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Kognitiv utmaning
f rd vabarn att

| rasig| sa

Det rsv rtf rd vaochh rselskadade barn

attl rasigl sa.

Barnen | rsigganskal ttattk nnaigen orden.
Men barnen har sv rtattf rst vad orden betyder.

Att | rasig | sainneb r delvis andra
utmaningar f rd va och h rselskadade
barn som anv nder sig av teckenspr k. |
synnerhet verkar dessa barn ha sv rare

n h rande barn att | rasig att f rst
vad det de | ser faktiskt betyder. Det r
ett av resultaten i funktionshinderfors-
karen och psykