1978-09-18 Dnr LA 2:33-518/78

Angdende hemtagning av patienter p3 Vipeholms sjukhus, Lund

I anslutning till socialstyrelsens brev till er den 27 juni 1978
vill vi framféra f&ljande.

I frigan om ni har m&jlighet att f3 igdAngsdttningstillstdnd fér
de byggobjekten, som ju Hr en férutsdttning fér hemtagning frin
Vipeholm, rekommenderar vi att ni samrider med byradirektdr Lars
Dalén, socialstyrelsen, te: 08/23 60 60,

Vi anser att ni b&r iaktta stor forsiktighet i avvidgningen om en
enstaka person som har bott pa& Vipeholm en ldngre period bér flyt-
tas hem eller ej., Avgdrande hirvidlag bdr bli hans egen vilja ‘ven
om han inte kan uttrycka denna verbalt eller prospektivt. Nagon
form av tvdngefdrflyttning fir inte fSrekomma. Rad och anvisningar
om férflyttning av vuxna psykiskt utvecklingsstdrda berdknar vi
kunna utge under 1979,

Ddrtill kommer att férhillandena pA Vipeholm forbittrats si att det
ursprungliga skdlet till hemtagning inte lingre kan sdgas forelig-
ga.

Enligt férslag till avtal skall ni upprdtta en hemtagningsplan av

de pd Vipeholm boende. Vi hemstiller om att f3 ta del av nimnda
plan som underlag f&r beddmningen av byggprioritering.

Ddrvid bdr hinsyn tas till de tidsférskjutningar i byggandet som 4ir
sannolika och de humanitdra sk&l som kan f&religgpa.

P4 socialstyrelsens vignar

Karl Grunewald

Endast delvis n#jd med informationen i
ovanstiende tvi brev har AnnCharlotte
stdllt fdljande fragor till byrd LA 2:

Min artikel till POMSbladet mynnade ut i ett konstaterande att jag
inte f&rstod innebXrden i Karl Grunewalds brev. Jag férstod det sa
langt, att jag helt instimmer i behovet av varsamhet i Planering
av flyttningarna - och det tror jag ocksi att vi har jobbat efter.
Vi har dven f8rsdkt fdrmedla detta till vira politiska beslutsfat-
tare m £l MEN

1 Vad betyder formuleringen om att det ursprungliga skilet till
hemtagning inte lingre kvarstdr? Ar det bra med specialsjukhus,
om de rustas upp, platsantalet minskar etc? Skall vi skjuta nir-
hetsprincipen i sank?

2 Vad var tanken med att skicka detta brev just da? Ett f&rberedel-
searbete infér avvecklingen av Vipeholm hade pigatt l&nge. Det
senaste brevet anlinde ungefir samtidigt som vissa avslutande un-
derhandlingar runt nedliggningen skulle iga rum,
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3 Jag har upplevt, att formuleringen skapat undringar bl a hos po-
litiker, Man funderar &ver om omsorgsmedarbetare &verlag &dndrat
dsikt om specialsjukhusen - och det &r mddosamt att férklara,
ndr man inte sjdlv fdrstdr innebsrden! Har man pd LA 2 tankt BIZ
att effekten kunde bli sA&dan?

Fran Christer Lindman, LA 2, har detta
svar kommit:

Vi pd LA 2 f8rstdr vdl att mdnga inom omsorgerna, sSOm engagerat sig
i frdagorna om specialsjukhusens avveckling, kan kinna f8rvidning &-
ver ett brev fran oss dir syftet &r att stoppa en planerad massut-
flyttning frdn ett av vdra sex specialsjukhus.

Det &r definitivt inte en friga om att nu f&rsvara eller dterupprit-
ta tron pa specialsjukhusen, Tvdrtom., Byrdns strivanden till avveck-
ling av samtliga specialsjukhus har intensifierats under de senaste
dren i den fasta Svertygelsen om det riktiga i att landstingen sjil-
va tillgodoser behoven av omsorger f&r de som idag 4r hdnvisade till
att bo pd specialsjukhus.

Ndrhetsprincipen och principen om att de utvecklingsstérda skall ges
"omsorger" i stdllet f&r sjukhusvird Hr byrdns egna principer.

Den naturliga platsreduktion som sker pd Vipeholm kommer att inne-
bdra att antalet utvecklingsstdrda per avdelning blir f&rh3illandevis
ldgt och att man i Svrigt (bl a en god tillgang pd dagverksamhets-
platser) fdr en materiell standard som vil gar att jdmféra med andra
inrdttningar f&r psykiskt utvecklingsstdrda och Svergingsvis torde
vara acceptabelt f&r de som bott pi Vipeholm i decennier och som
vill bo kvar.,

Flera av de berdrda landstingen hinner inte bygga upp egna resurser
till utgdngen av 1980, Att skriva pd ett avtal nu kommer att betyda
halvfdrdiga resurser,

Mdnga av de aktuella landstingen har vidare i dagsldget langt ange-
ldgnare omriden inom omsorgerna, som beh&ver prioriteras.

Avvecklingen av specialsjukhusen mdste och ska fortsdtta, ndrhets-

principen giller

THET s
en utflyttning frdn Vipeholm miste ske pi de utvecklingsst&rdas
villkor och med h&nvisning till att det skall bli battre nir man
flyttar hem

och inte o

med hdnvisning till ett administrativt beslut. Fran bdrjan har vi
varit helt &verens med Malm3hus 1i4ns landsting, men nu har det e-
konomiska blivit ett huvudargument.

S& t ex har landstinget lyckats att i avtalet ange ett pris per
utvecklingsstdrd pid 60,000:- som regionlandstingen har att beta-
la till Malmdhus l4ns landsting som kompensation f&r de merkost-
nader som uppstdr i samband med de planerade hemtagningarna.,

Christer Lindman
Socialstyrelsen, Byrd LA 2
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Systrar och broder i omsorgen ...

Logopedens bekannelser

Jag heter Magnus Magnusson och dr logoped. Det ar trevligt att

POMSbladet vill ge andra omsorgsjobbare chansen att presentera
sina yrken, Sjdlv dr jag inne p& fjirde aret inom omsorgerna,
For tillfdllet jobbar jag i Stockholms lidns landstings Omsorgs-
namnd och har dessforinnan jobbat tvd &r i Omsorgsstyrelsen i
Kopparbergs ldns landsting. Men 14t mig borja med ndgra rader
om logopeder i storsta allmidnhet,.

Vi @r en ung och liten yrkeskdr, 11 ar och drygt 200 yrkesverk-
samma i Sverige, De allra flesta arbetar pd sjukhus, pd logo-
pedavdeiningar eller pd foniatriska kliniker. Ungefdr en fjdar-
dedel av gruppen arbetar inom eller i nira anslutning till ha-
biliteringsverksamheter av olika slag. I den fjirdedelen hittar
man c:a 15 logopeder som arbetar inom omsorgsverksamheten,
(Dessutom finns &tminstone fem vakanta omsorgslogopedtjanster)
Ni kan hitta oss omsorgslogopeder i Stockholm, Malmd, Lund,
Vasterds, Vdaxjo och ndgot stdlle till. (Inom gruppen kallar vi
0ss LOMS och trdffas regelbundet.)

Logopeder jobbar nu inte - som man forr trodde - med fotter, u-
tan med talkommunikation och sprik i alla mojliga former, Vi
har ett utprdglat behandlingsinriktat arbete och tranar folk
med talsvdrigheter samtidigt som vi ser virt arbete som ett
stodarbete,

En mycket stor del av logopedens traditionella arbete upptas av
rosttraning. Det dr ju oerhdrt vanligt med rostsvdrigheter,
framfor allt bland manniskor med typiska "prat-yrken"., Ndr de
har letat sig fram till en loqoned férsoker vi pd olika satt
att ge dem en bdttre rostteknik. B1 a anvinder vi oss ofta av
rytmévningar, garna med en trumma.

En annan grupp som logopeden dgnar stor del av sin tid &t ar de
talforsenade barnen, Aren innan skolstarten har mdnga barn mer
eller mindre knepiga talsvdrigheter. Det kan vara uttalsavvikel-
ser av olika slag, men det kan ocksd vara ett ostrukturerat och
knappt sprdk. I det forsta fallet ir det vanligast med uttals-
traning, ddr vi jobbar med munmotoriken. I det andra fallet
forsoker vi stimulera och strukturera fram ett mer fungerande
och fylligare sprdk, gdrna i lekgruppform. Barn i grupp stodjer
och 1dr varann,

En tredje stor grupp dr de som tack vare hjdrnskador av olika
slag ndra talcentrum forlorat sin tal- och/eller sprdkformédga,
Det ar oftast fridga om dldre manniskor, som fdtt en hjarnblod-
ning, Dir forsoker vi med systematiska sprdkovningar bygga upp
och trdna in ett nytt sprik pd resterna av det gamla, t ex ge-
nom synonymovningar, ifyllnadsdvningar o dyl.
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| Andra grupper vi arbetar med dr folk som stammar, laryngecto-
merade (= som fdtt struphuvud och stamband bortopererade och
andas genom h&1 pd halsen) m f1 samt sist men inte minst CP-
skadade och utvecklingsstorda. For stammarnas del ndrmar sig
vira insatser mdnga gdnger psykoterapins omrdden, dd det egent-
liga talhindret ofta dr nddsfan for stamningen. Vi forsoker di it
att stodja dem som stammar till att acceptera sin stamning och
stamma fritt. For de laryngectomerade forsoker vi hjdlpa fram
ett matstrupstal eller ldra in hur man anvdnder en talvibrator.

Nu dr det dags att komma in pd omsorgerna. Egentligen borde

det inte vara ndgon skillinad mellan logopedernas arbete inom
och utom omsorgerna. Omsorgstagarna har i stort sett ungefar
samma tal- och sprdksvdrigheter som alla andra, fast kanske
fler per person. Men svdrigheternas art ar pd intet sdtt annor-
lunda. Ar man utvecklingsstord och har rostsvdrigheter s3 ar

de av samma sort som ni och jag kan fd. Ett ldspande tal liter
t ex likadant vem som dn ldspar,

Skillnaden ligger pd ett helt annat plan. Dels finns alltid ut-
vecklingsstorningen med i bilden. Somliga kan kanske Overhuvud-

taget aldrig ldra sig att tala p gr a att de intellektuella
forutsattningarna inte medger ett sprdktillagnande. Detta gil-

ler mdnga utvecklingsstorda pd A-nivd; de flesta av dem ldr sig

dock dtminstone att kdanna igen enstaka ord och kanske ocks3 sia-

ga en handfull ord, ddr varje ord fir vidga sd8 oerhort tungt. “
Utvecklingsstorningen gor ocksd att man inte tdnker sd fort al-

la gdnger och kanske inte hittar orden - det miarks ocksd i ta-

let. Eventuella tillkommande handikapp kan ocksd pdverka talet, o
men mer om det ldngre ner.

Forutom utvecklingsstorningen dr mi€fén den andra stora faktorn,

som skiljer omsorgsarbetet frédn mdnga andra arbeten., Hur kan

man rakna med att egentligen ndgon skulle f& vare sig lust, ork

eller formdga att brista ut i tal om man i &ratal vistats p& |
institution? Eller om man nu talar kanske ens f& meningar ror |
sig i cirklar, 1ika snava som rutiner kan vara ndr de ar som |
grdast. Infor den har frdgan dr vi alla lika kurande. Bristen |
pd tal - eller for den delen dess motsats, tjatet - blir dd ba-

ra ett symptom pid en svdr situation, Och botemedlet for det ar

vi nog alla ense om, oavsett yrkestillhorighet,

Men som logoped pd& exempelvis en stor institution mdste man ju

gora ndgot vettigt ndar man nu a@r dar. Man kan t ex forsoka job-

ba en tid tillsammans med personal p& en avdelning for att se

om man tillsammans kan komma fram till "talbeframjande atgdr-

der"”., Jag minns sjdlv vilket positivt resultat (i det lilla |
formatet) vi fick p& en avdelning genom att foresld att perso-
nalen kunde ta med sig sina gamla veckotidningar till avdel=-
ningen och vid tillfdalle sitta och bldddra i dem en stund till=
sammans med ndgon eller ndgra boende, -

Andra grejor som flera av oss logopeder forsokt dar att ha s k
“kommunikationsgrupper" p& olika avdelningar, dir man forsdker
ldra sig att tala med varann,



Ytterligare exempel: ndgra av oss har forsokt bygga upp en liten
grupp av specialintresserad vdrdpersonal, som fitt fungera som
kontaktpersoner eller logopedassistenter ute pd avdelningar el-
ler terapier. De har fitt internutbildning och fortlopande hand-
ledning och logopeden har allts& kunnat mdngfaldiga sig péd ett
mycket fruktbart sdtt. Ja, det var nigra exempel pd hur man inom
omsorgerna fdr gora avsteg pd institutionerna frian sin tradi-
tionella terapeutroll. Ni kdnner sikert igen situationen.

Med en Titen andhdmtningspaus méste jag medge att terapeuter 3-
ven utom omsorgerna i midnga fall borjat arbeta s& hir indirekt
och forsoker se sig sjdlva i ett storre sammanhang.

Men, miljon, var det. De flesta inom omsorgerna har stora geo-
grafiska distrikt och/eller minga utvecklingsstorda pd sitt an-
svar. Sd ocksd logopederna. Det innebir att de direkta insatser-
na begrdnsas dven for dem. Man mi&ste alltsi kunna arbeta indi-
rekt runt t ex forskolbarnen. Logopeden kan hilla kontakt med
familj eller daghem for det 1illa barnet och vid behov stilla
upp for frédgor samt kanske gdora regelbundna besék med ldnga mel-
lanrum for att folja utvecklingen. I ndgot enstaka fall kan det
behdvas terapi av logopeden.

Man fdr hdr en konsult- och diagnostiker-roll, som kan kdnnas
tung ibland och medfdora alltfor ytliga kontakter med somliga,
Det dr annars helt sjdalvklart att den som undrar over sitt barns
(eller sitt eget) tal midste f& trdffa den, som har talet som sin
specialitet., Man fdr se till att arbeta i medvetenheten om att
det faktiskt finns personer, som kan ta itu med talproblem och
att man har en sjdlvklar rdtt att f& hjdalp med dessa.

Men talet har gransomrdden. Har man ett flerhandikapp, t ex ut-
vecklingsstorning + motorisk skada, ar ofta talet pdverkat, CP=-
skadade barn exempelvis har ofta frin borjan patologiska monster
som alltfor ldtt befasts och bl a pdverkar dtande och tal. D3 nu
dtandet alltid foregdr talet och sker p& samma stille blir det
naturligt att man mdste jobba med dtandet och matsituationen for
gravt flerhandikappade for att overhuvud taget kunna dromma om
att fa till stédnd ndgon form av tal. Ibland stidller man kanske
ocksd upp runt matsituationen dven dir det inte ir frdgan om tal
som mdlsdttning. Arbetet med ndgot #ldre CP-skadade kan t ex bli
att skapa en bdAttre matsituation for alla inblandade.

Ibland finns viljan men inte formdgan till tal, Vissa hjarnska-
dor eller flerhandikapp tar bl a talformdgan fran en. D& gdller
det for logopeden (och andra) att hitta alternativ. Det kan bli
teckensprdk, symbolsprdk, tekniska hjalpmedel (Cannon Wrist=-
writer, pekbrickor, elektroniska pektavlor, tittramar, fjdrrstyr-
da leksaker o s v) som man fir arbeta med. Grundprincipen dr att
stodja det aktiva hos den som vill kommunicera. Al1tifrin det
Tilla CP-skadade barnet, som skall upptdcka mojligheten att p§-
verka omvarlden via en individuellt avpassad kontroll, till den
vuxne icke-talande, som ges ett teckensprik och niagon som for-
stdr, Jag dr sjalv mycket engagerad i den har problematiken och
forsoker f& fram leksaker for flerhandikappade barn som just in-
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nebar en méjlighet att ldra sig pdverka omvdrlden pd ett nytt
och aktivt sdtt, Logopeden vill hdr pdpeka att talet nog ar
det vanligaste och kanske enklaste sdattet for flertalet att
kommunicera med, men definitivt inte det enda, allena salig-
gorande.

Som ni har mdrkt av ovanstdende sd& mots vi pd en rad omriden,
oavsett yrke. Vi dr eniga i solidariteten med de utvecklings-
storda och inser att vi alla kan gdra ungefdr samma grundlig-
gande saker for att stodja kraven pd manniskovardig tillvaro
och meningsfullt liv for de utvecklingsstorda. Vi mots ocksé
mer specifikt runt vissa problem, Sjukgymnast och logoped mots
t ex kring matproblematiken, talpedagog och logoped mots i
skolan och psykolog och logoped kan motas vid en bedémning av
ett litet barn eller i en samtalsgrupp o s v. Genom en alltmer
utbredd teamverksamhet landet runt Gkas for Gvrigt samarbetet
och det gemensamma utbytet mellan oss alla.

Sammanfattningsvis skall alltsd logopeden hjalpa till med att
skapa en medvetenhet kring tal och kommunikation och forsdka
att bidra till att oka forutsdattningarna fsr det, ddr det be-
hovs., Det ldter litet uppstyltat. Egentligen ar det bara sé&,
att det vore fint om man kunde se till att alla hade ndgot att
prata om, ndgon att prata med, Tust att uttrycka sig samt att
den, som hade direkta svdrigheter med sitt tal, kunde f& hjalp.
Det dr en mdnsklig rdattighet att f& uttrycka sin vilja och det
maste vi jobba for.,

Avslutningsvis - ett "fall":

En dldre dam hade efter mdnga &rs otacksamt slit hos s k barm-
hartiga manniskor blivit aktuell for utskrivning frdn omsorger-
na med samtidig sjukpensionering for utsliten kropp. Vid utskriv-
ningen bad hon att som enda kvarstdende omsorg fd hjdlp med sitt
tal. Tack vare en horselskada sedan barndomen hade bara vissa
ljud i talet unpfattats riktigt och hennes uttal var darfor in-
te korrekt., Den ursprungliga klassningen ("diagnosticeringen")
som utvecklingsstord var det - som i sd mdnga andra fall = 1i=-
tet si och sd8 med. Fods man t ex fel s& klassas man skoningslo-
sare, Ndvdl, vi trdaffades né&gra gé&nger, trdnade i all enkelhet
och pratade, Efter ndgra sammantraffanden borjade hon sjalv upp-
marksamma sitt tal, korrigerade sig sjalv och talade overhuvud
taget bdattre. Inte sd att det var ndgon mirakelforbdattring, men
hon upplevde sjdlv forbdttringen i sin kontakt med andra.

Vi forsokte oss till och med pd att starta en liten kurs i
konsthantverk med henne som handledare genom ett synnerligen po-
sitivt instdl11t studiefdrbund., Men - ddar siktade vi kanske litet
for hogt och det fick rinna ut i sanden,

Men det kommer kanske ett tillfalle till?

Magnus Magnusson
logoped, omsorgsndmnden i AB=-1ldn
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Ja, vad har Du just ldst?
Och tyckt om eller retat

Dig pi?

Skriv till oss och referera,
reagera, reflektera, resone-

ra, mm,

SA ATT BARN KAN FURSTA

RAMSOR OCH TRANSOR ANTLIGEN. I Ramsor och tramsor om Bill
och Bolla (Rabén och Sjogren) berdattar
On BLLL-OCH BOLLA Gunilla Bergstrom (som ocks& skrivit
bockerna om Alfons Aberg) om tillvaron
for en familj med ett handikappat barn
sd att barn forstdr vad det handlar om. Och vuxna ocksd, for
den delen,

Hon berdttar om lyckan ndar Bolla foddes ("fast Bill tyckte
mest hon var ynklig och ny., Det mesta han mirkte var Skpik
och var gny"). Om dren av oro och undran, ndr Bollas utveck=-
ling stannar upp och hon avvisar kontakt. Om raden av mer el=
ler mindre beskaftiga experter, som inte kan ge besked:

("Och var och varannan
rynkade pannan:

= Barnet NTyknar Ju 25,
eeo INGEM ANNAN.!!

Och hur de s8a och tittade
dom ingen sjuka hittade)

Hon berdttar om sorgen och paniken niar man till slut fir be-
krdftat att Bolla aldrig skall bli som andra. Och om uppvak=
nandet nar familjen borjar forstd att den de begrdter sjalv
dr glad och nojd,

("Vi trodde vi grat for Bolla, som var fel
... fast kanske vi grdit mest for egen del?
Att just 0SS det hade skett!

Att ndgon fick ett eget satt!)

I rytmiska ramsor och levande bilder berdttar Gunilla Berg-
strom alft, sd kanns det. Hon forskdnar inte, ldgger inte
till, drar inte ifrin. Hon sager som det ar. Och liter var
och en kdnna och forstd sa mycket som man kan och vill.

Sa& hdr har handikapp aldrig skildrats forr, aldrig sd geni-
alt, enkelt och levande. "Ramsor och tramsor om Bill och
Bolla" kan ersdtta midnga fireldsningar och pedagogiska ut=-
ldggningar och borde anvindas som kurlitteratur i bide
ldkar- och psykologutbildningen,

Men 1ds den i férsta hand for barnen'

Ann Bakk Tllustration ur boken

PA ndsta sida!




Nar doktorn kom pa hé‘st—besﬁltet_

| satt han lange e -
AP e om via /rhop har 53#
har i koket . . . Gr detta infe riktigt rétt..

Och snille doktorn sa’ helt sakta:
”Den flickan far ni akta, vakta.”

JA, HAN SA’ DET.
ATT SA VA’ DET:

Bolla ir sin egen sort.
Hon &r ett barn som tdnker kort.

| (Och fast han inte SA’ det just
| 4 Begrep man att s VA’ det just:

den som bara tinker kort,

ar en som brukar ridknas bort . . .
och blir ju aldrig kvick och klok
ja, hon ér . . . en liten tok.)




Om inlard hjalploshet ...

SELIGMAN, M E P Robert de Vellis har i tidskriften MENTAL
3 RETARDATION (5/1977) skrivit om hjdalplos=
gggtz;g?gﬁT'ugT het som ett inldrt beteende hos de gravt
veckling oéh déd och mdttligt utvecklingsstiorda pd insti-
tutioner. Beteendet utmirks av passivitet,
(Aldus, 1976) undafllenhet samt inldrningssvarigheter.
De Vellis betraktar dessa karakteristika
som resultatet av institutionaliseringen
av de utvecklingsstorda. Ofta, menar han, framfors uppfattnin-
gen att det dr den ldga begdvningsnivan i sig som medfor passi-
vitet och ofdormdga till inldrning, Detta dr felaktigt., Data fo-
religger som visar att dven gravt utvecklingsstorda kan lara
sig nya, socialt anvindbara fardigheter om de bara ges en 1amp-
1ig och inlarningsanpassad milj6., Passivitet och inldrningssvi-
righeter kan i stidllet vara resultatet av att omgivningen inte
befrdamjar inldrning och fordndring,

Rollen av inldrd hjdlploshet

En av frdgestdlliningarna dr denna: Ar individer pd traditionel-
la institutioner helt enkelt inaktiva eller har de p3d nigot sitt
aktivt ldrt sig att ej lira sig ndgot? De Vellis hdnvisar till
en vaxande kunskap inom detta omride dir det klart framgdr att
det senare forhdllandet giller, Seligman (1976) har myntat be-
greppet "inldrd hjdlploshet". Detta fenomen identifierades forst
i samband med djurforsok. Hundar beteede sig som om de ldrt sig
att deras beteende inte hade ndgon betydelse - utfallet 1&g u-
tanfor deras kontroll, Kontrollgruppen, dvs hundar som hade viss
kontroll Gver forsoksbetingelserna, utvecklade ej detta hjalp-
l6sa handlingsmdnster,

Symptom pd& hjdlploshet

Tre beteenden #r utmirkande for hjilplosheten (Seligman, 1976):
1) nedsatt grad av frivilliga responser

2) svdrighet att lira siq responsernas orsak-verkan

3) nedsatt aggressivitet

Fadrska studier har visat att det foreligger ett samband mellan
hjdlploshet och depression. Floor och Rosen (1975) har undersikt
hjdlploshet bland utvecklingsstorda.De har forsgkt mdta graden
av hjdlploshet genom ett frigeformular med checkdata. De kom
fram till att "hjilploshet idr en meningsfull variabel hos en re-
tarderad population och kan objektivt mitas, =--" M3ittligt ut-
vecklingsstdrda ir ej i farozonen i samma utstrackning som de
- mera gravt stdrda,

Institutionen som orsak till hjdlploshet

¢ De Vellis frdgar sig: Vilka specifika aspekter av institutionellt
liv bar ansvaret for detta? Personalen dr okunnig om problemet.
De utvecklingsstordas kamrater kan ocksa forvarra situationen,
Det @r inte ovanligt att ett stort antal gravt utvecklingsstor=
da bor tillsammans med endast sma personalresurser, De Vellis
anser att de nedbrytande effekterna av hjdalploshet midste reduce-
ras, Forst miste de, som har direkt kontakt med de gravt utveck=-
lingsstdorda, informeras om vikten av att dessa har ndgon kontroll
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over sin egen omgivning - dvs Over sitt eget liv. Vidare behdvs
mera forskning pd omridet., Tills dess att samhdllet skapat al-
ternativ for alla handikappade kommer institutionen att fort-
fara att vara livsmiljo for mdnga minniskor. Den blir alltmera
en boendeform for de allra gravast storda. Hir anser De Vellis
de viktigt att vi undviker att bendmna dessa individer som "hopp-
losa", Experimentella och terapeutiska program behdvs for att
eliminera inldrd hjdlploshet som en barridr mot kognitiv och af-
fektiv utveckling,

Jag har en gdng i en bok av Broby Johannesen last att han befa-
rade en kulturens dod., Vad gor vi om bonden inte ldngre sir sin
dker? Modern inte ldngre ammar sitt barn? Etc. Samma kinsla av
isande kyla s1&r mig vid ldasningen av De Vellis artikel, Den ar
teoretisk och vetenskapligt exakt, Den handlar om en sjalvklar-
het: varje manniskas rdtt till sitt eget liv., Har vi ndtt s&
1dngt i okultur och okunskap att vi mdste ldsa teoretiska artik=
lar och krdva mera forskning for att f4& upp dgonen for helt sjalv-
klara saker och en urdldrig, minsklig rdttighet? Det verkar sé.
Vi inspekterar vdra institutioner och miter golvytor och antal
duschar, Detta i rum dar manniskor fortfarande forvaras - inlart
hjdlplosa utan daglig sysselsdttning. Nir tas denna debatt unp?
Av vem? P& vilket sdtt?

Vi har haft en intensiv debatt kring specialsjukhus., Vardhemmens
inre arbete har tagit upp mi&lsdttning och innehd11 vid vdra in-
stitutioner, FUB har nyligen engagerat sig sdrskilt for de gravt
utvecklingsstdrdas situation.

Debatten mdste intensifieras, konkretiseras och foras ut till
flera grupper. Robert de Vellis artikel och Seligmans bok "Hjdlp-
loshet .." ar en god bérjan.

Karin Attius

STRANDMARK, K: Nar jag sdtter mig ner for att skriva om TIST-
TISTLARNA LARNA har jag precis ldst Karin artikel (ovan)
(ALA, 1978) om inldrd hjalploshet och passivitet, och det

. sldr mig att den hdar boken behandlar samma te-
ma. TISTLARNA handlar om hur man kan f& svért
passiviserade, kdnslomdssigt kraftigt utarmade
manniskor pd institution att sakta vakna infor livet: att viga
delta, ta ansvar, lita pd och njuta, Katarina Strandmark ar sk&-
despelerska och kom till den stora institutionen fér att leda en
grupp i Skapande dramatik., Boken berattar i dagboksform hur Ka-
tarina tillsammans med terapeuten Johan under fyra mdnader arbe-
tar med Tistlarna, som hon kallar sin grupp. Konkret anvander hon
sig av avslappnings- och sinnesdvningar, Mot slutet av perioden
njuter Tistlarna av Chopin i 80 minuter i strack!

Men boken inneh&1ler s& mycket mer som b&de vi, som arbetat lange
med omsorger, och de, som kommer nya, behdver ldra av, Sjalv blev
jag lycklig over den karleksfulla bild av dessa manniskor utan
romantiserande overtoner och den insikt i deras verkliga resurser
som Katarina formedlar, Hon kommer inte ovanifrdn. Hon ser forst
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Tistlarnas mdnsklighet, roas och stimuleras av deras originella
och burleska drag, lider med dem i deras kdanslomdassiga och sen-
suella nod. Hon blir rdadd ibland och trott, men lycklig igen
ndar hennes och Johans anstrdngningar borjar bdra frukt,

Katarina sdger sjdlv i borjan av boken att Johan hade en miark-
virdigt humanitéd@r insikt i hur gruppen skulle bemdotas och be-
traktas, Jag tycker hela boken inrymmer just en markvardigt hu-
manitdr insikt och for att &terigen citera forfattarinnan sjalv:
en stor och rorande oppenhet mot allt som dr gediget.

TISTLARNA dr en mycket viktig bok, Las den.

Barbro Lundahl

RAMNEFALK, MARIE LOUISE: "nar 1oven faller av har trdden
en annan form dn du tdnkte dig
SESK;égnETE” GUR DIG sen faller sjilva triden av®

(Cavefors, 1978) Aarie Louise Ramnefalk har nyligen

givit ut en diktsamling, som inne-

hdller 38 dikter, fordelade pd 4
avsnitt, En av dikterna har tidigare varit publicerad i P0iSbla-
det:"Forsedd med glasdgon, tandstdllning", Dir stir bl a:

“Herregud, 1illa barn, jag dlskar dig
sned och vind, latent skeldqd, narsynt, Ooversynt,
harmynt, med dverbett och underbett och illa forbenade
fingrar
ett balanssinne som foga tillfredstiller Barnavdrds-
centralen
som det underverk du dr, okorrigerad,"

Denna dikt ingdr i diktsamlingens forsta del. Marie Louise Ram-
nefalk genomskddar hdar mycket kunniqt och detaljrikt den "barn-
centrerade manniskosyn", som vi alla dr s& duktiga pd. HOor bara:

Froken pd dagis vyssfan professionellt

barnen 4 prokrustessingarna

sontenan Leksaken £ aldenslddon

med ett Gga L boken ettt L minne,

Samhdtle, vad gin du, myrstack, k€ingande cymbal,

TLLL och med Lingonnisen bLin unden hennes utbifdade Ggon
Lekhnikhtigt material,

Laron, tillhyggen,

dn sden om du byten RLdran - den nya kan ocksd duga till yxa
och hindra att nigot okontrollerat spinan

utanforn nitningarna,

Marie Louise Ramnefalks diktsamling dr ett forsvar for de (&nnu)
okontrollerade, de spirande. Det giller barnen. Det giller - i
ditksamlingens sista avsnitt - kvinnorna., Det giller 16ven pa
traden, Det gdller, vilket dr oroande, dven traden,
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FAa av dikterna dr fyllda av tillforsikt, I stillet sprutar detal-
jerna fram, bokstdverna knastrar i munnen. Marie Louise Ramnefalk
dr vdl bevandrad i svensk lyrik. 1974 skrev hon en avhandling med
titeln: "Tre ldrodiktare. Studier i Harry Martinsons, Gunnar Eke-
16fs och Karl Vennbergs lyrik". Det finns mer av Ekelof &n av
Martinson i hennes senaste diktsamling.

Jag kan bara hitta en dikt som andas Martinson och spirande grds:
Nigra ond om en dotten som jag han

Hon an min jond4{orbindelse

tyngden £ Luftballongen

Tack vare henne

behdven Livet inte gina sig behagligt och krusa

behovs ingen metafysiskt vattentat Mening

§0n att helga handlingen Laga gnrit;

och det som jag & minuten hellre vifl, sova, vara ijfred

blin mindre viktigt dn det jag mdste: byta blijon, thosta,
Leka, mitt L natten om 8& dn

Och hon behbven inte vanra vacken, begdvad och inte jag

hellen
vA an vd och ndcken 46n varann
Det f4inns mycelien mellan o055

Jag undrar: Skulle en man kunna skriva en siddan dikt? Kanske. Den
8 oktober sdg jag ett reprisprogram i TV, Per Ahlmark intervjua-
des av tvd reportrar, Han var glad over sitt avhopp frin den man-
ligaste av manliga vdrldar - topp-politiken. Hade borjat umgas
med sina barn igen, Dock hade de ldmnat bloj&ldern,

Det sista avsnittet i boken har titeln: "Svenska midn, valda repre-
sentanter for Sveriges manfolk", Det avsnittet tycker jag ar bédst,
Det dr ocksd det langsta i boken och bestdr av 16 dikter., P3 si-
dan 37 stdr skrivet:

Inte en medsysten, inte en parallellft med mig kdnnande
bara dessa motmdn

§0n vilka jag dn osynlig

ellen Latent ansedd som uppassenska

- uttrdngd nentrampad undern mannaonden kipparn jag eften
normala nésten (som min), noamala kroppar (som min)
inte dessa storna fyrkantiga brummande Ludna
040rmigna t4LL {Gdslan
med s4in histoniskt ingrodda stiddighet
rnyggdunk supvanor pipor §otbollf pornogradi Londonklubban
"L homme", engelska "Man" - klamnar mig fast vid att
manniskan hetern "hon"
men del an fu bara pd svenska,
Betackar mig 46n brodenshap!

Men diktsamlingen handlar inte bara om kvinnor, midn och barn,
Kretsen vidgas (sid 21):




Det dn 8d mycket did fonm < stan, sd mycket sknrdp

en enda pappenskong §{yled
med tunnefbanor, bilanx, shyltfinsten, ansikten,
¢xponerade &L fyra sekunder, gator upp, gaton nen,
Liussignalen, husfasaden, biljetten, sonl och
bromsLjud, skynken, muran, nonelsen, destinationen

5a mycket som hejdan, tan tid utan att ge 4innebond

Skala fram innebénden

dkala bort det meningslisa

skala stan!

Goda forfattare tillfrigas alltid om de inte har ndgon 16sning p3
det eldnde de skriver om. Jag letar efter det i Marie Louise Ram-
nefalks bok. P3 sidan 22 frdgor hon sig:

Var §inns guldgrunden bara gquldgrunden dugen
Och tidigare i samma dikt:

var dn primtalet, polstjirnan
Det mest slutgiltiga svaret tycker jag mig ha funnit pa sidan 30.

Som jag ser det: det enda sittet att fi triden att inte falla.
Och samtidigt tilldta de mogna loven att f§& falla av:

och 3om en varelse
kan du méta och tala

Det verkar brdttom. I dagar di den prenatala diagnostiken debat-
teras. Vad hdander om vi inte 1ir oss? Aven ett svar pd detta
finns med i diktsamlingen (sid L)

Familfdnt

(dikt av Giinther Grass i svensk tolkning)

£ vdrt museum - vi gdn dit om sindagarna -

harn de Gppnat en ny avdelning,

Vara fGindrivna fosten, bleka allvarsamma embryon,

d4tten din & vanliga gladbunrkar
0ch oroan 54g 4Gn sina {6rdtdrans fnamtid

( ur Die Vorzuge der Windhuhner,
1956 )

Karin Attius
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HILL, ARCHIE: I september kom romanen "En 6 av karlek",

EN O AV KARLEK skriven av den engelske forfattaren Archie
(Norstedts, 1978) Hill, ut pd svenska, Den handlar om livet i
en familj, dar d@ldste sonen dr svdrt fysiskt

och intellektuellt handikappad.

Berdttelsen dr enkel och mycket av det som behandlas ir vilbe-
kant for fordldrar till gravt handikappade barn. Chocken vid
beskedet om barnets handikapp, rdd att ldmna barnet, glomma det
och skaffa ett nytt, kamp med myndigheter, hdrt och ofértrott-
ligt vdrdarbete, grannars oforstdnd, rddsla for att skaffa fler
barn, syskonens dilemma,

Pappornas upplevelser i relation till sina handikappade barn
har hittills uppmarksammats i mindre utstriackning an mammornas.
Darfor kanns det intressant att huvudpersonen har dr en man,
styvfar till den handikappade pojken, Lasaren f&r folja mannens
inre kamp for att acceptera pojken. Han kinner svartsjuka mot
denne, som krdaver s& mycket av moderns tid och uppmdrksamhet,
men sd smdningom tar en stark 1n1eve1sé och vilja till forsta-
else av pojkens vardag och det inre liv, som ryms i hans skada-
de kropp, Overhanden,

Boken kanns pd& sina hd11 vdl engelsk och ibland kdnns idealise-
ringen av sjalvuppoffrande moderskidrlek pdfrestande, Andi ar
boken sd pass allmangiltig att den dr vil viard att lasas av al-
1a dem som privat eller i sitt arbete moter gravt handikappade
och deras familjer,

Barbro Lundahl



 BIRA och DALIGTT
~ onom OIMSOI"BEIIA

Under denna &terkommande rubrik
tar vi in sddant som vi sjilva
eller insdndare funnit vara BRA
eller DALIGT inom omsorgsvarlden.

Kom gdrna med egna bidrag. Skrivy

eller ring och beriatta vad Du

tycker dr bra eller d&1ligt inom
’ Ditt arbetsfalt!

l I Vasterbottens 1ldns landsting finns tvd s k annexvard-
hem, d v s mindre vdrdhem med lokal forankring av boende-

gruppen,

Vid planeringen av dessa vdrdhem har man tagit hdansyn
till bl a den 1illa gruppens princip: i varje ldgenhet
bor maximalt 4tta personer. Det har naturligtvis varit
sjalvklart att alla skall ha sitt eget rum, Dessutom ar
rummen planerade s3, att tvd rum har gemensam hall och
toalett, vilket gor det mdjligt att f34 en dubblett for
dem som vill bo ihop.

Men det basta av allt dr att av de &tta boendeplatserna
i varje ligenhet dr 1 - 2 tinkta for korttidsvdrd, En
mojlighet som dven gadr att utnyttja vid plotsligt upp-
mdrksammade behov av vdrdhemsboende eller vid krissitua-
tioner av olika slag. /Bo Westergdrd/




34

Nyligen har vi i bl a Dagens Nyheter kunnat l3sa om den

s k vdrd, som vissa psykiskt utvecklingsstdrda med behov
av sirskilt omhdndertagande fitt pd specialsjukhuset
Salberga., Missn6jd med vissa patienters "diliga uppfd-
rande" har en av sjukhusets &verldkare, Hans Hindhede,
féreskrivit behandling - eller kanske snarare bestraff-
ning - i form av ett eller flera dygns vistelse i ett
avskdrmat utrymme, ndrmast jimfdrbart med isolering.

Kring effekterna av isolering har under flera &r, inte
minst inom kriminalvird och Aldringsvard, f&rts en omfat-
tande debatt. Overtygande bevis synes ha lagts fram f&r
den kraftigt nedbrytande effekt redan efter ett dygn, som
isolering haft pd psyket hos icke-utvecklingsstérda perso-
ner, Inget torde tala f&r, att dessa destruktiva verknin-
gar dr lindrigare for psykiskt utvecklingsstérda.

Men denna debatt har helt undgdtt Hindhede eller limnat
honom ober&rd. Han har bedmt isolering vara en dtgdrd,
vdl vdrd att prdéva,

De omscrgsstyrelser, som haft patienter som blivit utsatta
fér detta, har inte heller kunnat f8rhindra behandlings-
sdttet., Enligt det avtal, som avnimarlandstingen skrivit
pd, skall det pi Salberga finnas ett samradsorgan med en
representant fOr varje omsorgsstyrelse, en detta organ ir
endast ridgivande och kan inte stilla krav pi t ex vardens
innehdll,

Sddana krav kan visserligen inte heller stillas pi om-
sorgsstyrelsen 1 det landsting utanfdr det egna hemlands-
tinget, dir en psykiskt utvecklingsstdrd vistas. Det sena-
re har di (under viss tid) kostnadsansvaret, medan det f&r-
ra har det obegrdnsade omsorgsansvaret och sjilvt beslutar
om limpligaste omsorg. ilen det borde vil idndd vara annor-
lunda med specialsjukhusvird, som man ju anlitar f&r att

fi speciell hjilp.

Cyniker hdvdar dd, att man kan inte kritisera specialsjuk-
husen eller ifrdgasdtta deras vird, f6r di kan de kanske
sdga:
"Ja, om ni inte ‘ir ndjda med vdrden, tag di fér all del
hem alla era patienter!"

Det kan man dnnu inte i de flesta landsting, som har ut-
vecklingsstérda kvar pd Salberga, i varje fall inte omgd-
ende, Dirfér sitter vi dir - 1 rivsaxen,

Och denna vdrd (?) kostar oss 600 kronor - om dagen!

/Lars Molander/
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ml<iiterna

som delades ut vid drsmotet i juni
gav tyvdrr inte det gensvar styrel-
sen hoppades pd, men vissa tenden-
ser kan man andd utlasa av resul-
taten, menar Birgitta:

Tyvdrr var det inte s& mdnga som fyllde i enkiterna betriffande
behov av kurser och konferenser, styrelsearbetet samt POMSbla-
det, som delades ut i Karlskoga,

Men svaren om behoven av kurser och konferenser var valdigt i o=~

verensstammelse, Alla, som besvarat enkdten, anser att rikskonfe-
renser behdvs, med motiveringar att de ar sjalvklara och oersdtt-
liga for diskussioner kring gemensam policy och madlsdattningsfri-

gor,

Teman, som ndmnts som aktuella, &ar

- Oversynen av omsorgslagen

- verksamhet for gravt utvecklingsstdrda
- idéer infor utbildningsrollen

- personalhandledning,

S3 gott som alla som svarat pd enkaten upplever ocksd ett behov
av tvdrfackliga kurser och konferenser, och mdnga vill ha dessa
tillsammans med kuratorerna. Frigor som ror behandlingen av den
utvecklingsstorde namns som tinkbara teman, och detta kommer se-
dan igen betrdffande behovet av ytterligare, yrkesspecifik ut-
bildning, som ocks& alla vill ha, och hir namns huvudsakligen
psykoterapi i olika former av minga.
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Kalendarium

1979

febr - mars POMS™ XI:e konferens (kring prenatal diagnostik)
anordnas av norra kretsen. Narmare information i
nasta POMSb1lad.

5 = 13 maj XIl:e nordiska psykologkongressen, Reykjavik, Is-
land, Tema: BARNET. Varje land svarar for program=
met var sin dag:

!

-

!

!

!

!

!

|

!

Island: barnet och kulturen g
Finland: barnet i familjen -
Norge: det spida barnet i
Danmark: barnet i samhdllet i
Sverige: barnet med behov av sdrskilt stod s
!

!

!

!

!

!

!

i

=

&

Upplysningar: Sveriges Psykologfuorbund (68/15 N5 60)

juni POMS™ XII:e konferens (med &rsmote)
Datum och plats dnnu ej bestdmd. !drmare information
i kommande nummer av POiMSbladet,

1 - 7 aug [ASSHUD (International Association for the Scientific
Study of Mental Retardation) nar sin femte interna-
tionella kongress i Jerusalem, Israel.

haller sin XVI:e nordiska kongress i Reykjavik, Is-
land.

:
-
:
-
E 7 - 10 aug NFPU (Nordiska Forbundet Psykisk Utvecklingshdamning)
]
-
!
i

!
Nya medlemmar i
= £
- g
! Vi onskar foljande nya medlemmar vilkomna i foreningen: i
I 011e BoBthius S. Viltunqgla 715 00 ODENSBACKEN §
! Eva Edin Trédgdrdsgatan 32 641 00 KATRINEHOLM i
! Sara Ekstrom Vastra Vagen 76 C 852 45 SUNDSVALL i
i Bengt Finn S:t Olofsgatan 54 B 753 30 <UPPSALA i
i Gun M Holmberg Brannkyrkagatan 86 117 23 STOCKHOLM =
i Kaj Munkberg Sandgatan 1 K 331 00 VARNAMO !
= Berit Norlin Storberasvigen 6 141 41 HUDDINGE i
: i
! Ny prenumerant: i
! Kristina Bylin Gullmarsvagen 11 121 41 JOHANNESHOV i
- !
!-l-l-'-I-I-I-I-l-l-l—l-l-l-l-I-I-I-I-I-I-I-I-l-l-l-ll ‘
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Styrelsens sida

Sammantrddesreferat

Sedan forra POMSbladet har styrelsen haft ytterligare ett sam-
mantrdde, 78-08-25, d& POMS™ samtliga kretsombud var nirvaran-
de. Hdr foljer ett sammandrag av det innehdllsrika protokollet.

Arbetsgrupper

Till en arbetsgrupp som skall forbereda SFPU:s seminarium an-
gdende Omsorgskommitténs lagdversyn har POMS blivit ombedd att
utse en representant. Styrelsen beslst att via Ann Bakk friga
Madrten Soder,

I arrangdrsgruppen infor NFPU:s symposium om psykisk utvecklings-
storning och "adferdsterapi" deltar 0lle Wadstrom for POMS® rik-
ning,

Som omsorgsverksamhetens representant i Psykologforbundets cent-
rala referensgrupp i samband med legitimationen har Kristina No-
rén stdllt sig till forfogande,

Rella Platschek ar POMS” representant i en arbetsgrupp rorande
"dt-trdning for handikappade barn",

I "laggruppen" har Ylva Hermansson ersatt Christina Lindqwist,

Konferenser

Ann Bakk utreder mojligheten for POMS att via bidrag finansiera
kostnaderna for POMS™ representanters deltagande i Islandskonfe-
rensen. Under forutsattning att POMS f&r sokta bidrag beslot
styrelsen att uppdraga dt Margareta Lalander och AnnCharlotte
Carlberg att deltaga.

Ann Bakk representerar POMS p3 en konferens om prenatal diagno-
stik, som Nordiska Ekumeniska Institutet ordnar 17-19 november i
Helsingfors,

Samarbete med andra organisationer

Det i tidigare sammantridesreferat omnimnda sammantriffandet med
Psykologforbundet och PsykologiForlaget hdnskdts till november-
sammantradet, som hd1l1ls den 10/11 k1 14,00 i Stockholm.

Vdrdarforeningen i Stockholms Oms har vadjat till POMS om stod i
en lokal konflikt, Vid sammantriddet bordlades fragan for en se-
nare, overgripande diskussion om POMS” agerande i frédgor av lo-
kal karaktar,

Aktuella remisser

En remiss fridn SACO-SR angiende "Decentralisering av AMU-verksam-
hetens administration"” overlimnades till Barbro Lundahl fgr att
hon om mojligt skulle kunna avge synpunkter till Psykologforbun=-
det.

For styrelsen

Sara Wallin
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Lars-Erik Liljeqvist

Kurspedagogik

Om konsten att undervisa

“Det &r fint att vara lérare.” -
“*Att léra ut saker ar en konst.”

“Det ér betydelsefullt att ldraren agerar efter sin egen
personlighet. Det innebér att ldraren bor géra sig medveten om
- all & den. Forsdka fd fram vad finns for positivt att bygga péd sd att han
kan utveckla sin personliga stil.”"

"I stéllet for att kategoriskt frdga hur ldtt X har for att léra kan man
frdga: Hur skall utbildningen vara fér att passa X?*

“En lyckad larares kurser formdr antagligen tillfredsstélla mdnga
av deltagarnas psykologiska behov.””

“Framgédng foder framgdng.”’

Det har var nagra citat ur Lars-Erik Liljeqvists nya bok. Den handlar
om undervisning ur praktisk pedagogisk/psykologisk synvinkel.
Med tonvikt pa praktisk. Liljeqvist lar ut nagra principer och forhall-
ningssatt till lararjobbet som t.ex. “"Aktiverande Positiva Attity-
der”. ""Multistimuleringsprincipen”, "“"Gruppdynamik - Rollspel”
och "Transaktionsanalys”. Han foreslar ocksé praktiska tillvaga-
gangssatt for planering, genomforande, avslutning och uppfolj-
ning.

Boken innehéller 115 sidor och kostar 36 kronor plus expedi-
tionsavgift och moms. Art.nr 763-000.
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TEMANUMMER

I detta nummer bl a
temaavsnitt om barn/ungdomar med psykiska besvidr
om att ha en dov syster
erfarenheter av inackorderingshemsboende
bokrecensioner
rapport fran POMS”™ X:e konferens

ndgra riéster om POMS och SP
kretsnytt
anmdlan till POMS™ XI:e konferens

Nr 35 December 1978




Kdra ldsare!

Hostens sista nummer av POMSb]adet innehdller en tema-del
om autistiska och psykotiska barn, I det praktiska arbetet
dyker det stdndigt upp frégor kring behandlingen av dessa
barn - man kdnner sig villrddig och behdver stéd av andras
erfarenheter for att hitta en linje att borja arbeta efter,
Inom omsorgerna i flera landsting finns det nu sirskilda
verksamheter for den hdr gruppen av barn. En padtaglig sva-
righet dr dock att utvdrdera och skriva om behand1lingsverk-
samhet overhuvudtaget, ndgot som varit uppenbart for oss
infor detta nummer,

En sdrskild konsekvens for oss inom omsorgerna dr att Karl-
Olov Andersson, som ju &r centerpartist, ldmnat ordfdrande-
skapet i omsorgskommittén, Ny ordforande ar Gerhard Lars-
son, bekant for de pomsare som var med pd konferensen i
Jadmshog i september 1977. Titta p& sidan 47 s& f&r Du hans
synpunkter pd jobbet.

Vadra synpunkter i POMS p& kommitténs rapport har vi - liksom
en rad andra grupper och organisationer - nyligen limnat.
Kretsarnas arbete har bildat underlag for svaret.

I det hdar numret finns ocksd ett referat kring den forsta
konferensen kring prenatal diagnostik. En svdr, intensiv och
viktig diskussion har padbdorjats och maste fortsdtta, b1 a pa
ndsta konferens som norra kretsen genom Bo Westergdrd inbju-
der till pd sidan 5.

Unskar Du att POMSbladet ska komma med fler temanummer? Ett
forslag till ett sddant kan Du lasa om p& sidan 21. Dir be-
rors ett dmne, som AnnCharlotte nyligen aktualiserat, namli-
gen UTVECKLINGSSTURDA OCH PSYKIATRISK BEHANDLING. Hir har
sdkert ménga pomsare erfarenheter att dela med sig av. Gor
det.

Medan Stockholm ikldder sig sin vackraste vinterskrud vill vi
hdarifran onska Dig en skdn helg.

BIRGITTA




POMS och SP - nagra roster...

-~

- Efter att ha 1dst Jan Malmstedts inldgg i senaste POMSbladet

tycker jag att POMS inte ska ansluta sig till psykologfdrbun-
det, Fordelarna uppviger inte nackdelarna. Psykologférbundets
arbete dr viktigt - liksom alla psykologers, dven omsoraspsyko=
logers, medverkan i sin fackliga organisation,

Jag tycker att det, speciellt i dagens ldge, ar bra med en liv-

aktig och sjdlvstandig forening. Det kinns sk&nt att kunna dis=-
kutera det man dr engagerad i utan att den fackliga bevakningen
ar oy fokusy

Det dr ocksd viktigt for hur andra ser nd POMS-aktiviteter. De
medlemmar, som dar med i POMS men inte i psykologforbundet, mis=-
te ocksd fortsdattningsvis kunna vara med i foreningen, I den
MBLforhandlingsanda, som priglar arbetsplatsen och som kring-
gdrdar en av bestimmelser om nir och var man fir tycka, upple=
ver jag POMS som viktigt att ha kvar i sin nuvarande form.

Adaj Thunman

- Jag tycker det ir virdefullt att vi hialler isir det fackliga

och det fackmdssiga och stryker under motsatsforhallandet.
Eventuellt kunde man inom Psykologfdrbundet bilda en arbets-
grupp, som tar hand om omsorgsfrdaqgorna?

Det enda positiva jag kan se dr att vi skulle kunna fa ett eko-
nomiskt stod, men jag anser inte att det ir virt det priset.

Sylvia HMilchert

- 1 sak har ingenting fordindrats sedan vi diskuterade detta ti-
digare, Om vi skall kunna fungera som en nressure=group och
forebild for andra foreningar (som KOS m f1) miste vi vara u-

tanfor ,

Vi har ingenting att vinna - utom marginella, byrikratiska fore-
delar = pd en anslutning, Vir handlingsfrihet ir vird mycket.

Robert Binda

= Risk f3r mindre tilltro om vi dr anslutna till fackféreninqgen
("nu dr de ute och vddrar sina fackliga intressen igen")., Det

ar svart att inse fordelarna. Remiss-instans har vi Ju redan

blivit, Risk for att vi dras in i en stdrre byrdkrati och risk

for taktisk disposition i vissa frigor i strid med vad POMS

Cid T

Anders Bond

S& hdr har nigra medlemmar tyckt: Vad tycker DU?
Hor av Dig!




Konferens rapport

OM PRENATAL DIAGNOSTIK, VARA KANSLOR OCH ATTITYDER,

"Ménga har berdttat att de tyckte det var svirt att &ka hit."
Det yttrandet, som fdllts i mdnga varierande former under jrupp=
diskussionerna, talar val fiér hur vi kinde ass infir de synner=
ligen besvdrliga och helt sdkert besvarande fragestiliningarna
pd POMS® X:e konferens om prenatal diagnostik.,

Vi hade samlats cirka 40 stycken fior att ldra oss mer om PND,
For att lufta och skidrskdda vdra egna virderingar. For att bryta
dem mot andras = och kanske komma ndrmare ett eget stillningsta-
gande,

Nar jag ombads att referera konferensen tdnkte jag att det kunde
vara ett bra sdtt att ge de egna intrycken perspektiv, och att
tvingas till eftertanke., Darfor blir detta mer reflektioner kring
konferensens innehd11 dn rent faktareferat.

Jan Lindsten, professor vid Karolinska institutet, redogjorde
mycket dverskddligt for sin forskning och tillidmpningen av den.
Vi hade utomordentliq nytta av att ha last POMSbladets temanum-
mer; det gav den faktabakgrund som krivdes for att kunna haka pa
direkt med frdgor och synpunkter.

Birgitta Enestam, psykolog, arbetar med de férdldrar som genomn=
gidr PND., Hon tillhor Lindstens arbetsgrunp vid Karolinska. Bir-
gitta gav oss bakgrundsmaterial frdn sitt arbete - om forildrar-
nas upplevelser av diagnostiken, om riskupplevelser, om skuld=-
kdnslor etc,

Ann Bakk redogjorde fér den konferens om "Etiska frigor inom k1i-
nisk genetik och genetisk ridgivning", som helgen innan avhillits
i Helsingfors., Ann var dir som POMS-representant (innu en POMS=-
medlem dir var Anders Bond),

Dessa inledde alltsd konferensen och redogjorde fiir sin uppfatt=-
ning och tillampning av diagnostiken. Tyvirr var de tvungna att

resa kl 12 forsta dagen - ett snopligt avslutande, Vi upptickte

under dagarna hur mycket faktakunskap vi saknade.

Yen med deras redogorelser, temaartiklarnas innehill och vira eg-
na varderingar satte vi oss ned i smiqgrunner for att diskutera de
etiska problemen vid PND, Det tog en eftermiddag, och som vi
skrev i min grunp: "det blir bara svidrare ju djupare vi trdnger
in i detta", Ju mer vi penetrerade, desto mer gjorde vi oss kvitt
intellektualiseringarna och niarmade oss vira egna, intima, priva-
ta kanslor, Och det var inte alltid 14tt. Vi konstaterade t ex
att ytterst fd av oss ville fdda ett handikapnat barn,

Ett klart minus for torsdagen var alltsi att Jan och Birgitta in-
te kunde vara med, men dven att sivdl Sture Cullhed fran Region-




sjukhuset i Linkdping som Bertil Wik, Umed, blivit fdérhindrade
att delta. Deras synpunkter hade beh#ivts i diskussionerna,
Fredagens huvudtema skulle behandla forildrarollen. Vilka fak-
torer styr blivande fordldrar vid valet av PND? Hur mycket ir
valet ett resultat av bristande resurser fir omhindertagandet
av ett handikappat barn? Hur fritt dr valet = vilket hela tiden
understroks att det dr - for fordldrarna, dels att vilja eller
avsta frdn diagnostiken, dels = i hindelse av bekrdftande ana-
lysresultat - att ta stillning till eventuell abort?

Gerd Andén, fordlder till ett gravt nandikappat barn, speglade
sin syn pd "det fria valet", Som fiirilder till ett gravt handi-
kappat barn vagar man inte, orkar man inte med dnnu ett siadant
barn med dagens bristande resurser och instillningen frin sam-
hallets sida, att ansvaret frdimst ir forildrarnas. Hon pekade
ocksd pd risken fior en "skyll=-dig=sjdlv"-reaktion, om fordld=-
rarna trots diagnostik, vdljer att fida ett "riske-barn".

Begreppet lidande diskuterades intensivt, Vems lidande ir det
vi tar hdnsyn til1? Barnets? Familjens? Samhidllets? Hur miter
vi lidande? Kan lidande vara meningsfullt? Vem avqdr nir och on
det dr meningsfullt?

[ smdgruppsdiskussionerna som foljde forsokte vi ta stillning
till vilka grunper som ska ha tillgidng till diagnostiken. Vilka
skall informeras om dess existens. Hur ska informationen ske?
Yem ska ldmna den?

Det dr omdjligt att kortfattat referera alla synpunkter som kom
fram, Som sammanfattning av konferensen vill jagq siga:

Det tycktes som om de flesta var eniga om att = ndr nu tekniken
finns - vi inte kan avsta frdn prenatal diagnostik for de myc-

ket svdra riskgrupperna, men att det oticka och svdra ir grinse
dragningen, Vi fdr inte riskera att grinserna si smi3ningom jus-
teras "uppdt", Vi fdr inte 13ta mdjligheterna till PND n3verka

forskningen kring metoder att spdra uppkomstmekanismerna kring

dessa svdrt handikappande skador. Det ar ju dir insatserna mis-
te intensifieras,

En ytterst viktig distinktion kom frdn en av grupperna: Viktigt
att vi inser skillnaden mellan vdr instillning till handikapp
och till handikappade minniskor. Handikapp dr negatiVt och mas-
te forebyggas. Handikappade manniskor dr vidra medmdnniskor och
har allas vdr rdtt till 1iv och livsinnehall,

Vi hade inga l0sningar ndr vi skildes dt, ien vi hade fatt 1yss-
na pd faktakunskaper, varderingar, etiska och filosofiska arqu-
ment, praktiska erfarenheter, Vi fick nogqrant och kanske del-
vis pldasamt analysera vdra egna motiv.

Det var nyttigt och mdste upprepas igen och igen, Losningen 1lig-
ger ldngt bort, men vi miste n3i fram,

Margareta Schang



POMS Xl:e
konferens

Tema: PRENATAL DIAGNOSTIK

Norra kretsen har f&tt styrelsens uppdrag att ar-
rangera ytterligare en konferens kring amnet pre-
natal diagnostik. Konferensen kommer i stort att
folja samma upplaggning som den senaste konferen-
sen i november 1978 p& Klackbergsgérden.

Vi ser det som angeldget att dven denna gidng soka
fd medverkan av Jan Lindsten och Birgitta Eneroth
men har dannu inte fdtt svar p& om de kan stilla
upp. Pd@ grund av detta dr tid och plats dnnu inte
slutgiltigt faststdallda,

Vi planerar att konferensen skall dga rum 2 dagar
under tidsperioden 26 februari - 9 mars 1979 och
forlaggas till Sundsvall-Hdrnosand-omridet,

Ett utforligt program kommer att presenteras i
nasta nummer av POMSbladet.

Anmdlningsblankett bifogas. Anmdlan méste vara mig
tillhanda SENAST DEN 20 JANUARI 1979!

For norra kretsen

Bo Westergdrd




KRETSNYTT = mellansyenska

Vi har haft kretstraff i Sala. Det var Mellansvenska kretsen som
samlade till diskussion och information kring inackorderingshem,
Syftet med triaffen var att fia fram underlag for remissvar till
Omsorgskommittén, Tidigare kretsmiten har endast vint sig till
POMSare, men denna triaff arrangerades i samarbete med represen-
tanter for KOMS, FOMS, VOMS samt jnackorderingshemspersonal. Vi
var 40-45 deltagare frén alla yrkesgrupper utom fritidsfolket,
Personalen frédn inackorderingshemmen var vil renresenterade lik=
som vdrdcheferna, Det ldga deltagarantalet fridn fritidsledarna
kan kanske forklaras av en kommentar, som en av vara fritidsle=
dare gjorde., Han ansdg det troligt att mdnga av hans kollegor ej
gdrna stdller upp en 16rdag eftersom de ofta arbetar kviller och
helger,

Formiddagen dgnades &t en presentation av inackorderingshemsverk=
samheten i respektive landsting. Skillnaden mellan linen ir pa-
fallande bl a i organisatoriskt hidnseende. Vdstmanland har en
sdrskild forestdndare for oppna boendeformer. Samma gdller for
Kopparbergs 1dn, som nyligen har inrattat en befattning som bitr
vardchef, som skall svara for inackorderingshemmen. Det forefal-
ler vettigt med tanke pd att denna boendeform kommer att priori=

teras i framtiden.

Ekonomiskt har landstingen olika modeller for hur boende i inac-
korderingshem skall betalas. I Kopparbergs 1dn sinds hela pen-
sionen till de boende sjdlva, medan andra landsting endast beta-
lar ut garantibeloppet.

Bengt Nirje, ny vdrdchef i Uppsala, beriattade om sitt arbete med
onpna boendeformer i Kanada, Han presenterade en model]l med
starkt differentierade personalresurser mellan boendeenheterna.

Efter lunchen samlades vi i smdqgrupper fior att diskutera funkt-

tionsindelning, ekonomiska aspekter samt fritid., Funktionsindel=
ning tycks ej vara vanlig i landstingen med undantag for Vistman-
land, Det mé&ste dessutom vara svart att i forvig presentera kri-
terier p3d individnivd, eftersom andra variabler paverkar samman-
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sattningen i lidgenheterna,

Inget av landstingen har ndgon utpridqlad differentiering mellan
inackorderingshemmen, I Uppsala har nyligen ett inackcrderings-
~ hem for rorelsehindrade oppnats och i U-1in finns ldgenheter for
dldringar, For ovrigt framkom inga andra exemnel pa ldgenheter
med okade personalresurser, Det dr typiskt att &nnu tio &r efter
Omsorgslagens tillkomst har utbyqgqnaden av inackorderinqgshem in-
te hunnit ldngre,

En grupp utvecklingsstorda, som kridver okade personalresurser
och som ej bor bo pd vdrdhem, dr en del av minnen nd Salbergas
klinik I, De &r - trots specialsjukhusdebatten - fortfarande en
bortqglomd grupn,

Mitt intryck Ar att inackorderingshem dnnu betraktas som ndgot
exklusivt och endast forunnat ndgra "duktiga" utvecklingsstidrda,
Mdlsattningen mdste vara att inackorderingshem skall erbjudas
vuxna utvecklingsstorda i forsta hand och inte vidrdhem. I detta
avseende bdor Omsorgslagen andras med syfte att stilla stdrre
krav p& landstingen,

Dagen kdndes mycket stimulerande for mig och det var bra att o-
lika yrkesgrupper triaffades for att byta erfarenheter. Tiden
rackte inte alls till, men det berodde kanske pd att det var
forsta gdngen vi trdffades i sd stor grupp.

Den har typen av mdten borde vara sjilvklara och ligga pa ar-
betstid., Med den mé&lsdttningen skall man férsika ordna nista
traff i Gdvleborgs 1lin.

Jorgen Haraldsson
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De flyttade till inackhem

Denna sammanstdllning har tidi-
gare publicerats i LA 2:s infor=
mationsmaterial 1/1978, D& detta
material endast nar vissa lands=-
tingsanstdllda dterges artikeln
i POMSbladet,

Féljande dr ett sammandrag av en utredning kring hur det gdtt for
de vuxna, psykiskt utvecklingsstirda inom 1almo kommun, som flyttat
till inackorderingshem,

Inackorderingshem &r den boendeform for vuxna, psykiskt utveck lings =
storda, som utvecklats mest under 1960-70-talet,

I Malmo kommun fanns det i januari 1977 fortecknade 829 nsvkiskt
utvecklingsstorda med omsorgsbehov, Av dessa bodde 63 (7.6 %) i in-
ackorderingshem,

Foljande bygger i huvudsak p& en enkdt bland nersonal vid inackor-
deringshemmen, Vid konferenser och under samtalsgrupper med perso-
nal har dessutom synpunkter framkommit n3 nulige och vidare utveck-
ling.,

Det forsta inackorderingshemmet i Malmé oppnades i december 1967,
Fn finns 7 inackorderingshem, varav ett dr avsett for ungdomar,
Lagenheterna dr huvudsakligen inrymda i tvd stdrre bostadsomriden.
I princip bestdr ett inackorderingshem av tvid ldgenheter med varde-
ra fyra platser, Nigra fristdende ligenheter kan alternativt vara
knutna till en "moderldgenhet",

Varje inackorderingshem har en férestdndartjanst och en vidrdarinne=
tjdnst, den senare ofta delad pa tvd halvtidstjinster., Ett inackor-
deringshem, som har tillsyn Gver flera lagenheter, har tre viarda-
rinnetjdnster, Vid inackorderingshemmet for ungdomar finns nattill-
syn och hemmet har 4,5 vdrdarinnetjanster.

P& inackorderingshemmen finns sammanlaqgt 63 platser., Under perioden
december 1967 - medio november 1976 har 135 inskrivningar skett,
Nagra har bott pd mer 4n ett inackorderingshem; utredningen omfat-
tar ddarfor totalt 112 personer. Vid utredningstillfidllet fanns 59
personer inskrivna dar,

Av de 112 personer som inskrivits vid inackorderingshemmen ir 46
kvinnor och 66 man, 3 flickor och 10 pojkar har skrivits in vid in-
ackorderingshemmet for ungdomar,

Av totala antalet omsorgstagare dr 56,8 % man och 43,2 % kvinnor,
Motsvarande tal for boende p& inackorderingshem ar 61 % resp 39 %,




Av totala antalet omsorgstagare bor drygt 7 % i inackorderingshem
- 4,3 % mdn och 2,8 % kvinnor,

Drygt en tredjedel av dem som bor i ett inackorderingshem har bott
ddar tre &r eller ldngre.

Ndrmare halften av inflyttningarnahar skett fran virdhem och 20 %
frin fordldrahem, Fortfarande finns i dessa boendeformer mdnga
manniskor, som har resurser att klara ett inackorderingshemsboen-
de, om dn kanske inte alltid i den utformning hemmen har nu.

Den idealiska orsaken till att ndgon flyttar till ett inackorde-
ringshem vore att individen sjdlv dnskade det och dessutom bedom=
des ha formédga att klara detta boende, Enligt inackorderingshems-
personalens bedomning har drygt hilften av inflyttningarna skett
for att individen ansetts vara mogen for boendeformen. I nagra
fall har omsorgstagarens eget dnskemil varit huvudsaklig anledning
till inflyttning. Kombineras dessa tva alternativ, som i prakti-
ken ofta sammanfaller, har c:a 60 % av inflyttningarna skett for
att individen ifriga bedomts mogen for och/eller sjdlv onskat bo
i en inackorderingsligenhet,

For c:a 40 % har inflyttningen grundats pd mer eller mindre nega-
tiva orsaker, t ex problem i hemsituationen, svidrigheter att kla-
ra av eget boende, vantrivsel p& annan institution inom verksam-
heten,

Av de personer som flyttat ut fran inackorderingshem har en tred-
jedel flyttat till eget boende med varierande tillsynsgrad, 22 %
av utflyttningarna har skett till vardhem,

Vart flyttade man fran inackorderingshemmet?

Flyttat till Utflyttade | Ater till inack Summa
S net & ey S ?
fordldrahem 4 3 0 1 7
eget boende 14 13 2 0 i
annat ensk hem 2 1 1 0 3
annat inack,hem 9 3 5 3 12
traningsldgenhet 2 5 0 0 7
vdrdhem 9 8 1 3 17
specialsdrskola 2 0 0 0 2
specialsjukhus 1 0 0 0 1
43 33 9 7 76

Alternativet att bo i "trdningsldgenhet" kan innebira en Gkad om=
sorgsnivd, d& ldagenheterna ligger inom ett viardhem med mojlighet
till dygnet-runt-service, men dven motsatsen, eftersom boende i
trdningsldgenhet kan betyda sjdlvstdndig boendetrdning. I praxis

b har dessa ldgenheter i mdnga fall utnyttjats av elever, som inte
klarar ett sjalvstandigt boende men har problem med gruppanpass-
ningen i ett inackorderingshem,

Om man tolkar flyttning till trdningsldgenhet som samma utdkning
av omsorgsservice som flyttning till vdrdhem har c:a en tredjedel
av dem som flyttat frdn inackorderingshem gjort detta p gr a o-
tillrdcklig servicenivd i detta boende,

R T st e 1 T ehhdle. LIRS r LD e a2 LT i e B



10

Sddan tolkning dverensstdammer val med de synpunkter som personal

vid inackorderingshemmen framfort vid diskussioner och grunpsam-

tal jag deltagit i. Onskemdl har d& framkommit om differentiera- -
de omhdandertagandemdjligheter d@ven inom inackorderingshemmen,

Knappt halften av utflyttningarna &@r positiva utflyttningar, dvs
individen har beddmts mogen for utflyttning och/eller sjalv ons-
kat utflyttning, For 23 av 76 utflyttningar (c:a 30 %) har upp-
getts att de orsakats av kamrat- och anpassningsproblem, Hur
man 10ser relationsproblematik kan diskuteras, men generellt &r
utstotningsmekanismen alltfor effektiv och effekten av "miljo-
byte" overskattad. En problembearbetning i situationen dr dire-
mot personellt resurskrdvande inte minst Betrdaffande psykologisk
specialinsats.

Vid analys av de 23 flyttningarna frdn inackorderingshem, som
foranletts av kamrat- och anpassningsproblem, framkommer att 7
av dem skett till annat inackorderingshem, 5 elever har flyttat
till eget boende med varierande grad av tillsyn fran personalen
i det tidigare boendet,

Denna tendens har blivit alltmer pédfallande, att orsak till ut-
flyttning numera oftare dr bristande anpassning i eller ovilja
mot gruppboende, medan utflyttning tidigare oftast motiverats av
att individen beddmts mogen fOor eget boende,

For de 59 personer, som bodde i inackorderingshem vid utrednings-
tillfdallet, har personalen ddr uppgivit hur boendet fungerar, Av
instruktionen till personalen framgick att en kortfattad bedom-
ning var onskvdrd samt att "for mdnga kan fragan troligen besva-
ras med 'u,a,’” ", Det senare innebdr inte att allt behdver vara
bekymmersfritt, men att eleven i stort sett klarar sig bra i sitt
boende och fdr anses rdatt placerad,

Boendesituationen bedomdes i stort sett adekvat for 43 personer
(c:a 70 %). Av bedomningarna framgdr klart att detta inte innebdr
att individ-miljo-och/eller individ-individ-relationerna dr pro-
blemfria, men att boendet fungerar,

Vid genomgdng var omsorgsoverlakaren och jag ense om de ovriga 16
personernas boendesituation, men ansig dessutom ytterligare 5
personer vara inadekvat placerade i nuvarande boendeform med hdn-
syn till medicinska och/eller psykologiska faktorer,

En schematisk sammanstdallning av de problem, som gjort att fort-

satt boende i nuvarande inackorderingsldgenhet bedomts tveksamt/
omojligt, visar att orsaken varit alltfor 14g funktionsnivd i 3

fall och for ytterligare 6 personer dessutom alkoholproblem, psy-
kosomatiska problem, svdrigheter att klara epilepsinedicinering,
uttalad oro eller aggressivitet, ' e

2 personer bedomdes klara sig tillfredstdallande ur praktisk syn-
punkt, men har uttalade anpassningsproblem i grupp = dessa har
senare flyttat till eget boende med personellt stdd.



Ndgra personer har storre behov av kontakt och personligt stod
dn personalen anser sig kunna ge, For ndgra av dessa tillkommer
(miss)bruk av berusningsmedel. Ndgon til11hor en sexuell minoritet.

4 personer bedoms i princip ha ett adekvat boende, men har neuro=-
tiska/psykotiska problem och krdver periodvis mer omsorg an boen-
det kan erbjuda. 1 har senare bedomts "farlig" och i behov av
sluten psykiatrisk vard,

For 3 personer d@r fortsatt boende i inackorderingshemsligenhet
tveksamt beroende pd asocialitet/kriminalitet.

Det dr sdllan en enda, isolerad faktor som ligger bakom bedomnin-
gen "fortsatt boende tveksamt",

Niagra problem dr klart relaterade till den kravsituation indivi=-
den moter frdn personalen, Det finns skilda dsikter om vilka ADL-
funktioner man bor behdrska vid inflyttninasen cch vilken traning
man rimligtvis kan forldigga till ldgenheten,

I flera fall dr problemen av den art, att de littare skulle 16sas
genom mer differentierade omsorger inom inackorderingshemmen, dvs
genom att reurserna fors till problemen, inte tvirtom.

Av utvecklingen av inackorderingshemshoendet under fr a det senas-
te decenniet i almo kommun kan vissa slutsatser dras genom analys
av orsaker till in- och utflyttningarna., Gruppsammansidttningarna
ha klart forandrats under perioden, medan personaluppsdttningen i
stort 4r densamma, Detta framkommer ocks& i personalens bedomning
av boendesituationen,

Man bdr nu ndrmare analysera vilka problem som ar relaterade till
sjdlva forstdndshandikappet och vilka som kan minskas genom en mer
differentierad omsorgsservice dven inom inackordeeringshemmen.

Att bo pi inackorderingshem dr inte ett normalt eller ens (i jam-
forelse med vanligt institutionsbeoende) normaliserat boende. Ett
gruppboende kan dock gora det mer méjligt for en psykiskt utveck-
lingsstord att forverkliga ett normalt liv.

Som framgdr av utredningen &r ett av inackorderingshemsboendets
problem att boendeservicen varit ofdrdndrad under nerioden, medan
gruppsammansdattningen fordandrats och servicebehovet dkat.

Hemmen hd1ller nu pd att strukturfdorindras. S& har t ex under 1978
en forsoksverksamhet varit igdng med inackorderingshem med dygns-
service, s k forstarkt inackorderingshem.

I 1979 &rs budget finns i personalstaten upntaget en vasentlig
okning av antalet tjinster for personal pa inackorderingshem, Det
kommer att gdra det m5jligt att olika boendegrupper kan f& en mer
differentierad service.

Monica Lannerud
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Att ha en dov syster

Pdverkar ett handikanpat syskon ens livssituation? Hur mycket? .
P& vad sdtt? Det ir en ren omdojlighet att bhesvara de hir fragor-

na rakt upp och ned. Jag vet ju inte hur min tillvaro skulle ha
gestaltat sig med en fullsinnad syster - eller utan syskon.

Nu fick jag 1937 p& sjdlvaste annandag jul en syster och di var
jag drygt tre &r. Fdrlossningen var svar, utford hemma pi koks-
bordet av en ovan ldkare. Lillasyster blev svdrt skadad. ilen det
begrep jag ingenting av di&., Det stora spoket i min barndom var
Kriget, Kriget, som tog folks hdster, som satte saker pi ranso-
neringskort. Kriget, som tog papna i militdrtjinst. Papna kom
nemmed ont i Gronen. Vi fick ont allihop och jag miste opereras.
Jag fick 3ka ensam till doktorn och iorfar himtade mig nar Jag
foljt med en tant till fel doktor.

Dom opererade lillasysters Hron ocksd, men misslyckades = Ulla
blev dov, Jag fick alltid veta att mycket forvidntades av mig for
att hjdlpa lillasyster. Det fordrades av mig for att jag fatt
min horsel dter, men inte hon. Det var 1939 och jag var 5 ar,
1an bestimde att jaq skulle bhorja skolan som 6-4ring och i fjar-
de klass g& over till flickskolan for att kunna folja Ulla till
Nordhemsskolan, ddr man hoppades att hon skulle kunna ga.

Pd forskolan, ddr Ulla borjade, hade man kommit pd en metod for
horseltrdning som gick ut pd att sammanfdra andra ord med ett,
som hade en vokalkombination som den dove var vidlbekant med. I
Ullas fall var "10senordet" POTATIS. Pa alla lov, veckindor,
kortlov och 1dnglov skulle Ulla nch hennes kamrat Harriet hor-
tranas med ramsor som "koka potatis - steka potatis - baka pota-
tis - dta potatis ..." och det var storasyster - jag - som nade
det basta rostldget. Mina trevande steg ni talfrdkenhanan birja-
de alltsd vid 6 &rs &lder.

Vad jag minns dr att jag hatade potatis s3 att jag knapnt kunde
dta den ens, Och vad jag avskydde loven, Delat rum, delad sidnjg,
all omtanke krina henne som "det var synd om" och sa ndta, nota,
nota potatisramsorna, Och sd mitt eget ddliga samvete, flitigt
ndbackat av ambitidosa anhOriga. 1an fick helt enkelt inte avsky
att hortrdna sin syster, ej heller att dela "sitt" rum med henne,
“Du, som fitt allt, skall dela med Dig och vara tacksam dartill."

Hdrav grundlades ett slags ambivalens. Dels en hatkdrlek till "
Ulla (som jag tror vi bdda har litet sndr av dn), dels en botten-
16s ovilja att gora ndgot for ndgon av det skdilet att man tycker
synd om vederhdrande,

Dd, i smdskoldldern, var jag ocksa helt overtygad om att jag skul-
le gifta mig med en sjokapten, som kom hem ett par ginger om dret
(det var lagom, resten av tiden skulle jag ha mitt eqet rum). Den
uppfattningen hade jag kvar 13ingt upp i tondren och jag njuter
fortfarande enormt av enkelrum, t ex pad kurs.
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Ett annat olyckligt resultat av att ha en handikappas syster var
att jag alltid var ensam mot flocken hela folkskoletiden. P3 lov
och helger mdste jag ju stdlla unp pd Ulla, det krivde bide Jag
sjdlv och familjen och di blev det inte tid til1l ndgon "bistis"
daremellan,

"En liten flicka utan en bdsta vdn &r den ensammaste varelse ‘som
finns pd Guds ardna jord" ldste jag vid nigot tillfille for Tinge
sedan, och varje gdng jag tanker pd den satsen tar sjdlvomkan

ett stadigt tag i min strupe och snurrar runt. Ensam &r stark,
sdger man, Jag vill nog snarare uttrycka det s3 att "Ensam blir
stark"., Att forsvara bade sig sjalv och lillasyster mot skocken

i ett forortssamhdlle som Lindome, dar ingenting fdr lov att bry-
ta mot mangden, det "gor stark", Mitt vapen var munvigheten och
pappas lada (ddr killarna fick hoppa i ho, men ocksad alltfor ti-
digt - for min del - bedriva anatomistudier pi min kropp).

Jag blev en sdrling, 1illgammal, munvig men ensam. Inga kamrater
- inga vdnner, !en mormor och morfar, som gav grundtryggheten
och en ett ar dldre "fostermorbror", som var kompis i smyg (men
alltid var med i skocken mot mig).

Nar jag var 10 och Ulla 6,5 fick vi en bror: A-barn! Praktbarn'
Forsta pojken. Sldktens dlskling! Pappas stolthet! Jiamforelse-
objekt. Tvd systrar kom alltid till korta.

Detta med ett tredje syskon svetsade oss flickor mera samman i
kombination med att Ulla utvecklade ett spridk, Blev mojlig att
tala med, ha kul med, umgis med, forandrade vart forh&llande. Vi
borjade byta sprik, Jag fick tecken i samma takt som jag gav U1-
la ord. MYen svartsjukedemonen dog ingen snabb diod. Han dog ldng-
samt och kvalfyllt och jag var cirka 17 &r innan han var helt
avlivad ...

Ndar jag fick skd11 for att mina nya strumpor fdérsvunnit och sa,
att Ulla tagit dem med, s& kom det "Skyll Ditt slarv pi den 1i]-
la stackarn", Ndr sedan Ulla kom hem med mina strumpor utslitna,
var jag djunt krinkt for att inge sa "forlat".

Nar vi p gr a virt beteende och min rondér p& kolonin déptes till
Pansarvaanen och Slipvagnen var det heller inte roligt.

Men ndr dom band Ulla i singen pd Varvergs lasarett "selade" Jjag
loss henne lika fort och tog henne i min sdng (gemensan yttre
fiende). Och fick skdll,

Genom hela den hidr tiden 6-13 dr tror jag att jaa holl mig uppe
pd min ordvighet och min sjalvomkan. Ndr ingen annan tyckte synd
om mig, sd gjorde jag det sjalv, I ett album som mamma fick pa
Mors dag 1945 (jag var 11 Ar dd) skaldade jag s&lunda:"Vi ger
vdr mor/allt vad vi tror/att hon vill ha/uppd sin da”/kaffe med
dopp/forrn hon stdr opp/(sen sldr det over) ordnar Gun/som
skalls pd varje stunn”/for hon skall bidda sdng/driva korna nd
ang/passa lilla Oje/vara Ulla till noje/och d@andid far hon bara/
skdll och smdll att spara." Stackars, stackars, jag: Det hjdlpte
inte att vara avgudad av mormor och morfar och alla snilla tan-
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ter nir man inte hade ndn "bdstis" och de "formigor" man besatt
inte hade ndn status bland jdmndriga ...

Efter en stormig och enligt mamma segt utdragen pubertet blev
jag sd& nigorlunda vuxen, Ulla var fysiskt mycket tidigt utveck-
lad och jag ganska sent, s& vi blev "kdnsmogna" ganska samti-
digt och hade d& en underbar period tillsammans. Tvi "vuxna"
systrar med en"barnsliq" bror, som skulle hdl1las utanfar det
mesta., D& fick jag formdnen att mera fordjupa mina kunskaner i
teckensprak, Vi misteju ha ett hemligt sprik, som ovriga famil-
jen holls utanfor, Ndgot som mor och bror nu, i teckensprikets
stora rendassans, har forbannat,

Det 3r svirt att se kritiskt nd sig sjdlv, det dr omdjligt att
se objektivt., Men en sak dr helt sdker: det dar genom att jag
har en handikappad syster som jag har mitt nuvarande yrke, som
jag trivs med. Jag dr ocksd ganska Gvertygad om att min ovilja
att "tycka synd om" har gjort att jag har latt att "tycka om",
En positiv livssyn och ett nastan livslingt krav att "den som
fdtt formdgan att hjalpa, har skyldighet att hjalpa andra",
har gjort att jag har 1dtt att vinna minniskors fortrnende och
att jag fadtt médnga vidnner, framfor allt bland handikappade.

Att idag som vuxen traffa ldrarkollegan/lillasyster Ulla dr ro-
ligt, men alltid med ett maldrtsstink i bdcaren. Jag kadnner mig
alltid otillrécklig. Det dr ju jag som forvantas tolka allt som
sdgs runt oss. Ibland orkar jag inte. Ibland kdnns det s me-
ningsl10st att Gversdatta likgiltigt smagagg, men s& sticker sam-
vetet upp nosen och frdgar "Vem dr du att avgora vad som meninqgs-
fullt eller inte for nigon annan?" och si blir jag pa misshumdr
och dverfor det pA henne, Dessutom Ar det for mig helt omojligt
att sjdlv delta i konversationen samtidigt som jag ska tolka for
Ulla och det gior - snacksalig som jaqg dr - att mina kidnslor in-
for vira moten dr minst sagt blandade. Bdst ir de f& génger vi
traffas barva vi tvd ...

Det skulle finnas mdnga fler saker att peka pi i funderingar
kring att ha en dov syster.. tusentals hrevsidor med hHitterhet
over att vara dov .. Ulla blundande med finqret i drat med hor-
selrester ndr HON ansdqg konversationen avslutad.. all ilska niar
folk talar om Ulla som dovstum.., for att inte tala om nir de for-
vdnas Oover att inte hennes dotter "dr dovstum ocksi".. men allt
ska man vdl inte ld@mna ut och ddrfor slutar jag denna exkursion
till min "missforstddda" harndom i forhonpningen att det kan bis
dra ndgot litet till forstdelsen av familjer som inte bara be-
stdr av problemfria medlemmar.

Egentligen dr det v&l pid tiden att vi fir en ny terminologi.
Att vi slutar att tala i termer om handikann, Beskrivning av
manniskor utifrdn det de inte har, i detta fall ingen hdrsel,

Ulla d@r en levande, seende, kinnande syster-medmdanniska som
trots stora hinder format sitt liv och darigenom haft en av=
gorande betydelse for utformningen av mitt 1liv.

Gun

(Eftertryck f&r endast ske efter sarskilt medgivande av forft,)



Ja, vad har Du just ldst?
Och tyckt om eller retat

Dig pi?

Skriv till oss och referera,

reagera, reflektera, resone-

ra, mm,
ALIN-AKERMAN, BRITTA: Boken dr avsedd att ge foraldrar,
MITT BARN SKALL TESTAS personal och andra berdrda, som

har kontakt med handikappade barn,
en insikt i hur psykologer arbe-
tar for att upptdcka olika for-
mer av forstdndshandikapp och
andra avvikelser i barnets ut-
veckling.

- vad innebdr det?
(Natur och Kultur 1978)

Forfattaren vill ocksd podnqgtera hur viktigt det dr att avdrama-
tisera och att fd bort myterna och hemlighetsmakerierna kring en
testning., Hon understryker att en utvecklingsbedomning skall va-
ra en samarbetssituation mellan psykologen och den som kdnner
barnet bast.

Mdlsdttningen skall vara att oka kunskapen om barnet,

[ ett inledande kapitel redogor forfattaren for en solskenshis-
toria i vilken hon belyser den tidiga stimuleringens betydelse
och vikten av en tidig utvecklingsbedomning som kan ge uppslag
till trdning, Det handlar om ett barn som var helt passivt och
avskarmat till 6 mdnaders dlder. Efter ldampliq stimulering visa-
de barnet vid 1 drs &d1der en ndstan normal utveckling, Exemplet
dr valdigt belysande, det d@r bara synd att det handlar om ett
normalt barn - fordldrar till utvecklingsstorda kan fd illusio-
ner om att man kan "bota" med tidig stimulering.

Forfattaren ndamner svdrigheterna vid beddmning av multihandikap-
pade barn, Hdar vill jag hd1la med henne om att samarbete med al-
la, som har kunskap om dessa barns utvecklina ar av vttersta be-
tydelse vid utvecklingsbeddmning samt att upprepade beddmningar
dr nodvdndiga for att komma fram till en rdttvisande uppskatt-
ning av barnens kapacitet,.

Kapitlet avslutas med en kortfattad men belysande beskrivning av
olika storningar (horsel, syn, autism, CP-skada och olika rorel-
sehinder), For varje grupp ges tips infor utvecklingsbedimningar
och varnas for felbedomningar, Hdr saknar jag ndgra belysande e-
xempel for att man dnnu mer ska forstd djupet av detta problem.

Slutligen sdger forfattaren att man visserligen kan gora utveck-
lingsbedomning redan frdn fodelsen - dven av barn dir man endast
misstanker utvecklingsstorning, men qraden av stdorning dr da
svdr att ange, En sdkrare beddomning kan gdras forst ndr barnet
blivit 1 &r - detta gdller sidrskilt multihandikappade barn.



Kapitlet om rdd kring smabarnstestning podngterar att barnet
kan testas i sin vanliga miljo, det nresterar bittre dir in i
det bast inredda testrum. Det ir viktigt att barnet befinner
sig vdl, t ex inte ar hungrigt. Det dr bra att fi reda pa av
modern eller ndgon annan att barnet inte varit pd sjukhus ny-
ligen och dr sdarskilt kdnsligt for frimmande manniskor, Genom
instruktion om testningen till modern eller virdaren som ska
vara med kan man avdramatisera testsituationen, Fordaldrar har
ofta unplevt att psykoloaer vill vara ensamma med barnet vid
testningen, Detta, menar forfattaren, beror ofta pi psvkolo=
gens osdkerhet, Det dr dock av vikt for barnets tryggnet att
ndgon som kdnner barnet kan vara med och vid benov ge upplys-
ning om barnet, Sddana r&d kan dven vara till nytta for psy-
kologer, som ej har smdbarnsvana. Jag anser dock att det finns
ett undantag frdn denna regel: det qdller litt hjarnskadade
barn, som blir mycket distraherade av att ha flera manniskor
i rummet vid en testning, Ddremot dr det sjilvklart att mam-
man ska sitta i nd-bar nirhet,

I kapitlet Vad dr testning forklarar forfattaren intelligens=-
kvotbegreppet och kampar tappert med att forscka forklara vad
den svdrfdngade intelligensen dr. Hon lyckas att beskriva be-
greppet begdvningsprofiler och hur svart det kan vara att
rdttvist bedoma en genomsnittlig intelligens, Hon gir detta
pd ett ldattfattligt sprdk, sd att det blir instruktivt, Det
dr viktigt att forfattaren belyser detta problem eftersom

- vid bedomning av forstdndshandikappade barn - den ojimna
profilen d@r handikanpets karna. For ovrigt dr kapitlet négot
teoretiskt for fordaldrar, men utmirkt som undervisningsmate=
rial for olika barnvdrdande grupper, dven for psykologprakti-
kanter,

Slutligen avrdder forfattaren frin att redovisa resultaten i
form av IA och IQ ndr det gdller utvecklingsstorda barn. I
stdllet rédder hon att man skall anvianda sig av WHO:s beteck=-
ningar: svdrt - mattligt - latt utvecklingsstord,

Jag hdller med forfattaren om att IQ-begreppet dr meningslost
dd det dr sd statiskt. Diremot har angivelsen av en profil pa
utvecklingsdldrar for olika funktioner bade diagnostiskt var-
de och ger uppslag till trdning och stimulans,

Som bekant dr ju WHO:s beteckningar ocksd grundade pad utveck-
lingsdldrar, For att belysa IQ-begreppets statiskhet och me-
ningsloshet for bedomning av utvecklingsstorda barn ger for-
fattaren ett konstruktivt exempel pd utvecklingen hos ett
barn med mongolism,

Boken innehd1ler en koncentrerad och pedagogiskt val upplagd
genomgdng av den normala utvecklingen hos forskolbarnet, Ay-
sikten med denna genemgidng ar att ge fordldrar och vdrdperso-
nal grundkunskaper om det normala barnets utveckling, O0fta
hor ju intervjuer till smdbarnsbedomningar och sirskilt nir
det gdller de utvecklingsstdrda barnen ir det viktigt att
kunna gdra noggranna observationer.




Forfattaren pdpekar vikten av att vara medveten om att barn
utvecklas i etapper - detta giller i hogsta grad de forstinds-
handikappade barnen,

Betrdffande stimulering och trdning trycker forfattaren sar-
skilt pd att ej bara ldra barnet ett forutbestimt program, u-
tan skapa en miljo, dir barnet kan fi stimulera sig sjalvt
spontant, Stimulering skall ej bara vara att lira barnet, utan
att ldra kdnna barnet, Hon vill understryka att trdningen ej
kan gora barnet normalt, men att det ir viktigt att ge maximal
stimulans, Hon menar att det ir viktigt med en utvecklingsbe-
domning for att kunna ge en meningsfull trdning, annars kan
det hdnda att man overstimulerar eller, d@nnu varre, understi-
mulerar barnet,

Slutligen foljer en upprikning och beskrivning av de vanligas-
te test, som anvdnds i Sverige vid utvecklingsbedomning och
testning av forskolbarn.under rubrikerna

A Utveckling frdn 1 midnads &lder
B Sprdkliga intelligenstest

C Performancetest

D Hjdrnskadetest

Varje test dr enkelt och ldttfattligt beskrivet s& att dven
icke-psykologer kan f& klart for sig vad de dr avsedda att mi-
ta. I slutet av varje testbeskrivning ger forfattaren en kort
virdering av testets anviandbarhet och tillforlitlighet. Hon be-
skriver ocksd hur de olika testen kan anvindas for skilda han=-
dikappgrupner, men daven hur felbedomningar av barn med olika
handikapp kan ske,

Under rubrik A (test fran 1 minad) dr Griffith-skalan mer ut-
forligt beskriven och den ges ocksd de bista omdomen ndr det
galler dess pdlitlighet, Sarskilt pekar forfattaren p& att be-
domningen av sprdkutvecklingen dr speciellt bra, jamfort med
andra test, Forfattaren har en bred erfarenhet av skalan och
beskrivningen dr dirfor sirskilt virdefull,

Under rubriken Performance nimner forfattaren PAC som ett test
for olika &1drar; jag vill girna pdpeka att PAC i forsta hand

dr en skattningsskala, specialkonstruerad for utvecklingsstor-
da utan dldersangivelse, Man kan dock f& fram normala utveck=

lingsdldrar med den,

Merrill-Palmer-skalan ar positivt beskriven, men forfattaren
pdpekar att den har en hig ovningseffekt och man kan dirfor na
for hdga resultat med den, Testet ir roligt och omvdxlande och
enligt min erfarenhet ar det Tampligt for utvecklingsstorda
barn, d& man kan uppehdlla koncentrationen genom variationen
pd uppgifterna,

Det skulle fora for 1&ngt att kommentera verje test, Kapitlet
dr instruktivt och ger p3 ett lattfattligt sprédk en insikt i
de olika testens uppbyggnad och anvandbarhet,

(forts p& sid 20)
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LINDROTH, BRITA: Vid en forsta snabb genomldasning av

. Brita Lindroths ranport om forstinds-
ATT UPPLEVA' ﬂINNAS funktioner hos vuxna utvecklingsstdr-
OCH KANNA IGEN =~ :
€iretindstunktt anar da pd A-nivd fdr man genast en besté-
hos vuxna utvecklings= ende kﬁns]q av att hon qjgrt en god
storda pi A-nivd. forskningsinsats p3 det hdr omréddet.

ALA-ranport 26/322 C, D& recencenten sedan mdnga &r dr en
1978 praktiskt orienterad omsorgspsykolog
med behov att kunna omsdtta teori till
verklighet kanske en viss otdlighet
insmog sig under ldsningens gdng:
Hur ska jag nu reellt kunna begagna mig av all denna, seridst ve-
tenskapliga, information?

Syftet med undersdkningen har varit att analysera forstandsfunk-
tionerna hos mycket gravt utvecklingsstirda eller som forfattaren
sjdlv uttrycker det ".. att se om man utifrdn resultaten kan be~-
skriva strukturerna och dess hierarkiska ordning for forstindspro-
cesserna hos utvecklingsstdorda pd A-nivd samt sdtta in detta i
den redovisade, teoretiska referensramen."

Denna rapport skall uppfattas som en del i ett storre projekt
som vill belysa den centrala frigestillningen: vad i den utveck-
lingsstordes 13ga funktionsnivd kan hdrledas till brister i mog-
naden (den primiAra utvecklingsstorningen) och vad kan hirledas
till den miljopdverkan han varit utsatt for under hela sitt liv?

Vid ett djupare studium av skriften kan man siledes battre forsta
och uppskatta resultaten som en del i denna totala milsidttning
att nd fordjunad och breddad kunskap om den gravt utvecklings=
storda mdnniskans hela personlighetsutveckling.

Forfattaren sdger sig ha funnit ringa tidigare dokumenterad
forskning p& omrddet, Hdnvisar dock till nidgra rapporter och un-
dersokningar, b1 a fdrfattarna Uzgiris och Hunt, vars skattnings-
skalor ligger till grund for den aktuella undersdkningen.

Forfattaren, som alltds i sin rapport vill beskriva hur gravt ut-
vecklingsstordas kognitiva utveckling sker, anser att detta med
framgdng kan gdras inom den utvecklingspsykoloqiska teoribild-
ningens referensram,

Framst bygger hon sina insatser pi Piagets arbeten och teorier,
men anknyter ocksd& till Kyléns modeller for personlighetsutvecks=
ling. Tidigare forskning, som gillt lindrigt och mittligt utveck-
lingsstorda, har visat att dessa fdljer i stort sett samma psyko-
logisk=intellektuella utvecklingslinjer som alla andra midnniskor,
De tillbringar dock langre tid pd varje utvecklingsstadium och de
stannar upp pd en tidigare nivd in icke-utvecklingsstérda. En pe-
dagogik for denna grunp manniskor har med framgdng efter hand kun-
nat utarbetas. :

Kunskapen ndr det gdller de allra gravast utvecklingsstirda dr
daremot mycket liten, Jamfiorelsevis fd forskningsinsatser har
gjorts for denna grupp, bdde internationellt och inom Sverigqe,
Detta har resulterat i en stor osikerhet och kdnsla av ofdrmiga
hos minga av de madnniskor, som arbetar med de gravt utvecklings=

storda. Den bristande kunskapen om dessa mdnniskors levnadsvillkor




har ocksd medfort att man ibland felbeddmer och underskattar dem,
inte stdller rimliga krav pd dem,

Forfagtaren har inlett sitt arbete med en intensivstudie av en
liten grupp (8 st) utvecklingsstorda p3 A-nivan. Fran denna em=
piriska utgdngspunkt har hon sedan forsiokt ge en beskrivning av
personlighetsstruktur och personlighetsutveckling, som den ter
sig pd denna l3ga utvecklingsnivd, Kyléns personlighetsmodell har
harvid utgjort den psykologiska beskrivningsgrunden,

Vid kartldggningen av sin mdlgrunp - 15 gravt utvecklingsstorda
individer - har forfattaren ocksi utnyttjat Uzgiris” och Hunts

s k ordinalskala for bedomning av psykologisk utveckling, Dessa
skalor baseras pd Piagets studier av utvecklingsfoljden under den
senso-motoriska perioden, Bedomnipgsschemat har sex delskalor:

1 Objektshegreppet, 2 Medel for att dstadkomma tnskade hindel=-
ser i omgivningen, 3 Imitation, 4 Kausalitet pd konkret nivd,

5 Rumsliga objektrelationer, 6 Objektrelaterade scheman.

I kapitel 8, metodaspekter, och kapitel 9, resultatanalys av del=-
skalorna, utvecklar forfattaren ett intrangande resonemang, till
vilket intresserade lasare hanvisas. Jimforelser gors ocksd med
Griffith-skalans anvandbarhet pd A-nivdn (Norén, 1975).

Resultaten av undersidkningen ligger, anser forfattaren, i att man
kunnat konstatera forekomsten av en hierarkisk strktur for fir-
stidndsfunktionerna hos denna grupp gravt utvecklingsstorda manni-
skor och ddrvid kunnat urskilja tre utvecklingslinjer, ldngs vil-
ka begreppstdankandet (verklighetsuppfattningen) pa A-nivan kan
skildras:

- senso-motorisk intelligens

- cirkuldra reaktioner

- objektpermanens

Forfattaren redogir sedan med en del konkreta exempel fér vad des-
sa utvecklingslinjer innehd1ler for olika beteendemdnster. D3 dot
t ex gdller den sensomotoriska intelligensen gair utvecklingen frin
en ldgsta nivi, ddr man kan finna handlingar och beteenden av myc=
ket enkel struktur och organisering till en mer avancerad nivi
(tre nivéer),

Exempel pd denna ldgsta nivad dr om den utvecklingsstorde uppfattar
att ndgonting t ex gdr att dta, gdr att hdlla i handen (kan pa
denna nivd dock ej separeras frin den egna personen). P3 nista ni-
vdi ror det sig om forstéelse for att eqgen aktivitet kan pdverka
omgivningen. P3 den tredje nivdn fiorekommer formdgan till aktiv
medveten imitation, forstdelse fir orsak och verkan. Samma galler
inom utvecklingslinjen cirkelreaktion och objektspermanens., ilan
kan sdledes pad denna ldga utvecklingsniva, A=nivdn, finna en
strikt lagbundenhet fGr organisering och strukturering av verkljg=
hetsuppfattningen, s& som man finner for grupperna lindrigt och
mattligt utvecklingsstorda.

Som e n personlig sammanfattning av den aktuella rapporten skulle
jag vilja sdga, att de redovisade resultaten kanske inte omedel=
bart och i denna utformning kan sverforas till en praktisk verk-
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lighet, Vad man diremot pdtagligt upplever - hortsett frin den
viktiga del i en forskningsprocess som detta aktstycke utaqor =
dr hur forfattaren fir en klart differentierad och definierad
personlighetsstruktur att trdda fram infér ldsarens 6gon, dven
dd det qgdller denna grupp begdvningshandikannade minniskor.
Gravt utvecklingsstdorda dr en mycket eftersatt grupn pa manga
omridden bide di det gdller forskning och insatser av mera
praktisk/social art, varfor allt visat intresse och engagemang
for deras situation dr av stor hetydelse och bdr upnpmuntras
och uppmdrksammas,

Enligt forfattaren kommer avhandlingen inom kort
att omarbetas for att goras mer tillgdnglig for
personal, verksamma p& filtet, t ex inom verk-
samhetstraningen,

Birgitta Edvinsson

(forts frdn sid 17: ALIN-AKERMAN ...)

Sammanfattningsvis dr boken mycket instruktiv om smabarnstest~-
ningar, metoder som passar for barn med olika typer av handi-
kapp. Den har en koncentrerad och utmirkt del kring det norma-
la barnets utveckling och betydelsen av tidig stimulering och
traning,

Som forfattaren sjdalv pdpekar dr nidgra delar nigot for teore=-
tiska, men sddant odr knappast att undvika i en bok av denna
typ. Boken dr avsedd for foraldrar och vidrdgrupper som har
hand om utvecklingsstdorda barn. Vissa kanitel kan &dven psyko=
loger ha nytta av, sdarskilt de som handlar om beskrivning av
testmetoderna samt praktiska rdd vid smdbarnstestning och
testning av utvecklingsstdrda barn, Nir det giller det sista
skulle man ha onskat fler exempel pd testning av utvecklings=-
storda barn och pd fordldrareaktioner infor utvecklingsbedom-
ningar,

Boken dr instruktiv och naturligtvis ar det mesta tillampobart
pd forstdndshandikappade barn, T ex det normala barnets ut-
veckling, trdaning och stimulans av handikappade barn samt rid
infor testsituationen. Den dr ocksd viktig som en sammanfate-
tande bok om testningar, vilket har saknats. Den har pd ett
utmarkt satt klargjort utvecklingsbedomningens betydelse pi
ett lattforstdeligt sprdk., Man hoppas att den ska lyckas ta
bort en hel del av de myter och hemlighetsmakerier som finns
kring testningar och utvecklingsbeddmningar,

Boken kommer att bli till nytta vid férdldrakurser och som

undervisningsmaterial i olika barnavdrdande kurser. Boken kan
ocksd tankas som bredvidldsningslitteratur for psykologprakti=
kanter inom omsorgsverksamheten. Den bdér dven fi spridning pa

daghem och forskolor, dar utvecklingsstorda barn finns inteqre=-

rade,

Rella Platschek



NASTA TEMANUMMER?

Har Du medverkat i forsdok att fi ett psykiatriskt sjukhus
eller en psykiatrisk klinik att ta emot en psykiskt utveck=-
lingsstord, som behdver vard?

Ménga har sakert erfarit hur svdrt detta kan vara. Inte i
forsta hand for att det saknas platser, Ofta ir de uppgivna
skdlen helt andra., Man kan kinna ett framlingsskap med den-

na handikappgrupp. De sadgs vara alltfér annorlunda och stg-
rande, Man skyller p& okunnighet ("vad kan vi gora for dem?"),
Ofta Overskattar man omsorgernas egna resurser,

Vi har nu s& smdningom férbattrat vdra relationer med kropps=-
sjukvdrden (dven om det alltjamt 1dr forekomma t ex att mon-
goloida smdbarn, som behdver en hjdartoperation, fir st& ovan-
ligt ldnge nederst pd viantelistan).

Hur ska vi kunna f& motsvarande forbittring av samarbetet med
psyk.vdrden? Nar det fungerar ddligt, ir felet da uteslutande
pd vdr sida ("fel" patienter)? Eller dr det ocksa symtom pd
brister hos deras verksamhet? (D&1iga resurser, Gverbeldgg-
ningar, ont om personal, nedslitna miljder el 1ikn?)

Vad vill vi f& ut av psyk.vdrden - och vad kan vi ge?

Vad har Du for erfarenheter fran Ditt landsting? Vilka &r Era
problem? Har ni kommit p& ndgot konstruktivt for att forbdttra
situationen och i s§ fall vad?

cller tycker Du att vi skall lita mera till egna resurser och
1osa fallehur? ETler skall vi dtergd till ndgon form av special-
sjukhusvédrd?

Vi vill gdrna gora ett temanummer i vér kring denna problematik,
men dr d3 beroende av bidrag fran ldsarna, helst fore den 1 feb-
ruari 1979,
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Autist verksamheten i R-lan

Bakgrund

Sedan 1970 innehar Vivi-Ann Olsson en nsykologtjdanst vid barn- och
ungdomspsykiatriska verksamheten i Skaraborgs ldn, Tyngdpunkten i
hennes tjdnst dr forlagd till arbete med forskolbarn, Vivi=Ann kom
i sitt arbete i kontakt med autistiska barn och var behandlingsan-
svarig for dem, Att bedriva effektiv behandling av dessa barn var
inte mojligt inom tjdnstens ram, di en sadan skulle innebdra 3 - 4
hembesdk/barn/vecka,

Viren 1974 konfererade representanter for barn- och ungdomspsyvkia-
triska verksamheten och omsorqgsverksamheten i linet om hur man
skulle kunna mdota de autistiska barnens behov av terapi. Konferen=-
sen resulterade i att man ansdg sig vara i behov av ett team be-
stdende av psykolog, vdrdarinna och fiorskollirare for behandling
av lanets autister, BUP skulle fiorsoka f& till stand psykologtjdn-
sten och omsorgsstyrelsen de bdda andra tjinsterna., Tcamet skulle
arbeta med de autistiska barnen i deras naturliga hem- och skol-
miljo,

1975 fick BUP en halvtids psykologtjinst for forscksverksamhet me d
behandling av autistiska barn, Psykolog Birgitta Berntsson anstill-
des pd denna tjinst for att leda projektet. Birgitta hade, ndr hon
kom till ldnet, flerdrig erfarenhet av arbete med autistiska barn,
1976 permanentades psykologtjdnsten ach blev heltid. Under 1977
och borjan av 1978 finns en psykologtjinst for arbete med autistise
ka barn, men ingen av de andra tjinsterna man projekterat med. Au-
tistverksamheten bygger alltsd f n pa en person, Vid sjukdom, se-
mester, tjanstledighet etc krdvs att ndgon vidl insatt i autism hos
barn kan g& in i arbetet. D& Vivi-Ann tidigare diagnosticerat och
haft behandlingsansvar for autisterna i linet har det varit natur-
ligt att hon Gvertagit denna funktion. Vivi=Ann gdr vid dessa till-
fdllen inte in som heltidsvikarie utan hiller parallellt kontinui-
tet i sin egen tjdnst. Den tid Vivi-Ann inte dgnar 8t autistverks-
samhet vid dessa tillfdllen kompenseras av kontinuerliga behand-
lings- och planeringskonferenser,

Samarbete BUP - omsorgsstyrelsen

Genom omsorgsstyrelsens dverlikare har autistiska barn, registre=-
rade vid omsorgsstyrelsen, remitterats till autistverksamheten for
behandling. Tre representanter fran omsorgsstyrelsen och tre frén
BUP har regelbundet trdffats for att diskutera gemensamma frdgor
och de autistiska barn, som dr fortecknade vid omsorgsstyrelsen,




Milsdttning

Autistverksamhetens mdlsdttning &r:

Att genom habilitering hjdlpa barnen att i mojligaste mdn
kompensera sitt handikapp och leva ett rikt och menings=
FUTIE Al vy

Utifrdn denna dvergripande madlsdttning utkristalliseras tvd kon-
kreta delmdl;

1 Att diagnosticera och pé&borja behandling av det autistiska
barnet innan det ndtt en 81der av 2 &r.

Ju tidigare insatt behandling desto mer kan den naturliga,
dystra prognosen forhoppningsvis paverkas i gynnsam riktning,
Barnet hinner inte utveckla allvarliga, sekundira symtom,
Forskningsrapporter angdende spdadbarnsautism = symtom eller
behandling - dr hittills mycket f4,

Dr Lorna Wing har pabdrjat ett forskningsprojekt om spid-
barnsautism, D3 vi i september 1976 besikte henne pd HMauds-
ley Hospital i London fick vi tillfille att bl a diskutera
vdra planer p& insamling av material om spadbarnsautism, F n
arbetar vi med att sammanstdlla det som finns skrivet om
spadbarnsautism for att utarbeta undersvisningsmaterial

Lo 5 [0

2 Behandling for att undvika institutionsplacering av barnen.,

Ndr det gdller autistiska barn dr det kontraindicerat med in-
stitutionsplacering. Institutionsmiljon med mdnga och ibland
kortvariga kontakter forvirrar tillstindet hos ett redan for
virrat barn, Kanner (1971) anser att placering pd stora in=-"
stitutioner, ddr barnen vadrdas tillsammans med gravt retar-
derade eller psykotiska vuxna, ar liktydig med andlig dods-
dom. I Kanners uppfoljningsstudie framgdr att barnens livs~-
gnista mycket snart slocknat nir de placerats p3d stora insti-
tutioner, De barn, som klarade sig bra, hade aldrig vistats
pd stora institutioner och hade samtliga fdtt skolundervis-
ning., Svdrigheterna med att ha ett autistiskt barn hemma, om
inte adekvat behandling och stdd ges, blir familjen OGvermik-
tig och man miste ofta liamna bort sitt barn,

Arbetsmodel]l

Arbctet dr upplagt p& poliklinisk bas - huvudsakligen genom hem-
skolbesdk., Behandlingen omfattar sivil det autistiska barnet som
dess familj och nira omgivning, Sm& barn (0 - 7 &r) som bor hemma
prioriteras, Behandlingen p&borjas s3 tidigt som mojligt. Barnets
perceptions= och kommunikationssvdrigheter fokuseras i behandlin-
gen, Familjemedlemmarna fir samtalsstod och, om de dnskar, uthild-
ning att bli terapeuter &t sitt barn. Om behov av familjeteranpi
foreligger sker detta genom utbildad familjeterapeut antingen
frdn BUP eller omsorgsstyrelsen,
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Arbete med det enskilda barnet sker i intensivperioder om 3 - §
besdk/vecka i barnets hem eller skola i en eller flera minader,
Intensivt arbete omfattar observationer, forslag till och ut-
provning av behandlingsprogram samt handledning av foraldrar/
syskon/ldrare att Gverta behandlingen, Mellan intensivperioder=-
na hdlls kontakt per telefon eller hembessk d& och da.

Férutom att behandla barnet och dess familj ingdr i verksamhe-
ten att diagnosticera barn med misstinkt autism, folja med i
nyutkommen litteratur samt informera om autism, hdlla foredrag
och kurser, Bl a har lidrare och daghemspersonal frdn omsorgssty-
relsen, som arbetat med de barn vi utrett, gdtt kurs p3d 40 tim-
mar om autism. Att denna kurs smidigt kunnat genomforas ar ett
exempel nd resultat av samarbetskonferenserna BUP - omsorgssty-
relsen, Ocksd personal frdn tal- och horselvidrden visade intres-
se av fordjupade kunskaper om detta kommunikations- och sprik=
handikapp, vilket blev upphov till en langre kurs,

Tankar kring orsaker och behandling

Teoretiska studier och praktiskt arbete pd heltid i 5 &rs tid
resp halvtidsarbete i 4 4r har successivt overtygat oss om att
autism hos barn dr ett medfott kommunikations- och sprdkhandi-
kapp. Denna uppfattning verifieras ocks3 gdng pd gdng i det
praktiska behandlingsarbetet och nyutkomna publikationer, Samt-
liga autistiska barn har grava perceptionsstdorningar, oftast i
flera sinnesmodaliteter men mest uttalat betriffande auditiv och
taktil perception., Svdrigheter att integrera information frén o-
lika sinnesmodaliteter foreligger ocksi. Detta férsvirar ytter-
ligare for barnen att tolka, forstd och relatera upplevelser frin
bdde sin egen kropp och omviarilden. Svdrigheter att hantera sym-
boler och ett ofullstindigt "inre sprak" (i Vigotskys termer
"sprdk for sig sjalv", med vars hjilp man orienterar sig i till=-
varon, forstdr och l6ser de problem man moter) foljer, vilket
speglas i barnets lekbeteende, Handikappet dr centralnervist be-
tingat och forutom ovan niamnda storningar har barnen ofta andra
svdrigheter av centralnervos art, t ex neurologiska sjukdomar,
psykisk utvecklingsstorning, syn-/hdrselhandikapp, motoriska
svdrigheter m m,

Barnens handikapp dr av den art och gqrad att de nistan undantags-
16st successivt kommer att utveckla kraftiga, emotionella palag-
ringssymtom av psykotisk art. Risken for detta dkat naturligtvis
om man inte upptdcker handikappet under barnets forsta tva lev=
nadsdr och om personer i barnets omgivning inte fdr kunskap om
vad barnets handikapp innebir, hur miljon kan anpassas, hur bar=-
net kan nds emotionellt och basta sidtt att kommunicera med det.
Genom att snabht behandla de primira symtom, dar barnen visar de
storsta svirigheterna, har vi mirkt att de sekunddra, emotionella
symtomen minskar eller aldrig visar sig.

Den avskdrmning de flesta autistiska barn visar ir ett sekundart,
emotionellt symtom., Barnen onskar kontakt och kommunicerar uti=
frdn sina referensramar, vilka ej sammanfaller med omgivningens
normala forvantningar pad icke-verbal och verbal kommunikation,
Foljden blir att barnens kommunikationsforsok leder till stdndiga
missforstdnd, omsesidiga besvikelser och alltfler sekunddra, emo-



tionella symtom. Nir barnens omgivning saknar kunskap om det au-
tistiska handikappet och bemdter barnet som man bemdter normala
barn eller barn med kinda handikapp utsatts barnet standigt och
simultant for Gverkrav och understimulans (kommunikationssprak-
kontakt resp sprédkliga formigor).

Behandlingsprinciper blir foljaktligen att skaffa kunskap om
barnets handikapp, acceptera detta och forsska mota barnet uti-
frdn dess egna referensramar i kommunikation och kontakt, Samti-
digt som detta sker bdrjar vi arbeta med barnets perceptionssvd-
righeter och i mycket sm& steg lira barnet att kommunicera pa
"vart" sitt, Vi forsoker inte betinga beteenden, utan vill ge
barnen medel att kommunicera. Behandlingen &r en process och in-
nebdr standiga observationer och bedomningar av harnets kommuni-
kations-kontakt-mdonster, anpassning av terapeuten efter barnet,
samtidigt som terapeuten stdller dkade krav pd barnet att kommu-
nicera pd "vart" sdtt, Vi ser barnet som en helhet, tar med alla
aspekter i behandlingen och forsoker att i alla trdaningsmoment

= frdn kroppskontakt och massage till ADL-trdning - ligga ton-
vikt pd den kommunikativa komponenten,

Det dr omojligt att ge nigra specifika, allmingiltiga behandlings-
program for barn med handikappet autism. Den behandlingsansvari-
ge midste skaffa sig en solid kunskapsgrund, kreativt anvinda den-
na for att planligga situationer att observera barnet i och for-
utsdttningslost se resultaten av observationerna tillsammans med
kunskaperna om handikappet fsr att utarheta .individuella behand-
lingsprogram for "sina" barn. Det konkreta mi] behandlingen sik=-
tar mot och vilka behandlingsmetoder som anvinds blir beroende
péd det individuella barnet och hur 1dngt behandlingen framskri-
avt,

Som avslutning pid ett dmne, dir det finns mycket mer att skriva,
ett Titet tankeexperiment apropi referensramar:

Slut dgonen och tink att Du vaknar pd Hars, Runda "n&gon-
ting" ror sig omkring Dig, Plotsligt rullar en, tvd, mas-
sor av "ndgonting" Gver Dig. Kinn efter hur Du mar'

De s k "marsipanernas" avsikt var bara att hilsa Dig val=
kommen och visa sin oversvallande lycka att fi& kontakt
med Dig. (Om de nu fick det ...?)

Birgitta Berntsson Vivi=Ann Olsson

Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken

Karnsjukhuset
Fack

541 01 SKUVDE Tel: 0500/31000 (vx)
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Vi har en grupp ovanliga barn

Pd Bjornkulla vdrdhem borjade vi arbeta med en grupp autistiska
barn inom trdningsskolan hdéstterminen 1976. Gruppen bestod till
en borjan av fem elever, men en flyttade efter kort Cid=t11)
norra Sverige, sd vi kom att arbeta med fyra barn mellan 11 och
13 drs &1der. Barnen kom frin olika avdelningar inom vdrdhemmet
och akte skolbuss till den ligenhet i ett nybyggt bostadsomride,
som vi hade till skollokal.

Lagenheten var pd fyra rum och kok - ett stort rum med sparsam

med sparsam moblering, ett klassrum (som d@nnu inte kommit till

anvandning), ett kladdrum och en expedition, Under hela forsta

terminen anviande vi bara stora rummet, koket och badrummet, ef-
tersom barnen vagrade att ga in i de andra rummen, Vi som arbe=
tade med gruppen var en liarare och en elevassistent, som tidi-

gare arbetat p& en avdelning, dir ett av vidra barn bodde,

Vi kdnde oss vildigt entusiastiska infor arbetet, men ingen av
0ss hade tidigare under nidgon lingre tid arbetat med psykotiska
barn, Vi ldste litteratur samtidigt som vi bdrjade arbeta med
gruppen och vi fick dessutom handledning av Gunilla Sternudd.

Det litteraturen gav oss var inte direkt uppmuntrande, Alla be-
skrivningar vi hittade av terapi med psykotiska barn var allt-
for personalkrivande och krivde speciella forutsattningar for
att kunna genomforas., Barnen var oftast yngre och inte s& gravt
storda som vdra, Vidra barn levde dessutom pd en institution for
gravt utvecklingsstorda, och virdavdelningarna fick inga sir-
skilda resurser for att kunna folja upp vdrt arbete i skolan.

deteendeterapeuternas program avfdrdade vi direkt, da ingen av
oss kdnde for att arbeta med deras metoder, Vi forsokte arbeta
efter en psykodynamisk modell med Homburger-Erikssons faser for
jagutveckling i tankarna. Viara barn 149 i sin kdnslomdssiga ut-
veckling i den fdrsta fasen, di barnet behdver ndra kontakt med
en vuxen for att f3 denm tillit till omvdrlden, som behdovs for
att man skall vdga vidxa.

Dd vi forst traffade barngruppen hade vi ingen fdardig metod,
men vi forsokte vara lyhorda for barnens reaktioner,

En stor del av forsta terminen forlonte pd ungefidr samma siatt:

Berit satt pd hdnderna i ett soffhérn i stora rummet, myc-
ket avskdarmad, vi fick ingen blickkontakt med henne och
forsokte vi ta i henne i annat syfte dn att hjdlpa henne
med kldderna eller byta blojor, skrek hon eller reste pa
sig och satte sig pd hidnderna p4 ndgot annat stdlle,

Per, den ende som jag sjdlv kinde fran foregdende termin,
149 p& rygg p& en annan soffa med en av sina skor hdrt

tryckt mot ndsroten och rullade huvudet frin sida till si-
» Han var mycket sjdlvdestruktiv, slog sig hdrt mot oron



och kinder och rev stora sir i ansiktet. Jag hade f&tt bra
kontakt med honom fore sommarlovet, di han standigt ville
sitta i mitt knd med fingrarna intrasslade i mitt har, pé
samma sdtt som han tillbringat en stor del av sina sex
forsta &r med modern. Han hade ahft en svidr sommar och

var nu mycket passiv,

Artur upplevde vi som en levande staty, han tycktes inte
ldgga mdrke till ndgot i sin omgivning, varken ting eller
mdnniskor, Han stod mitt pd& golvet dir vi stillde honom
eller satt ddr vi satte honom. De enda kansloyttringar vi
sdg hos honom var d& han snurrade runt och skrek och sto=-
ra tirar rullade nedfor kinderna, han var helt otrostlig
och oemottaglig for kontaktforsok. (P& vdrdavdelningen
trodde man att Artur hade hallucinationer d& han fick sina
skrik- och grdt-attacker.

Annika, vdrt yngsta barn och den enda i gruppen, som ti=-
digt fadtt diagnosen autistisk, sprang fram och tillbaka
och snurrade p& en handduk. Hon var i stdndig aktivitet
och mycket &ngestfylld, kladde ofta av sig for att dampa
dngesten, Hon kom inte gdrna in i rummet dir den ovriga
gruppen fanns,

Vi borjade med att trumma p& en afrikansk trumma och sjunga bar-
nens namn, en stund framfor varje barn och ibland mitt nd golvet
dd ndgot barn inte orkade med en si niara kontakt., Efter ndgra
veckor borjade barnen visa reaktioner p3d var sdng och vdrt trume=
mande. Annika kom in i rummet och ville vara med, i borjan bara
korta stunder, s& smdningom allt lingre och langre,

Per krop ned frdn soffan och trevade sig fram mot trumljudet och
borjade &terigen hinga i mitt har, (Per dr helt blind sedan fyra
dr tillbaka, han forlorade dessutom formigan att g3 efter en
svar infektionssjukdom,)

Berit bdrjade kasta hastiga blickar pi oss och sdg s& smédningom
riktigt forvdntansfull ut da vi nédrmade oss henne.

Arturs forsta reaktion var att ta pid vara hinder och klappa vdra
handflator pd ett stereotypt satt.

D& vi fdtt en reaktion frian barnen pa vdr sdng och vdrt trumman-
de utokade vi programmet med sdnger och ramsor om olika kropps=
delar, Genom dessa lekar forsdkte vi fa den fGrsta kropps= och
blickkontakten,

S& smdningom, d& barnen kinde sig tryggare med oss, inforde vi
vattenlek, fingerfirg och lera.

Per avvisade allt kladdigt material, men tyckte om att bada.

Berit var uppenbart fortjust i fingerfirg och lera, men gjorde
ingen dtskillnad mellan mat och fingerfirg, hon kriktes alltid
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upp maten i smdportioner efter mdltiderna och kladdade med den
med samma fortjusning som med annat kladdmaterial,

Artur stoppade hdde fingerfdrg och lera i munnen.

Annika satt passiv infor bdde lera och fingerfdarg, men bley
vildigt fortjust dd jag formade leran till ett vattentorn (hon
var mycket fascinerad av ett vattentorn, som stod utanfor huset
dar hon bodde),

Annikas och min férsta, riktiga kontakt uppstod ocksd kring vat-
tentornet., Vi gjorde ofta vattentron av lera, jag fotograferade
vattentornet och forstorade upp fotografiet, trummade rytmen
vat-ten-torn géng p& gdng,

Annika blev under den forsta terminen raddningen fdor var egen
osdakerhet infor de andras syssloldshet. Som lirare pd trdnings=-
skolan dr man van vid att eleverna ska trinas och aktiveras, men
dessa barn 14t sig inte aktiveras pi& samma sitt som andra,

Annikas utveckling i fortsattningen blev mycket ldrorik for oss
och tvingade oss att forsoka hitta en metod fér varije barn och
inte "Metoden som man anvdnder d& man arbetar med psykotiska
barn".

Annika borjade tala efter en tid, hennes férsta ord var e g
(ordet hon horde mig sdga madnga ginger dagligen dd Per trassla-
de in sig i mitt hdr alltfor hart), sedan "vattentorn" och yt=
terligare ett tiotal ord., Dessa ord var ingen kommunikation till
0ss och de tycktes inte heller ha nigon betydelse for henne
sjdlv, Hon bdorjade vara med oss i koket da vi lagade mat och
ville hjdlpa till, Vi tyckte att hon var sd"duktig" och ville
fylla i alla kunskapsluckor hon hade. Vi bdrjade trina henna
med fdrger och former, forsokte intressera henne fior att rita,
05V,

Hon gjorde vad vi begirde av henne, men bdrjade avskarma sig
allt mer, Hon klddde ocks& av sig oftare och ville nistan stan-
digt ligga i badkaret, Vi fiorstod d& att trdninagen inte svarade
mot ndgot behov hos Annika, utan snarare var ett sitt for oss
sjdlva att bemdstra en jobbig situation dir de andra barnens
sysselsdttningar - snurrande pd lock eller stindigt skrapande
med ndgot foremdl1 - tycktes helt meningsldsa.

D& vi slutade trdna Annika bOorjade hon regrediera, hon 149 som
ett foster och skvalpade i badvattnet. Hon tappade orden och
fardigheterna vi trdnat med henne. Hon 13¢ pd golvet och spar-
kade med benen och viftade med armarna och skrek. Forst dirifran
kunde vi fortsdtta att utveckla henne, hon gick genom enn jol-
lerperiod, di ljuden bubblade ur henne (oftast d& hon lag i vat-
ten), hon upptdckte sitt kiss och bajs och borjade sitta stopp i
toaletten med nlastmuggar och annat for att hennes produkter in-
te skulle forsvinna.

Nu bdrjade vi fiorsoka reda ut vad de olika begreppen i Homburgr-
Erikssons teori verkligen betydde, pi vilket sitt vi kunde tolka
vdra barns reaktioner och f3 stod i teorien, Det dr en sak att



intellektuellt forstd en teori och en betydligt svdrare sak att
kunna tillampa den i det praktiska arbetet.

I det stadiet av virt arbete hittade vi Birgitta Zenkers upp-

sats och kande oss litet mer hoppfulla dver vair situation. Det
fanns dtminstone ndgon annan in vi som arbetat med psykotiska

barn under liknande forhd&1landen och nitt framgdngar,

Berits mat- och kladdbehov vixte stindigt och blev till silut
ett stort problem for oss. Hon tycktes vara helt omittlig, kas-
tade sig dver matkastruller och skidlar och i de andras tallri-
kar, ocj &stadkom ndst intill kaos vid matbordet,

Efter maten bdriade hon krikas upp allt i smd portioner och
sprida det over inredning och viaggar, Jag onskade att jag varit
en Bettelheim som kunnat ta emot det enda hon kunde ge ut till
sin omgivning, men med fyra barn som alla borjade krdva saker
av oss var det omdjligt att se ndgot positivt i det,

Vi borjade ge henne fingerfirg och lera nistan dagligen och for-
sokte fd henne att forstd att vi gillade kladd med fdrg men o-
gillade kladd med mat.

Vi forsokte ocksid kontrollera henne efter maten genom att ldra
henne att duka av bordet, genom att hilla hennes hdnder och fol=-
ja med henne till diskbinken,

Efter ndstan tvd &r har Berits glupskhet avtagit, men hennes
kladdbehov @r ndstan lika stort som tidigare,

Per var det av barnen som jag kom att dgna mest tid 4t under det
forsta dret och ocksd en stor del av det andra dret, Han visade
tydligt att han ville ha mig for sig sjalv genom att hdnga sig
fast i mitt hdr och folja mig vad Jag 3n gjorde, Han avvisade
alla kontaktforsok frin elevassistenten di jag fanns i ldgenhe-
ten. Jag forstod att det var niddvindigt for honom att fi en mam=
mafigur s& att han kunde bearbeta sitt ouppklarade, symbiotiska
forhd1lande till sin egen mor, Separationen frin modern vid in-
stitutionsplaceringen var ocksa ouppklarad for honom och vi bor-
jade dka hem med honom till forildrarna en gdng i manaden for
att visa Per att det fanns ett samband mellan minniskorna i hans
liv.,

Per hade sdkert behdovt en terapeut helt och h&llet f5r sig sjdlv
under en ldngre period, men hela virt arbete har bestitt i en
standig balansgdng mellan vad som varit onskvirt och vad som va-
rit mojligt,

Var relation till Artur forindrades ocksi under den forsta ter-
minen, vdldigt ldnge bestod vdr kontakt med honom i att han slog
pd vdra hdnder pi ett stereotypt sitt., En decemberdag tycktes
han plotsligt vakna upp. Hans blick forindrades och han upntack=
te att det fanns en varld runt omkring honom., Han borjade oppna
skdpdorrar och ta fram saker, han kande p& allt som kom i hans
vag och blev vdldigt aktiv, Han bdrjade ocks upptacka att vi
bestod av andra delar an hdnder och bdorjade sitta i kniet och
krama oss,
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Efter ett 1dsd8r har vi skaffat fler saker till lekrummet: en
rutschkana, klossar, trdleksaker, dockor och en plysch=hund
och katt (Annika d@r radd for hundar ecch katter och vi anvinder
leksaksdjuren for att bearbeta hennes riddsla).

Under andra &ret har barnen horjat anvinda saker och kan hitta
pd egna sysselsdttningar., De har ocksd bdrjat bry sig om varane
dra och kan anvinda sig av varandra for att exempelvis bearbeta
sin aggressivitet. Annika kan fdorse Per med koppar och glas d&
han fdr ett uthrott och kastar saker. De bdrjar hiarma varandra
och kan tolerera varandras nirvaro vid vissa sysselsattningar,

t ex kan ndstan hela gruppen tridnga in sig i badkaret samtidigt.
En viss samverkan forekommer ocksi d3 Annika réacker fram hinken
med fingerfdarg till Berit eller hdller upp saft i tre glas och
inte bara ett &t sig sjalv,

Per har nu efter nastan tvd 4rs bheroende av mig borjat en fri-
gorelseprocess och vdljer ut andra manniskor i sin omgivning,
som han ocksd vill umgds med. Han gdr nu ndstan utan stod och
har aktivt bdrjat intressera sig for sin omaivning,

Virterminen 1978 var vi tvugna att ta emot en femte elev i grup-
pen, en 15-3rig pojke som Per reagerade starkt emot, Han vigrade
att dta d3 Stig satt vid matbordet och btrjade stdnga in siqg i
koket, Efter en mdnads fdorsok att nonchalera Stig borjade Per
visa Oppen aggressivitet mot honom,

Stigs ankomst till gruppen upprorde bidde barnen och oss. Vi
tyckte att situationen blev helt ohd11bar med fem elever och vi
tyckte att vi inte orkade engagera oss i dnnu en elev, med de
stora krav som de andra redan stdllde pd& oss. Efter en tid fick
vi dnnu en elevassistent och vi bdrjar nu tycka att det var ni-
got positivt att fa Stig till gruppen, di alla har reagerat néd
honom pi& olika sdtt.

Nar vi ser tillbaka pa den tid vi arbetat med v&r grupp tycker
vi att ndgra av barnen ndtt stdrre framsteq d@n vi vdgat hoppas.
Vi har sjdlva l1drt oss mycket under den hdar tiden, framfor allt
att inse att syssloloshet och till synes menings16s sysselsatt-
ning inte betyder att ett barn dr passivt och inte 1ar sig ni-
got, Var tidigare sd passiva grunp dr nu vildigt aktiv, De &r
1dngt ifrdn "bra" eller "normala" och ingen av dem kommer att
kunna leva ett sjalvstandigt 1iv i samhdllet.

Virt md@1 har heller inte varit att gora barnen "necrmala", det
viktigaste for oss har varit att bryta barnens isolering sd att
de kan leva ett 1iv tillsammans med andra manniskor = i stidllet
for vid sidan om dem,

Eve Mandre



KerStin Om Per - TVA PSYKOTISKA UNGDOMAR

I februari 1975 motte jag Kerstin forsta gangen, Jag hade dessfor-
innan varit pd ett introduktionsmote for nyanstdlld personal, Jag
hade egentligen inte ndgra klara begrepp om vad utvecklingsstor-
ning var for ndgot, bara ndgra diffusa bilder frin TV:s s k sam-
hdallsnyttiga program - ansikten som var annorlunda, rorelsehindra=-
de manniskorsom tydligen hade mindre intelligens #n vi andra.

Under sjdlva introduktionen fick vi ndgra grundldggande begrepp
klargjorda for oss av en psykolog, som dven talade om att hon sok-
te personal till tvd tondringar med svdra psykiska problem.Den ena
var en mycket utdtagerande flicka. Hon var ofta aggressiv och hen-
nes utbrott var mycket svdra att bemidstra. Den andre var en pojke,
vars hela beteende gick ut pd sjdlvdestruktivitet, For dessa tva
sokte man s k extrapersonal med uppgift att vara tillsammans med
ungdomarna hela dagarna. Jag anmdlde mitt intresse for flickan och
skulle borja att arbeta med henne under helgerna.

En frusen februarimorgon stod jag s& utanfor avdelningen och ring-
de pd dorrklockan., Jag slépptes in och blev ford till en last dorr,
Dar inne fanns Kerstin! Nir dorren oppnades s&q jag en sot flicka
med ett busigt uttryck i ansiktet, samtidigt som hon sdg avskdrmad
ut. Rummet var helt kalt, utan gardiner och tavlor. En sang, en
stol och ett bord var de enda mobler som fanns, Detta var mitt
forsta intryck av Kerstin och hennes 1liv,

Redan hosten 1974 hade en personalldgenhet iordningsstillts for
Kerstin under dagtid, Situationen hade blivit omojlig pd hennes
avdelning, P3 sdtt och vis terroriserade hon hela avdelningen och
personalen och de boende var rdadda for henne. Forstandsmassigt var
Kerstin dessutom betydligt bdattre utrustad in ovriga boende,

Kerstin "massakrerade" sitt rum med jimna mellanrum, dvs inventa=-
rier blev till bara kaffeved. Dessutom blev bade personal och bo=-
ende bitna och rivna, sd& att det blev kobildning pd sjukhuset for
att fd stelkrampssprutor, Detta gjorde att Kerstin blev isolerad
och naturligtvis kande sig utanfor, Efter diverse krismoten fick
Kerstin en dagldgenhet som retrdttplats,

En kort tid senare kom dven Per med i gruppen., Vid den tiden var
hans hela livsuppgift att s1& sig sjalv s3 mycket som mojligt. Dare
for fick nan mycket medicin, miste ha bindtroja och skyddshjilm
samt ndgra stora kragar for att vara skyddad nir han slog hakan
mot axlarna, Utdver allt detta miste den extra-personal, som arbe-
tade med Per, ocksd sitta med ena benet Gver hans kni for att han
inte skulle s18 kndna mot huvudet. Per sig ut som en levande mumie,

Liksom Kerstin var Per mer eller mindre isolerad pé& avdelningen,
Eftersom han var mycket stdrande med sina skrik och slag blev det
helt naturligt att ocks& han borjade anvinda ldgenheten som re-
trattplats under dagtid, P3 detta siatt borjade den verksamhet, som
nu gdr under namnet ldgenhet 3-15,

31



32

Anda sedan 1972 hade Per och Kerstin haft extra personal, men pro-
blemet var att ingen orkade arbeta med dem under ndgon ldngre pe=-
riod. De fick inte ndgon chans att etablera fasta vuxenrelationer.
Forst under 1974-75 utkristalliserades ett gidng, som verkade orka
med att arbeta med "ungarna"., Tillsammans med en psykolog bdrjade
vi gora utvdrderingar av Pers och Kerstins beteenden, som sedan
kunde ligga till grund for den dagliga samvaron.

Pd hosten 1975 borjade vi diskutera mojligheterna att gora en egen
avdelning av 3-15, Kerstin och Per hade reagerat mycket negativt
ndar de skulle g3 tillbaks till sina avdelningar nd& kvdllen, Det
gallde sdrskilt Kerstin, som fortsatte att forstora sitt rum n3
avdelningen och terrorisera personal och boende, medan alla prylar
i ldgenheten fick vara i fred och vi blev heller inte s& fruktans-
vart dtgdngna.

Ldgenheten 3-15 var msblerad s& 1ikt ett vanligt hem som mijligt
for att Astadkomma en s& naturlig miljo det gick. Bidde farg-TV,
stereo, gardiner, tavlor och blommor i fonstren fanns som naturli-
ga element i miljon,

Vdren 1976 fick vi tillstidnd av omsorgsnamnden att bdrja en for-
soksverksamhet med dygnet-runt-boende i ldgenheten.

Detta dr bakgrunden till den mer personliga bild av verksamheten,

. som jag skall forsoka ge pd foljande rader. Vi arbetar fortfarande

med Per och Kerstin och dar ungefdr samma personalgrunp som niar
forsoksverksamheten borjade, Man marker att mycket har forandrats
ndr man gor sddana hdr dterblickar, dven nidr det bara gdller nagra
ar,

Forst ndgra personliga data om Kerstin och Per, Ingen av dem talar.
De har inga fysiska handikapp. De har bott pd institutioner ndstan
hela sitt liv, Bida klarar av dagliga rutiner mycket bra, ibland

t omstrdlande. Per kan, om han dr pd& humdor, klara ett 50-bitars

pussel, Kerstin dr mycket duktig p3 att rita.och har klara begrepp
om linjer och firger,

Att forsdoka beskriva en verklighet, som bestir av sd mycket kans~-
lor, rationella och irrationella stdamningar, negativa och positiva
situationer, kan vara ganska svdrt, Andd tror jag att verksamheten
i 3-15 bestdr av de elementen, Visserligen har vi s k vardaqliga
rutiner, men aven dessa pdverkas starkt av vira relationer inom
gruppen,

Vi fdr ofta frdgor av typ: "Vad gdr ni under dagarna? Har ni ndgot
strukturerat handlingsprogram? Vad sysslar ni med?" o s v. Vi har
alltid l1ika svdrt att konkret svara pi detta. ilen egentligen &r
inte frédgan s3d svar att besvara., Vad vi gor dr att forsdka ge Per
och Kerstin en grundldaggande trygghet i tillvaron, en trygghet som
de, pd grund av sina psykiska handikapp, inte har haft, Vi forso-
ker att tina kdnslor som blivit djupfrysta av ndgonting morkt som
hdant Kerstin och Per i deras tidigare barndom och sedan konserve-
rats av alltfor ominskliga institutioner. Ju mer trygghet vi kan
ge dem, desto stdrre mojligheter har de att kunna uppleva och ut=-
trycka kdanslor, och utifrdn detta dven klara av vardagliga gorom3l,
oka sina fdrdigheter och kunskaper,




Visst dr det viktigt, framfor allt for oss inom personalgruppen,
att det gors konkreta framsteg nir det gdller ADL och skola, men
det viktigaste dr de smd fordndringarna i Kerstins och Pers re=
lationer till oss som minniskor,

Mitt forsta intryck av Kerstin var bl a att hon var mycket av=
skdrmad, Detta berodde mest p& att hon nistan aldrig hade dgon-
kontakt med de manniskor, som umgicks med henne. Nu = nistan 4
dr senare - kan vi sitta och titta varandra i ogonen 13nga stun-
der, Det 3ir egentligen forst under det sista &ret jag marker att
jag fédtt en fast relation till Kerstin, sd att vi kan umgds p}
ett mera kdnslomassigt plan., Tidigare har det mest varit krav
frdn min sida, som jag har forsokt fi Kerstin att stdlla upp pi
och for det mesta fitt negativa svar. Vi miste dirfor ha en myc-
ket 1dngsiktig mdlsdttning, kanske pd en 8 - 10 &r,

Samtidigt har vi en mera kortsiktig handlingsplan med interna ut-
varderingar av Pers och Kerstins utveckling. Denna planering iar
kanske mest till for oss i personalgruppen, eftersom vi ibland,

i besvikelsens stund, tappar greppet om verksamheten., Atminstone
kanner vi s&, Ndr vi d& sdtter oss ned och tinker efter vad som
har hant de senaste minaderna upptdcker vi till vdr hdpnad hur
mycket positivt somhar skett med Kerstin och Per.

Vi upplever midnga besvikelser = ibland till och med hopploshet,
Det kan kdnnas som om vi var tillbaka dir vi borjade, men det &ar
andd bara skenbart, Trots att Kerstin kan f& utbrott och Per kom-
mer in i fruktansvarda, sjalvdestruktiva perioder, dr de inte
likvdrda med dem de hade tidigare, eftersom de har forindrats
rent kanslomdssigt, Fortfarande finns mycket kvar av det beteende
de hade ndr vi birjade verksamheten: Kerstins stereotypa rdorel-
ser och hennes huvuddunkningar mot vaggen ndr hon dr upprord;
Pers kvardrojande sjdalvdestruktivitet och fixering vid att binda
hénder, o s v. Men det har kommit mycket nytt och pnositivt in i
deras beteende, som gor att deras psvkiska storningar dr mindre
pdtagliga,

Nar det gdller v&r dagliga tillvaro forsoker vi att fungera som
vilken familj som helst., Vi har vira rutiner, men dessa fir alde
rig bli till sjalvandamdl, Vill Kerstin sova en morgon, sd fir
hon gora det. Gor vi en sak som vi tycker ir viktig, s& fér vi
slppa stddningen, osv. Vi forsoker att ha s& konsekventa krav som
mojligt, Vi har inte si mi&nga, men de vi har ir viktiga, Om t ex
Kerstin slédnger sin mat fdr hon sjilv stida efter sig, dven om
det skulle ta hela dagen. Kissar Per i sdngen fdr han sjilv ta
hand om kisstvatten, Vissa rutiner miste de skita varje dag som
sangbdddning, stdda efter miltider o dyl. Virt stora problem ar
att hitta aktiviteter, som Kerstin och Per stiller upp pd. Det
gdr inte att sdtta dem framfor nigot lekmaterial och inbilla sig
att ndgot skall hinda., Kerstin kan sjdlv g& till leksaksskipet
och ta fram saker som hon leker med, men hon gor det aldrig pa
kommando, Per dr till hela sin natur mycket passiv., Han vill
helst sitta i en stol och lyssna pi musik. P& sin hojd vill han
vanda pd kassetthandet., Vi maste dirfor improvisera mycket under
dagen, Vi fir ta vardagliga hindelser, som verkar intressera dem,
och gdra ndgot konstruktivt av dessa.
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Vad som dandd kdnns viktigast att beskriva aAr Pers och Kerstins
personliga utveckling under den tid verksamheten pigatt. Jag ska
forsoka gora en sammanfattning.

Kerstins aggressioner och utbrott har helt dndrat karaktir. Ti-
digare blev vi bitna och rivna och man visste aldrig vad som
skulle hdnda under ett arbetspass. Ndr hon hade sin utbrott var
hon som i en helt annan vdrld, d&r man inte kunde n& henne.

Idag visar Kerstin sin ilska pd ett adekvat sitt. Nir hon har
sldangt maten och vi sdger &4t henne att torka upp, kan hon rik-
tigt std och hoppa av ilska, men hon kan nu tyala sin aggressi=-
vitet och forsoker inte bitas eller rivas., Nar hon blir ledsen,
grdter hon med stora tdrar, Tidigare upplevde man endast ett des
perat, forvridet ansikte, som befann sig 1adngt horta, och hon
ville heller inte sldppa ndgon intill sig. Idag kan man kinna
att hon vill ha trdst och kroppskontakt, nir hon dr riktigt led-
sen, Hon kan visa gladje och komma fram och pussas och kramas
ndr hon mdr riktigt bra - detta skulle ha varit otdnkbart for 5
dr sedan, Kerstin visar dverhuvud taget en storre oppenhet och
verkar ha fitt litet sjalvfortroende, s3 att hon tors visa sina
kanslor pd ett adekvat satt,

Den stora forandringen hos Per dr att han bdrjat visa utdtriktad
aggressivitet, Tidigare var han helt innesluten i sig sjdlv och
sin sjdlvdestruktivitet., Nu visar Per att han dr arg och ibland
sd forbannad, att han kan s1& till oss, ndr han tycker vi stal=
ler for stora krav, Redan ndgra minader efter verksamhetens bdr-
jan kunde vi plocka bort bindtroja, hjilm och mediciner (som han
hade i stora doser). Per har ocksd pd ett helt annat siatt borjat
att forsdoka kommunicera med oss. Han anvidnder dels 1jud, dels
tecken som vi 1dr honom, Just detta tycker han dr roligt och fdr
oss dr det ett bhra sdtt att aktivera honom. Per har ocksd bdrjat
visa smdarta, ndr han sl1dr sig - ndgot han ndstan aldrig visade
tidigare, Han har p& ett helt annat siatt borjat visa sina kans~-
lor. Han har blivit betydligt Gppnare och kinsligare dn forr.

De tre senaste somrarna har vi hyrt en storre motorbdt och vis-
tats i Stockholms skdargdrd ett par veckor. Under denna tid har
Kerstin och Per visat sidor, ddr beteendestdrningarna totalt har
forsvunnit., De har fungerat som vilka tondringar som helst och
verkligen njutit av tillvaron. D& har vi sett vilka mojligheter
Kerstin och Per har att kunna fungera och kanna enligt sina egna
villkor utan psykiska storningar,

Vi d@r vdl medvetna om att Per och Kerstin inte heller i framti-
den kommer att fungera som "vanliga, produktiva manniskor", men
vi forsdker att ge dem en drdgligare tillvaro och att de kan visa
sina kanslor som vi andra. Vi vet att det kommer att ta liang tid
och kdnner problem runt knutarna.

Redan efter jul kommer tre av vdr fasta personal att bdorja en 2-

terminers-kurs, Detta innebdr att tre fasta relationer forsvinner

ett tag och vi midste hitta tre nya, som ska passa in i vdr gemen-
skap. Det kdnns jobbigt, men inte hopplost.

(forts sid 46)



Nagra recensioner

KAUFMAN, BARRY NEIL: Nar Berry Kaufmans som Raun var ett &r
2 % gammal verkade hans hdorsel forsvagas
gﬁReigNaut?§:$::§];§:n allt mer., Han reagerade mindre och
mindre for sitt namn och fér 1jud i
Rabén & Sjogren, 1977 allmanhet. Vid horselkontrollen lug-
nade doktorn: "Det &r nog tillfdlligt,
Han verkar frisk."

Nar Raun var 16 m&nader hade han blivit dnnu nassivare: han ave
visade fysisk kontakt eller foljde avslappat med, han fdoredrog
att leka sjalv med allt farre saker, stirrade ofta rakt ut i luf-
ten och slutade att ge ifrin sig 1jud. Nu kunde ingen doktor
ldngre lugna de orliga foraldrarna och Barry Kaufman l&ter oss i
boken "V&r son" félja med i deras intensiva jakt efter hjdlp.

Vi fdr se hur Raun utreds, diagnosticeras, utreds, diagnostice-
ras os v tills foraldrarna beslutar sig for att sjdlva satsa
allt for att forsska fordndra Rauns relation till omvdrlden. De
beslutar sig for att ta saken i egna hinder sedan de i all 1it-
teratur sett att "ju tidigare behandling, desto bittre prognos",
medan de vid alla sjukhus och institutioner métts av "det dr for
tidigt att sdakert avgdra, kom igen om ett ar",

Ett gigantiskt behandlingsprogram startas. Modern tar Raun i in=-
dividualterapi i badrummet c:a 45 timmar ner vecka. Syskonen
blir co-terapeuter tillsammans med nagra anstdllda flickor, som
dessutom skdter hushdllet och massor av vinner utgor ett gediget
socialt ndt omkring dem, Fadern liser allt som gar att ldsa om
autism, psykoterani, filosofi och blir en slags handledare. Vi
fdr sedan folja familjens nya situation pi detta sdtt i 13 médna-
der, ndr Raun dr 1 1/2 - 2 1/2 &r,.

Vi fdr ocksd& stifta bekantskap med den s k “valimetoden", ett e=-
normt hopkok frdn alla tillgingliga behandlingsmetoder. Boken
kommer ddrigenom att bli n&got av en samnanfattning av olika
uppfattningar om autism, dess orsak, innebdrd och behandlings=
alternativ, s& som forfattaren - pappan - tillgodogor sig
dem,

Namn som Kanner, Bettelheim, Rimland, Lovaas, Skinner, Freud,
Pearls, Janov m f1 fir passera hastig revy innan Kaufman presen-
terar sin nya livsh811ning "att d1ska ir att acceptera", som
blir grunden for "valmetoden". Denna metod har han lirt sig av
en Coca-Cola-drickande barfotamunk. Hetoden gdr ut pd att man
sjdlv kan vdlja forestdllningar och tankar. Kaufman skriver:
“Den som tillampar valmetoden filler inga omddmen. Han stdller
ingen diagnos. Pekar inte pd vissa bestamda mi]l utan later varje
frdga utvecklas fritt ur den andres tidigare p3dstdenden eller
svar ... Att arbeta med mdnniskor genom att tillerkinna dem
ratten att sjdlva vdlja sin vig, anvinda sina egna symboler och
ha sina egna visioner dr sjilva grunden for metoden"., Hur detta
sedan omsdtts i praktiken i och utanfor badrummet, med och utan
material, med och utan hjdlp av andra, det skildras konkret p&
186 sidor,
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Mina kdnslor har varit blandade vid ldsningen, men hela tiden
flodande, Mitt bokexemplar dr fullklottrat med utrop som "djad-
ra viljefantomer", "idealister", "mids-ideologer", "dnglalikt",
“varfor blir jag sd provocerad", "spdnnande!", "hur orkar dom",
"stdImannen, va?".

Ibland provoceras jag av det kinslomdssiga utspelet i boken,

Jag blir misstdnksam och kdnner miq manipulerad nir i en doku-
mentdarskildring tdrarna alltid kommer i solnedgdngen, syskonen
alltid siger de klokaste och mest snusfornuftiga saker och styr-
kan alltid kommer ur "den egna viljan". Tid och nengar existe-
rar inte for den hdr familjen. Jag har svdrt att kdnna igen mig
fran min vardag och jag retar mig ibland p& Kaufmans aningslds-
het infor sin priviligierade situation., Jag tror inte att livet
bara d@r att vilja eller vdlja, utom for en mycket liten grupp
manniskor i den ledande klassen,

Men det var spannande att l14sa om en superfamilj, som kunde och
gjorde det, Boken ar ocksd hdrlig i sin kritiska h&1llning till
de etablerade psykiatriska institutionerna och experterna. Det
enda vasentliga bidraget frdn experterna dr en doktor som, gomd
i badkaret, dr svettig &skddare till moderns terapi med Raun
vid ett til1fdlle., Ndr han efterdt reser sig upp med kostymen i
oordning och sdger att det var en otrolig upplevelse, s& verkar
den upplevelsen minst sagt ha varit omsesidig.

En annan doktor, Gregor Katz, har skrivit ett intressant for=-
och efterord, dar han forsdker knyta an Raun till svenska for-
hd11landen och relatera valmetoden till andra terapeuters ar-
betssdatt,

Bengt Abrahamsson

CLAIBORNE PARKS, CLARA: Beldgringen dr en bok som direkt gri-
per tag i ldsaren pd samma sdtt som
Esgﬁgﬁéggﬁ?ers 1976 Karin Stensland Junkers bok om sin
y autistiska dotter Boel, "barnet i
glaskunan" for mdnga &r sedan.

Ocksd Claras dotter Elly dr ett autistiskt barn, "avsiktligt
svagt, avsiktligt isolerat, avsiktligt dovt och avsiktligt
blint", som hennes mamma formulerar det. UtGver att vara en
mycket detaljerad och faktarik beskrivning av ett autistiskt
barn och dess utveckling dr "Beldgringen" en utmirkt bok om
fordaldraskap.

Det finns en tydlighet och skdrpa i den har boken som jag tror
hdanger samman med att Clara Claiborne Park pd ett sdllsamt sitt
har undgAtt en upplevelse av s kuld, denna stindiga féljeslaga-
re till fordldrar med storda barn.



Det dr hennes styrka att hon ocksi har tre friska barn och att
hennes egen iakttagelsefdrmdga dr skarp och precis nog for att
hon skall vara siker p& att hon inte behandlat E1ly pd ndgot
"sdrskilt satt". Det dr ockssi, sjalvfallet, hennes styrka att
hon lyckats rehabilitera Elly mycket 13ngt, men = det ar vik=-
tigt - dandd utan att Elly alls blir "normal".

Vad Clara Claiborne Park lyckas visa dr vilka fantastiska saker
en hdngivet fordldraskap kan &stadkomma. Och hon blir aldrig
sentimental eller kdnslosam. Det finns ingen romantik i be-
skrivningen av Elly; inte heller i beskrivningen av Clara sjdlv,
Elly sdger faktiskt inte mer &n kanske fyra ord pi en vecka.
Hon hinner bli flera &r innan hon visar att hon kinner igen sin
mamma,

Clara sjdlv dr medveten om att hon &r en ganska reserverad min-
niska i vars personlighetsprofil ing&r en sjilvklar behdrskning,
Men denna behdrskning utesluter inte dkta kinsla - det lyckas
hon ocksd visa., Hon beskriver hur hon ligger pd en filt bredvid
E1ly pd golvet for att kunna mota hennes blick nir hon ser upp,
hur hon svarar p& hennes stumhet med hudens beroring, hur hon
ser till att Elly alltid fdr ha en spjdlsdng dir hon kan kinna
trygghet innanfor gallret, i sin egen virld dar ingen kan ni
henne ...

Helt fascinerande #r Claras beskrivning av Ellys konstiga sprik=-
inldrning. Under mdnga Adr dr och forblir orden liksom frimmande
kroppar for Elly, atomer i ett obegripligt solsystem. Ju nirma-
re ting de betecknar, desto svdrare ir de att lira in. Rektan-
gel, romb och sddana abstrakta formangivelser lir sig Elly
snabbt. Verb gir inte alls, inte heller personliga pronomina,
Nar ET11y fyl1lt fyra 8r har hon saqt 31 ord men utnyttjar snora-
diskt bara 12 eller 13, Det ir som om orden inte fir nigot rik=
tigt fdste hos Elly, ingen riktig mening. Efter hand som spridket
lars in forstors det i stdllet for att utvecklas.

Det mest utmdrkande for Elly dr, enligt hennes mamma, att hon ar
en varelse utan vilja, utan intention, Hon saknar nyfikenhet,
hon dnskar inte ndgot, hon ir inte madlstyrd - alltsi kan hon in-
te heller utvecklas och viaxa., Ett litet mer sofistikerat sitt
att uttrycka saken vore kanske att siga att E1ly saknar medve-
tande i meningen medvetenhet som sig sjilv som en individ, 4t-
skild frin och i samspel med andra minniskor.

Ett sddant medvetande, i socialpsykologisk terminologi, kan spé-
ras hos barnet ndr det ndrmar sig tvididrsdldern. DA upptdcker det
sig sjdlvt som ett objekt bland andra objekt i virlden, dd bor--
jar det benamna siqg sjalvt och s3 smdningom bdrjar identifika=
tion och rollévertagande i samspelet med andra. Sprdket spricker
ut., Barnet blir ménniska., Gradvis utvecklas identiteten i den
standiga dialogen med andra.

Intelligens finns hos mé&nga levande varelser. Medvetande om sig
sjdlv, om sin egen fodelse och dod och om sin egen historia
finns bara hos manniskan, El1ly dr en minniska utan medvetande,
om ndgot sd& egendomligt kan tdnkas. Clara Claiborne Park gor
denna El1ly mycket verklig i sin g&tfullhet.

Kerstin Vinterhed (recension i DN, inférd den 19/6 1976)
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ZENKER, BIRGITTA: Hosten 1968 startade en verksamhet for autis-
tiska barn pd en institution for utvecklings-
AUTISTISKA BARN hiammade barn i Stockholmstrakten, Utgdngs=-
Erfarenheter av punkten var att man inom en avdelning fick
behandlingsarbete extra hog personaltdthet (med diétidens matt
W & W. 1978 matt) och en halvtids psykolog knuten till en
Ak grupp om fem barn, led dessa speciella resur-
ser var tanken att man skulle satsa pd ett
behandlingsinriktat arbete.

Hur gick det? Birgitta Zenker var knuten till verksamheten som psy-
kolog frdn starten 1968 till 1974, Hon redovisar sina erfarenheter
i en uppsats, som nu hlivit bok med titeln "AUTISTISKA BARN. Erfa-
renheter av behandlingsarbete",

Teorier om orsaken till autism, Zenker refererar dels terapeuter
som har arbetat med en dynamisk grundsyn, och dels terapeuter som
har arbetat utifrén mer eller mindre renodlade inldrningsteoretiska
stdndpunkter,

Mahlers arbete "On Human Symbiosis and the Vicissitudes of Indivi-
duation" granskas. Hennes uppdelning i autistisk och symbiotisk
psykos tas upp, liksom huvuddragen i terapin:

- att dstadkomma en battre kroppsupplevelse
- att dstadkomma en samtidig utveckling av objektrelationerna
- att bygga upp andra, bristfdlliga jagfunktioner.

Aahler arbetar med mor och barn tillsanmans i terapin, vilket ar o=
vanligt men enligt Zenker en terapeutisk form som borde kunna ut-
vecklas mot ndgon form av hemma-hos-terapi.

Speers och Lansing dr tvd terapeuter som arbetat med gruppterapi
for psykotiska abrn, De bygger delvis pid Mahlers idéer om orsaken
till det psykotiska tillstindet hos barnet., Parallellt med gruppte=
rapi for barnen har man olika grupper for mammorna och pannorna,
Dessutom kan vissa barn och mammor fi individuell terapi. B1 a
Speers och Lansing har inspirerat Zenker att anvinda gruppterapi i
behandlingen av nigra barn och deras mddrar.

De olika terapeutiska effekter som man kan tinkas ni med grupptera-
pi respektive individualterapi diskuteras. En viktig skillrnad ar

t ex att gruppjaget och beroendet av respektive frigorelsen frin
det dr annorlunda &n motsvarande relationer individuellt.

Bruno Bettelheim dr ett vdlkdnt namn di det galler diagnos och te-
rapi av autistiska barn, och hans arbete tas ocksd upp till diskus-
sion, Han ser autismen som ett forsvar mot alltfor stark angest,
Angesten har grundlagts under nyfoddhetsperioden, och det 1illa
barnet har fdtt en forsta upplevelse av omviarlden som frustrerande,
innan ndgon grundliggande tillit har utvecklats. Den behandling
Bettelheim foresprdkar ar helt analytisk. Inom institutionens ram
ska man skapa en intensiv dynamisk miljo, i vilken man firsoker be-
mota barnet pd samma symboliska sitt som barnet sjdlvt uttrycker
sig,



Av de inldrningsteoretiskt inriktade terapeuter som sysslar med
autistiska barn diskuteras i boken Lovaas”, Rimlands och Rut=
ters arbeten. En kritisk analys av Lovaas”™ valkianda och till en
borjan framgdngsrika (i termer av férvirvade beteenden) arbete
gors, ddar framfor allt bristen p& teoribyggnad om autismen och
bristen pd forstdelse for fordldrarnas roll tas upp.

Rimlands teori om autism bygger pid att det autistiska barnet i
grunden har en kognitiv stdrning, orsakad av en hjirnskada.
"Bevisen" for detta skulle bl a vara det autistiska barnets o-
formdga att forsti relationer, symboler, analogier eller ab-
straktioner, och ofdrmdgan att sammanfoga sina upplevelser till
en helhetsbild av omvdrlden, Behandlingsforslaget som Rimland
argumenterar for dr symtom-behandling, vilket ocks& Rutter gor.
Han anvdander beteendemodifikation for att pdverka barnets kins=-
lomdssiga agerande och for att fia fram tal hos barnet.

Sammanfattningsvis kan man sdga att de som arbetar dynamiskt
tanker sig en tidig relationsstidrning som grund for autismen
och ser barnens symtom som forsvar mot alltfor stark &ngest. De
som foresprdkar en behandling byggd pd inldrningsteori ar hete-
rogena med avseende pi& orsakerna till det autistiska tillst&n-
det, men ser symtombehandling som den enda framkomliga vagen.

Zenker framhdller att beteendeterapeuter och dynamiker mdnga
gdnger tycks vara sorgligt ovetande om varandras arbetssatt,
till nackdel for det tilldmpade arbetet, S& hir siger hon:

“Det dr kanske inte s& forvdnande, att bade inldrnings=-

psykologer och dynamiker anser sig ha den enda ritta be-
handlingen for de autistiska barnen - bdda teorierna ar

anvandbara, och de olika behandlingarna har till en bor

jan ungefir samma effekt - ndmligen att pd olika plan

g2 barnen en starkare identitetsupplevelse,

Jag kan inte tycka att ndgondera metod &r helt tillrick-
1ig: anvidnder man enbart terani kommer man att vingas
sdlla bort mdnga barn, som helt enkelt ar for stirda fir
att kunna anvianda sig av behandlingen; med enbart beteen-
demodifikation riskerar man att modifiera dven barnets
uttrycksmojligheter, och man kanske tvingar p& barnet
ett sdtt att fungera som inte alls stid i samklang med
dess egen personlighet,

Syftet med den hidr boken ir att pi ett konkret sitt visa
upp tvd olika behandlinqgssitt, samt att diskutera de fiom
och nackdelar jag tyckt mig finna hos respektive metod.
Jag har kallat metoderna "jagstirkande trining" respek-
tive "dynamisk terapi".

Med denna deklaration foljer sedan en beskrivning av den metod
som verksamheten pd specialavdelningen startade med - en beteen-
demodifikation med anknytning till Homhurger-Erikssons och
Speers=-Lansings jag-modeller:

- att vara skild frdn - att vara ndqgon; det forsta steget mot
ett jagmedvetande
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- att ta in information om sin egen kropp
- att visa sin vilja, kunna gbra val, producera - att bdrja ge ut
- att ta in information om yttervirlden

Viktiga grundpelare i arbetet nir verksamheten startade har varit
ett psykodynamiskt synsdtt i botten, ett antagande att orsakerna
till barnens autism framst ar psykogena, och att uttrycken for au-
tismen dr forsvarsmekanismer., Den personliga relationen mellan
virdaren och barnet har betonats som grunden for arbetet,

Syftet med att redovisa fallbeskrivningarna i uppsatsen ir att ge
exempel pd olika metoder, att barnen sjilva ska illustrera olik-

heterna hos harn som fir diagnosen autism, samt ocksid att pivisa

de svdrigheter man moter om man binder sig till en teknik.

Klas, Maria och Fredrik beskrivs utforligt, bdde med avseende p3
de problem de hade dd de bdrjade i terapi och med avseende pd hur
arbetet med dem kom att bedrivas. Klas och Maria fanns med i den
grupp av barn som verksamheten startade med 1968, Fredrik kom tin
institutionen for att vistas dir en termin, men det vdsentligaste
terapeutiska arbetet med honom kom att bedrivas externt, d& b&de
fordldrar och personal borjade arbeta sig bort frdn institutioner-
na.

Klas, Maria och Fredrik representerar bade olika typer av problem
som man kan mota hos autistiska barn och deras familjer, och oli-
ka sdtt att arheta terapeutiskt., Zenker ir uppriktigt sjalvkritisk
och vdjer inte for att diskutera hur hon kanske hade valt ett an-
nat satt att arbeta pA med dagens insikter och erfarenheter med
framst Klas och Maria. Det ir ju som bekant 1itt att vara efter-
k1ok.

Klas, som fridn hiérjan inte var helt autistisk, utan kunde ta litet
kontakt med sin omgivning och sdga ndgra ord, fick till en borjan
s k jagstdrkande trdning. Han lirde siq att kinna igen och namnge
sina kroppsdelar och hur de kunde anvindas. Nista steg blev att
lara honom att uppleva och "ta in" en annan manniska, Klas upplev-
de detta som mycket stimulerande och blev nyfiken pia andra minni-
skor. Sd& sminingom kunde Klas ocksd bdrja ta in omvdarlden, bygga
upp en varldsbild, och darefter ocksi producera sio. I bl a teck=-
ningar kunde man folja hur Klas” uppfattning om siq sjilv och om-
vdrlden utvecklades.,

Maria var d& hon kom till avdelningen en mycket svdrt stdrd 8-3rig
flicka med en brokig historia av flera institutions= och foster-
hemsplaceringar bakom sig. Hon kunde f3 valdiga utbrott, di hon
k1oste och bet sig sjilv. Hon var ofta panikslagen och blockerad
av dngest, Arbetet med !Maria drogs till en bdrjan upp efter unqge-
fdr samma riktlinjer som for Klas. Det blev inds ganska snart tyd-
ligt att det viktigaste for Maria var att fa knyta en varm mamma-
kontakt utanfor institutionen, och att larias framsteq i trdningen
och hur hon kan anvinda sina forvirvade "fardigheter" var beroende
av hur denna relation utvecklades. Maria var efter 2,5 4rs arbete,
d& hon flyttade frin avdelningen till sin fostermamma, i viss man
forankrad i verkligheten, De sviraste uttrycken for hennes psykos
var forsvunna,
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Fredrik visade sig aldrig vara intresserad av den Jagstdarkande
trdning som speciellt Klas hade sugit &t siq sa mycket av. Fred-
rik klarade rent intellektuellt en hel del - han kinde igen
siffror, fdrger, former - men han kunde inte anvinda sig av
kunskaperna, S& sm&ninqgom beridttade Fredrik om sig sjdlv i sym-
boliska former, om &ngest infor andras ilska och om egen agg=
ressionshamning, Detta gav unpslag till att borja arbeta med
Fredrik pd& ett annat sdtt &n man arbetat tidigare, en dynamiskt
inriktad terapi, didr etablerandet av en djup och varaktiqg rela-
tion mellan terapeut och klient dr grogrunden for det terapeu-
tiska arbetet. Nu blir terapeuten ett halvt steg efter barnet =~
det ar barnet som visar ndr och &t vilket hall teranin skall
utvecklas, Terapeutens upngift dr att ta in och ta emot det bar-
net ger ifrdn sig, Zenker beskriver hur Fredrik kom att arbeta
sig igenom &ngest och aggressionshimningar och det symbiotiska
forhdllande han hade till sin mor.

Nagot mycket viktigt som Zenker vill framhdlla, stodd pa flera
drs behandlingserfarenheter och efter att ha "rensat upp" i
litteraturen, dr distinktionen mellan inldrning och behandling

i arbetet med psykotiska barn., I en inldarningssituation dr det
terapeuten som styr, vad som skall liaras in, hur fardigheterna
ska ldras in, Ibland kan ett stort barn tillgodogdra sig far-
digheterna och integrera dem, ibland blir det 105st pdhangda
fardigheter som saknar forankring i personligheten, och som bar-
net kan ge uttryck for p& ett papegojliknande sitt,

I en renodlad behandlingssituation ir det barnet som styr ut-
vecklingen och terapeuten finns med som hjdalpjag, eventuellt som
partner i en korrektiv symbios, och som hjdalper barnet att klara
av och std ut med dovervdldigande kdnslor av dngest eller aggres-
sivitet,

Klas visar hur ett barn kan tillgodogdra sig mycket i en struk=-
turerad inldrningssituation, sneciellt till en borjan, till stor
del beroende pd att han sjdlv hade en ganska god identitet. For
Maria var inldrningen ddremot inte riktigt lika meningsfull och
Fredrik, slutligen, dr det barn som far representera mojlighe-
terna att arbeta med en rent dynamisk terapi.

I arbetet med psykotiska barn behdvs bide pedagogiska &tgdrder
och behandling, Av boken framgdr det med vilken iver bide Klas,
Maria och Fredrik i olika stadier dr intresserade av att ldra sig
hur omvdrliden hanger ihop, att fa bringa ordning i kaos. Pedago-
giken, omfattande frimst primira kunskaper om sig sjdlv och and-
ra, maste alltsd ocksd finnas med tillsammans med en behandling,

Visentligt for att kunna hitta en utgdngspunkt att starta med i
arbetet dr en diagnosticering av barnet i jagtermer, Om man star-
tar t ex med Rimlands forslag till diagnosticering far man ingen
given utgdngspunkt for behandling. Zenker anser istdllet att det
viktiga inte dr att skilja mellan autistiska och symbiotiska barn,
utan att inom gruppen psykotiska barn fiorséka se efter hur myc=
ket av barnets jag som finns utvecklat eller ej, vilka utinychs -
mo j€igheten barnet har och vilka yttre behov som miste tillfred-
stdllas,
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Vad finns det d4 for konkreta uttryck for Jagutvecklingen hos
barn? Nédgra nyckelbegrepp dr att kunna ta in och kunna ge ut,

Kan barnet ta in kontakt, mat, trost, ord? Kan barnct ge ut kdns~-
lor, ord, kiss och bajs, producera sig, ge ut sin vilja?

Uttrycksmojligheterna hos psykotiska barn kan vara mycket varie-

rande: ndgot barn kan kanske tala i viss utstrackning och forsté

tal, andra uttrycker sig med dockor eller med symboler Gverhuvud=-
taget och en del har knappast ndgra mojligheter att uttrycka sig

alls,

De yttre behoven har att géra med den sociala miljén, och hir
finns ju tyvidrr ofta omsorgernas problem med institutionsboende
och alltfor f3d méjligheter till stabila kdinslomdssiqga relationer.

Det finns inga patentldsningar att ta till ndr man arbetar med
manniskor, allra minst ndr man arbetar med psykotiska barn. Det
kanner man tydligt dd man i omsorgsarbetet stdlls infdr barn och
ungdomar med en psykotisk problematik. I varje enskilt fall ir
det frdgan om att etablera en ny, unik relation. Men andras kun-
skaper och erfarenheter kan bli pusselbitar som kan passa in i
arbetet med att hitta en hehandling for det enskilda barnet. Ge-
nom Zenkers bok fdr vi en imponerande mingd kunskaper och erfaren-
heter i strukturerad form. Hennes arbete ger perspektiv b&de pé
val av behandling eller pedagogiska insatser och n& en del orga-
nisatoriska frdgor som dr viktiga. Av de organisatoriska ar i da-
gens ldge naturligtvis frdgan om utformningen av arbete med psy-
kotiska barn i Oppen omsorgsverksamhet mycket central.

Dessutom dr boken skriven pd ett 1dttlast och mycket personligt
sprdk. Allra roligast dar forstds att ldsa om Klas, Maria och Fred-
rik. Jag vill varmt rekommendera den!

(Tidigare publicerad i Psykisk Utvecklings~-

Birgitta Norrman hdmning
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JAKOBSSON, EINAR: De:ta dr en psykologexamensuppsats, vars
syfte framgdr av undertiteln: "En histo-
iﬁsg£$gg}?gnggigﬁLING rik och ett forsok till systemevaluering
av barnpsykosvdrden vid Kron&sens sjuk-
MR-gruppen, 1977 hus.Forfattaren beskriver Krondsen och
dess tillkomsthistoria. Han tar upp tva
betdnkanden (fridn 1957 resp 1958) fran
den Mentalvdrdsdelegation, som utredde
den psykiska barna- och ungdomsvirden. I dessa betinkanden betonas
vikten av att psykotiska barn och ungdomar fick til1g9&ng til1l me-
dicinsk-psykiatrisk expertis. Samtidigt antyds att denna expertis
egentligen har otillracklig kunskap om barnpsykotiska tillstdnd,
Man har begrinsad mojlighet att bota och hehandlingstiden blir
1dng, ofta 1ivslang,

Dessa synpunkter pekade enligt Mentalvdrdsdelegationens tankegin-
gar mot en centraliserad vdrd och behandling i ndra anslutning till
storre sjukhus. Som forfattaren antyder si kan man ju dra andra
slutsatser ur samma fakta. Om behandlingstiden ir ldng sd dr det
viktigt att barnen vdrdas ndra sina anhdriga. Om man har sma moj=-
ligheter att bota dr det viktigt att skapa en bra livsmiljo for
dessa manniskor,
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I en litteraturdoversikt diskuterar forfattaren bl a vad som kan
menas med miljoterapi pd psykodynamisk grund, vilket dr den grund-
ldaggande behandlingsmetod som man vill anvdnda p& Krondsen. Han
tar ocksd kortfattat upp etiologiska hypoteser och diskuterar nig-
ra skdrningspunkter mellan psykodynamiska behandlingsmetoder och
beteendeterapi. (Beteendeterapi anvidnds i enstaka fall pi Kron-
dsen).

De data som ligger till grund fdr systemevalueringen har forfatta-
ren fdtt dels genom dokument soin sjukhuset har, dels genom inter-
vjuer med 8 personer, som varit anstillda ldng tid. Resultaten
frin intervjuerna visar att man i de flesta fall inte anser sig
bedriva en psykodynamiskt grundad miljoterapi. Alla understryker
som sitt idealmdl att "ge barnen en grundldggande trygghet och en
relation, som de tidigare inte lyckats uppnd och som hjialper dem
att utveckla en eqgen identitet". Vad man faktiskt uppndr ar emel-
lertid i de flesta fall att "trdna och uppfostra barnen till stor-
re sjalvstandighet", I vissa fall yckas man bara "ge barnen en e-
lementdar omvidrdnad och skitsel",

De storsta hindren for forverkligande av mdlet har att gora med:
kontinuiteten i vdrden, personalens fortbildning, arbetsschemat,
resursfordelningen inom kliniken, klinikens upntagningsomrédde,
forhd1landet mellan teori och praktik. Férfattaren diskuterar pi
vad sdatt strukturen verkat hindrande och drar slutsatsen: "De ad-
ministrativa och organisatoriska (liksom de arkitektoniska) fdr-
utsattningarna fdr en vdrdande verksamhet styr i vdaldigt hog grad
utformningen av och innehdllet i densamma., Att fdorsoka fdrvand]a
en sjukhusavdelning till ett behandlingshem dr darfsr f&fangt sa
ldnge dessa forutsdattningar forblir ofdorandrada",

Han konstaterar ocksd att virdfilosofin p& Krondsen inte har va-
rit sd stark och vdlformulerad att den formdtt driva fram en
struktur, som den kan f3 optimalt stod av.

[ ett sdrskilt avsnitt diskuteras sambandet mellan en institu="
tions organisation och dess behandlingsideologi. Bettelheims
Orthogenic School fdr hdr utgdora huvudexemplet,

Forfattaren menar slutligen att om nsykotiska barn har "behov av
intimt kdnsloutbyte med en modersgestalt, behov av riklig och g-
avldtlig stimulering av de medfidda anlagen och behov av en obru-
ten kontinuitet i vdrden", sd blir slutsatsen att all institu-
tionsvdrd mdste vara nédldsningar som dtminstone delvis motver=
kar sitt syfte. Man bor alltsd i storsta m6jliga utstrackning ge
fordldrar stod att kunna ha barnet hemma.

Dock kommer det troligen alltid att finnas behov av behandlings-
hem, som for lingre eller kortare tid tar hand om vissa barn. !lan
kan ddrfor inte undvika att diskutera hur dessa bor se ut for att
gora storsta mojliga nytta och minsta méjliga skada. Uppsatsen
ger en bra utgingspunkt for en sddan diskussion.

Gunilla Sternudd
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MAGNUSSON, RYDELL, DAHLIN: Att det 16nar sig att behandla au-
; tistiska barn d@r den viktigaste
ﬂglésgcﬂogeggﬁﬂi1n;e°r1er' slutsatsen som forfattarna till bo-
3 ken drar efter att ha presenterat
Natur och Kultur, 1975 ldasaren en litteratursammanstdll-
ning baserad p& dver 300 referenser
om teori, vdrd och behandling av
autistiska barn. Jag vill redan
frén borjan markera att denna bok har varit viktig for mig i ar-
betet med avskdrmade barn och d& inte enbart genom det faktum
att det dr den hittills enda svenska litteraturstudien i dmnet
utan dven genom att forfattarna systematiserat och strukturerat
sina referenser pd ett klargdorande sitt.

Boken bestdr av tvd psykologexamensuppsatser och har i sin nya
tappning indelats i tre huvuddelar: Utvecklingen av ett syndrom,
Behandling och Autistiska barn i Sverige. De bdda fdorsta delar-
na baseras pd en studie av s& gott som all vdsentlig litteratur
om tidig infantil autism, som forfattarna spérat genom datasok-
ning och manuell sdokning i Psychological Abstracts. For dessa
avsnitt har Magnusson och Rydell svarat, medan Dahlin har skri=
vit om den svenska litteraturen och svenska behandlingsforh&llan-
den,

Det for mig mest klargbrande avsnittet i boken dr den forsta de-
len, Sammanstallningen av hur olika forfattare ser pd syndromet,
hur det avgrdnsas och vari grundstdrningen bestdr, var vilkom-
men., Har visas klart hur begreppet autism anvdnds p& olika satt:
dels som ett vdl avgransat syndrom och dels som en diffus beniam-
ning for avskdrmning i allméanhet.

Det vdl avgrdnsade syndromet, Early Infantile Autism, beskrevs
forst av Kanner pd 40-talet. Kortfattat bestdr detta av: extrem
sjalvisolering, inget eller icke-kommunikativt sprdk, monoton
upprepning av vissa beteenden/fordndringsdngest, goda relationer
till (livlosa) forem&l, tecken pd goda kognitiva potentialer
samt att dessa symptom dominerar barnets beteende och inte &r av
overgdende natur och att sjukdomsdebuten ar mycket tidig (redan
under forsta eller andra levnadsdret). Ldngt ifran alla refere-
rade forfattare hd1ler sig till denna avgrdansning men deras bi-
drag till kunskapen om hur t ex behandling kan bedrivas blir in-
te mindre vasentlig for det. Man blir dock som lasare hjalpt att
kritiskt kunna utvardera och jamfora, ndr man pa detta satt &t-
minstone fdr en liten chans att avgdora om de talar om samma stdr-
ningar,

I detta forsta avsnitt klargdrs ocksd de stora motsdttningarna
betrdffande teorier om vad autism egentligen innebdr for dess
bdrare. Ar det en kanslomdssig avskarmning som leder till att
spridket, forstdndet och perceptionen inte utvecklas normalt el-
ler ar det i forsta hand en storning i formégan att ta in och
bearbeta sinnesintryck som gor att barnet inte formdr att etab-
lera kontakter med andra? En foljdfrdga blir did ocks&: Dominerar
miljo- eller organiska faktorer etiologiskt? Har stdlls en l&ng
rad foretrddare for respektive inriktningar mot varandra och det
blir stundtals en riktigt medryckande och fantasieggande lasning.




Bokens forfattare forhiller sig ldnge neutralt redovisande och
det hela ter sig dd som en upprakning av alla tankbara (och o-
tankbara) anledningar till varfor 2 - 4 barn av 10.000 blirsk
autistiska, Denna del av boken avslutas med en redovisning av
forfattarnas egna vidrderingar (att grundstérningen dr av kog-
nitiv-perceptuell art) och ett forsok att skissera en modell.

I bokens andra del gors ett forsok till en motsvarande struk-
turering av litteratur om behandling. Sammanstdliningen kinns
dock inte lika klargdrande och befriande som i den forsta de-
len, om syndromet., Kanske beror det till viss del pd att man
hdr presenterar gamla, vidl kinda motsattningar mellan psyko-
analytiskt resp behavioristiskt inriktade terapeuter, men jag
tror snarare att det beror p& att floran av olika behandlings-
typer dr sd& rik och vildvuxen att den inte lika ldtt ldter sig
stopas i ndgra f& formar. De grundldggande teorierna ir fa, men
tilldmpningarna lika midnga som terapeuterna ar. Forfattarna
forsoker dock klassificera terapimetoderna i tre grupper.

Den tredje kategorien av behandlingsmodeller (de tvd forsta dr
alltsd@ psykoanalytisk och inldrningspsykologisk) som kallas
"miljoterapi och pedagogiska metoder" blir en sorts samlingsbox
for all terapi som inte enbart hestir av terapisessioner. For
mig kvarstdr frdgan infor varje sidant fall om miljobehandlin-
gen baseras p& psykodynamiska eller inldarningspsykologiska prin-=
ciper, I denna del om behandling ar dock motsdattningen mellan
dessa bédda principer for behandling diskuterad p& ett intres-
sant och engagerande sidtt. Bada inriktningarna granskas s& kri-
tiskt att man undrar var férfattarna sjdlva stdr. Ndgot klart
svar ger de inte heller utan vdljer det for alla lager uppmunt-
rande: "Det 16nar sig verkligen att behandla’ Mdnga av de stu-
dier vi granskat har rapporterat goda resuitat: autistiska barn
har blivit Gppnare, sprdksammare och alltmer normala."

Forutom kortfattade beskrivningar av mdnga olika teraneuters me-
tod ingdr i denna del av Behandling dven en redovisning av te-
rapiutvarderingar och viktiga prognostiska faktorer. For att ha
goda mojligheter skall “sammanfattningsvis" ett autistiskt barn
ha "ett anvidndbart sprék vid fem &rs dlder...ha en testad IK §-
ver 50-60.,.inte ha symtomen i deras mest extrema form... chans
att fa vdxa upp i en stimulerande miljo med mojligheter till
skolgdng,"

Hur det dr bevant med tillgédngen p& stimulerande miljoer och
méjligheter til] skolgdng i Sverige beskrivs i bokens avslutan-
de del, Den ndgot forvirrande bild som trader fram, med PBU,
BUP, omsorgsndamnder, sdrskolor, ldkepedagogiska institut m m,
dr knappast en produkt av forfattarens oformédga att strukturera
utan tyvarr en konkret dterspegling av hur vért samhdlles re-
surser att behandla dessa barn &r uppsplittrad pd mdnga huvud-
man ,

I denna del pekas ocksi& p& bristen av svensk forskning pd omra-
det och pd behovet av utbyggnad av saval specialundervisning
som behandlingshem och korttidsvard. Delen om foérhdllandena i
Sverige avslutas logiskt med en redovisning av verksamheten i
Foreningen for Psykotiska Barn, en relativt nystartad intresse-

45



46

forening med fordldrar och yrkesfolk som medlemmar. (G& med i
den. Telefon: 08/61 66 24),

Det dr mdnga viktiga problem som tas upp i denna bok. Intresset
for autistiska barn dr ganska nytt. Férst under 1960-talet Gka-
de antalet publikationer i dmnet namnvart, men di& vixte intres-
set desto mer lavinartat. Boken kdnns vasentlig just i betydel-
sen att forsdcka samla ihop och granska hur detta okade intresse
yttrar sig i litteraturen, "Autism hos barn" &r i forsta hand
en guide vid litteraturstudier om barnpsykoser,

Dessutom tjdnar boken med fordel som idéviackare och inspirations-
kalla, d&@ man frdn de mest ovadntade h&11 kan f& uppslag till in-
fallsvinklar b&dde vad gdller stravan att forstd barnens ibland
bisarra uttryck och att bemdota dem vettigt., Boken ar av lexikon-
typ och att ldsa den &r inte alltid fascinerande eller latt, men
genom att idogt ldsa pd har jag gdng efter annan beldnats genom
att hitta "precis det jag dé& letade efter, utan att Jag visste
om det",

Ett syfte med boken har enligt forfattarna varit att "ge dver-
blick och vacka impulser", I forhdllande till mig har forfattar-
na lyckats vdl med detta. Jag har infor mig sjialv provat tanken
om hur mycket min positiva instdllning till boken prdglas av en
okritisk hdlining till foljd av att s& litet finns sammanstillt
pd svenska sedan tidigare. Behovet ar ju s& stort att "tacksam-
heten" frdn oss som arbetar med avskdrmade barn 1itt kan bli
passiviserande for utvecklingen.

Men jag kdnner att boken "t&1" en positiv anmidlan, d& den i sig
skapar och viacker tankar, hypoteser och fokuserar olika problem=
omrdden beroende av vem som ldser den och vad man behGver ha ut
av den just dad. Ndr jag ldste originaluppsatserna var min be-
hd11ning de stora dragen och jag orkade aldrig med de detaljera-
de beskrivningarna., Nu dr det just i dessa jag far ut mest av
boken.

Den dr dessutom ett tacksamt underlag for undervisning, dd den
innehd1ler svar pd médnga "typiska fragor" om autism:

= Hur ménga?

- Forekommer fler handikapp?

- Position i syskongruppen?

- Socialgruppstillhorighet?

= Tvillingstudier? etc

Fdr vi ett namn- och ordregister till nidsta upplaga?

Bengt Abrahamsson

(Recensionen tidigare
inford i Psykisk Halsa
nr 4/1976)



Elever med psykiska sardrag

SLUTRAPPORT FRAN PROJEKTET "BOENDE-, UNDERVISNINGS- OCH BEHAND-
LINGSBEHOV HOS SKRSKOLELEVER MED PSYKISKA SKRDRAG"

Under senare &r har det pi olika sdatt framkommit att man ute pa
faltet upplever att det finns elever inon sdrskolan, som ej har
en tillfredstillande verksamhet. En grunp dr de, som har kanslo-
mdssiga och sociala problem, s k psykiska sirdrag. Ar 1975 fick
Jag 1 uppdrag av Skoldverstyrelsen att utreda problemen kring
dessa elever., Syftet med projektet var att det skulle ge ett
kunskapsunderlag for planeringen av verksamheten, Det sades ock-
sd att arbetet skulle anknytas till piagiende eller igingsatt
forsdksverksamhet och att en utviardering skulle ske av den. Dess-
utom skulle ldroplan, organisationsmodeller och nrogram fore-
slds.,

De omrdden scm studerats dr foljande:

1. Elevernas diaqnoser och behov
2. 4al1 och innehil11 i verksamheten
3. letodik

4, Forutsdttningar

A, Organisation
8. Gruppindelning
C. Resurser

D. Uthildning

I slutrapporten g4rs en analys av dessa olika omriden. Det sista
kapitlet tar ocksi unp forslag till utvecklingen av vorksamheten.

Arbetet har haft en praktisk inriktning, Utgdngsnunkt har varit
arbete med enskilda elever. Landstingen inbjods viren 1976 att
delta i fSrsiksverksamhet. Som projektledare har jag sedan 3kt
runt i olika landsting och fungerat som konsult och handledare.
Efterhand som analyser gjorts av det material som kommit in har
mer generella principer formulerats och diskuterats med dem, som
varit med i forsoksverksamheterna. Sedan har ocksi andra kontak-
ter tagits for diskussion om principer. 31 a har jag haft kon=
takter med barnpsykiatriska verksamheter, ldkepedagogerna, for-
dldraorganisationerna, sirskilda verksamheter etc.

Grundldggande har varit en analys av de problem, som eleverna
har, Det var fridn borjan diffust vad beqreppet psykiska sdrdrag
stod for, S& smidningom visade det sig att det var mojligt att in-
dela eleverna i olika grupper. Utifrin det kunde hehoven formule=-
ras., De grupper, som preciserats, ir filjande:

1. Psykotiskt syndrom

Eleverna i denna grunp dr klart psykotiska med angest,
tankeforvirring, autism etc.




1 A, En liten grupp har en klar, grav horselnedsdttning
eller d@r dbva.

2, Djup kdnslomdssig grundstorning + forstidndshandikapp

Mdnga av eleverna i denna grupp har symtom som stammer
overens med de i den forra gruppen. Men de har mycket
mer begrinsade aktiviteter och formdgor, mindre &ngest
etc. Pedagogiskt stidller de andra krav in den férra
gruppen, Minga har beddmts som infantilt autistiska.

Dar finns tvd undergrunper. Symtomen ir di knutna till
om miljon varit orsak eller om den inte varit det.

3. Komplikationer till foljd av forstandshandikappet

Har finns tre undergrupper som skiljs genom graden av
forstdndshandikapp:

3 A, attlig utvecklingsstérning (tidig B=-nivd i ton-
dren) + impulsstyrning.

Eleverna i gruppen idr aggressiva och upplevs ofta
som farliga, De har sannolikt en svdrighet att
styra sina impulser genom att de har svirt att se
ett ldangre handlingsforlopp., De har ocksi ofta o-
realistiska forvantningar pid sigq.

3 B, Heurotiska reaktioner,

Det ar framst duktiga trdningsskolelever och grund=-
sdrskolelever i denna gruop. De har neurotiska reak-
tioner som angest, depressioner, fobier, manier mm,

3 C. Lindrig utvecklingsstorning + sociala problem

Eleverna i denna grupp dr utagerande och kommer alla
frdn socialt trassliga miljcer,

I rapporten diskuteras diagnoserna ur teoretisk synvinkel, De ses
ocksd som en process och inte som nigot stationirt.

Sammanfattningsvis kan sigas att det f n inte finns verksamheter
som ar tillfredstdllande for de elever det giller. Det finns for-
sok som kan b1i en grund for framtiden, men mycket saknas. Det
krdvs stora insatser for att utvecklingen skall bli tillfredstd]-
lande., Frdmst saknas helhetsperspektiv, kontinuitet och djun.

De forslag som framliggs utgdr frian att diagnoserna inte skall va=-
ra avgorande for verksamhet, grupptillhdorighet etc., Det miaste vara
behoven som avgdr. Dessutom maste det bli mojligt att bygga upp
sociala miljoer, som dr utvecklande.

Elevernas problem g&r att pifrestningarna blir stora. Det ir dir-
for nodvandigt att organisationen bygger pi grupper och inte péa
enskilda vdrdare och lirare ocih férildrar. Avgdrande for framtiden
dr ocks3d utbildningen. Behovet av utvecklingsarbete 3r ocks3i vi-
sentligt, Det dr inte mojligt att f& fram resurser i varje lands-
ting, Darfor foreslds att det skall finnas en reqgional orcanisation
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dit en kvalificerad pedagogisk och psykologisk ledning knyts. De
personerna skall leda det praktiska arbetet vid en enhet och se-
dan vara konsulter och handledare for ovriga,

Vill Du veta mera kan Du skriva till mig under adress

Institutionen for praktisk pedagogik
Goteborgs universitet

Fack

431 20 MOLNDAL

Rapporten utgdr underlag for arbetet i omsorgskommitténs under-
qrupp for psykotiska barn nir det giller skolorganisationen., Un-
der det ldsdr, som pigdr, kommer vi att ordna konferenser ute i
Tandstingen som uppf6ljning, Det ir byrs S 1 inom Skoldverstyrel=
sen, sem star for dem,

Ingrid Liljeroth

(Kerstin och Per, forts fran sid 34)

Ett Oonskemdl for framtiden 3r att vi ska kunna flytta bort fran
virdhemmets omride. Att vi ska kunna hitta ett hus med en jatte~-
stor tomt, Ett hus med stora utrymmen. For narvarande bor vi i
tre rum och pentry och ibland kommer vi varandra in p3 livet
litet for mycket,

Christer Kingstad
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Ny ordforande i Omsorgskommittén:

— Vi maste fa avlosning ibland — hjiilp att fortsiitta orka.
Det kravet gar som en rod trad genom de brev vi fatt efter
intervjun med Gunilla Bergstrom, mamma till utvecklings-

storda Boel.

— Om vi fick avlastning kunde vi ha Boel hemma, siiger
Gunilla sjiilv i ett samtal med Gerhard Larsson, ny ordf6ran-
de i omsorgsutredningen.
e e L ol vl T O IR T 21 71 i T R 0 B e P 2 e P O O P AT

Héar satt de nu for en
gangs skull mittemot var-
andra:

Gunilla Bergstrom,
mamma till ett utveck-
lingsstort barn — Boel,
21/2ar.

Och Gerhard larsson,
statssekreterare och ny
ordforande i omsorgsut-
redningen som utreder

hur de psykiskt utveck-
. lingsstorda ska ha det i
framtiden.

I Gerhard Larssons gula soffa

. pa socialdepartementet blev en

hel del saker sagda som kanske
hamnar i utredningens fack fér
praktiska erfarenheter. Kanske
kan de rent av paverka den kom-
mande nya omsorgslagen.

Gunilla Bergstron beriittade pa
Just Nu den forsta november om
hur det ér att fa och ha ett ut-
vecklingsstort barn. Om sorgen,
vreden och alla andra svéra
kinslor som vicks av att fa ett
barn som inte ar som alla andra.
Om den oerhért jobbiga varda-
gen, som gjorde att beslutet att
lata Boel bo p4 antroposofernas
vardhem i Jarna till slut fattade
sig sjdlvt — nér Boel var 31/2 ar
gick det bara inte att ha henne
hemma lingre.

I en bok som kommit ut i hast,
"Ramsor och tramsor om Bill och
Bolla", har Gunilla Bergstrom
ocksé i rim berattat om sitt barn.

I handvaskan har Gunilla en
pytteliten stodkdnga, som Boel
maste sdtta pa sig varje dag nér
hon var mindre. Ett tortyrred-
skap i miniatyrformat,

— Som hon sparkade och kim-
pade emot!

Men hur det nu ér sA kommer
aldrig kdngan upp pa Gerhard
Larssons tjanstebord. All tid gar
at till att stalla fragor.

Avlastning

— Varfor kan inte vi som har
utvecklingsstorda barn fa avlast-
ning? Det behéver inte vara mye-
ket, men sa att man VET att det
finns. Om vi visste att det fanns
férdtjanst som fungerade, for-
skola, ndgon som sag till Boel ett
par timmar ibland ... om allt det
hér fanns da skulle vi kunna ha
henne hemma. For hur avig var
familj én ar, sa ar det VI. Boel ar
vart barn, det dr vi som fott och
fatt henne.

Nastan allt det som Gunilla
Bergstrom rdknar upp ar redan
utvecklingsstérda barns ratt en-
ligt 1968 ars omsorgslag. Ratt till
forskola, javisst. Férdtjanst —
sidlvklart i alla kommuner, dven
Danderyd, diar Bergstroms bor.

Men det ar sa forfirligt langt

mellan lagen och verkligheten.

— Sa varfor behover vi en ny
omsorgslag — ir det inte viktiga-
re att se till att den som finns
fungerar?

Omsorgsutredningen har tinkt
pa den saken.

— Det behdvs ett helhetsgrepp,
sager Gerhard Larsson. Tvéa stora
grupper faller i dag mellan olika
lagar eller star helt utanfér den
rittighetslag som omsorgslagen
ar. Det ar de psykotiska barnen
och de flerhandikappde.

De kommer att cmfattas av
den nya omsorgslagen son kan
trada i kraft tidigast forsta juli
1981.

Gerhard Larsson tvcker ati
bdde Gunilla Bergstroms erfa-
renheter och de som kommer till
uttryck i lisarbreven hiar pa si-
dan (som han list) styrker de
tankar man har i omsorgsutred-
ningen.

— Vi maste komma ifriin insti-

‘tutionsvirden. Men det gar inte

om vi inte samtidigt kan stalls
upp med avlastning och siod till
hemmen, Och vi far inte rdkna
med att hemmavéarden blir ett
billigare aiternativ. Inte om wvi
satsar ordentligt pa stod som
korttidshem, aviosare 1 hemmen,
sindagsforaldrar, experthjalp.
veckokurser for féraldrar och
handikappade barn

— Med den typen av insatser
tror jag att vi kan hjalpa till myc-
ket.

— Men ett institutionsalterna-
tiv maste finnas kvar, fast med
mindre enheter och viard i mindre
grupper an nu.

— Bara inie hemmavéarden Liir
ett satt for samhillet att shppa
ansvaret, siger Gunilla Berg-
strom. Skilsméassor, sjalvmord
och syskon som kommer i klam
for ett utvecklingsstort barns
skull kostar ocksé pengar.

Centraler

For att undvika att barn han-
nar mellan olika ansvarsomra-
den och blir utan hjalp tanker sig
Gerhard Larsson en sorts centra-
ler i varje lan. Han kallar dem
habiliteringsresurs. Det ar ett
stille dit man kan viinda sig med
sitt handikuppade barn, vare sig

redningens farslag.

det dr blint, hirselskadat, rorel-
sehindrat elier utvecklingsstort.
Dér ska man kunna fa en diag-
nos, och dér ska personalen kun-
na bedéma vilken hjilp man be-
héver. Och hirifran ska man ock-
sé fa hjalp eller hjélp formedlad.

En nét att kniicka dr om det
ska vara social eller medicinsk
innktning pa de hiir centralerna,
vilken personal som ska jobba
dir, vem som ska betala.

et blir inte iait. Det vet man
rédan nu,

Och vilken grad av tillsyn ska
socialstyrelsen fa lov att ha i
framtiden: Over landstingen och
duras sitt att skata skyldigheter-
na mot de utvecklingsstorda?

Landstingen kvider &ver de
harda palagorna:

Garna en lag, bara vi slipper
féljaden ...

Finns det nagon anledning att
minska eller ta bort socialstyrel-
sens kontroll Gver landstingen,
om man ser det ur de utveck-
lingsstérdas synvinkel?

_Gerhard larsson skruvar pa
sig.

Han utreder inte bara om-
sorgsverksamheten utan ocksa
hur secialstyrelsen ska se ut
framtiden I den dubbelrollen vill
han inte svara.

Men UR DE UTVECKLINGS-
STORDAS SYNVINKEIL, finns
ingen anledning att iindra den
statliga tillsynen, det haller Ger-
hird Larsson med on,

Nér han tanker en liten stund
siger han vad en byrakrat i hans
stallning rimligen kan siiga:

— Inom overskadlig tid behd-
ver vi mojligheter att bevaka den
sociala rattvisan.

Gunilla Bergstrom och landets
ovriga firéldrar till handikappa-
de barn far vanta med spinning
pé resten. Om ett ar komraer ut-

Text: Barbro Joberger

DAGENS NYHETER

Tisdag~n den 5 december 1974




Styrelsens sida

Sammantrddesreferat

Styrelsen har haft ett sammantrdde i oktober, P& grund av problem
med stor arbetsbelastning och sjukdom for manga av styrelsens med-
lemmar instdlldes novembermotet. I stdllet ho1ls tvd arbetsméten
med delar av styrelsen,

Har foljer ett sammandrag frén oktobermdtet och ett arbetsmote:

Arbetsgrupper

Sylvia Milchert har f&tt i uppdrag att bilda en arbetsgrupp for
att utreda hur man bdst skall framfora fackliga synpunkter angden-
de psykologarbetet till omsorgskommittén,

Konferenser
Ndsta konferens kring prenatal diagnostik beraknas h&llas i bor-
Jan av 1979 och arrangeras av Norra kretsen.

Ylva Hermansson, Birgitta Norrman och AnnCharlotte Carlberg del-
tog skilda dagar vid Socialstyrelsens konferens for forestédndare
vid barnvdrdhem 17 - 19 oktober 1978.

Barbro Lindquist representerade POMS vid KOMS™ konferens i Hede-
mora 27 - 29 november 1978 kring d@mnet "Annat enskilt hem".

Vid SFPU"s ordinarie kongress i Stockholm den 18 november 1978
representerades POMS av kretsombuden eller deras suppleanter.

Samarbete med andra organisationer
Sylvia Milchert deltar i en trdff om omsorgskommitténs rapport,
som arrangeras av Ostra kretsen i KOMS,

Pd grund av att styrelsemdtet den 10 november 1978 instilldes
uppskots sammantraffandet med PsykologiForlaget och Psykolognytt
till ett kommande styrelsemdte.

Karin Attius eftertrdder Brita Lindroth som POMS- representant i
SFPU"s styrelse,

Aktuella remisser

En remiss fridn SACO/SR angdende "Daghem for smi& barn" overldamnas
till Ingrid Adolfsson, som vidarebefordrar synpunkter till Psyko-
logférbundet,

For styrelsen

Boel Goransson
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Lars-Erik Liljeqvist

Kurspedagogik

Om konsten att undervisa ‘

“Deat ér fint att vara larare.”
“Att lara ut saker &r en konst."”

“Det &r betydelsefullt att lararen agerar efter sin egen
personlighet. Det innebér att ldraren bar gora sig medveten om
den. Forsoka fd fram vad finns for positivt att bygga pd s4 att han
kan utveckla sin personliga stil.”"

“I stallet for att kategoriskt fraga hur latt X har for att lara kan man
frdga: Hur skall utbildningen vara for att passa X?"

“En lyckad larares kurser formdr antagligen tillfredsstélla mdnga
av deltagarnas psykologiska behov.”
“Framgédng foder framgdng.”

Det har var nagra citat ur Lars-Erik Liljeqvists nya bok. Den handlar
om undervisning ur praktisk pedagogisk/psykologisk synvinkel.
Med tonvikt pa praktisk. Liljeqvist lar ut nagra principer och forhall-
ningssatt till lararjobbet som t.ex. “Aktiverande Positiva Attity-
der”. "Multistimuleringsprincipen”, "“Gruppdynamik - Rollspel” ¥
och “Transaktionsanalys”. Han foreslar ockséa praktiska tillvaga-
gangssatt for planering, genomforande, avslutning och uppfolj-
ning. A
Boken innehaller 115 sidor och kostar 36 kronor plus expedi- ‘
tionsavgift och moms. Art.nr 763-000.

PsykologiForlaget ab
Box 461, 126 04 Hagersten

Svarskupong
Ja, jag bestaller
st 763-000 Liljeqvist: Kurspedagogik a 36: -

Expeditionsavift och moms tillkommer. e te
PsykologiForlaget ab

Box 461

126 04 HAGERSTEN 4
Namn L& 5

Adress ==

Postnr/Postadress .




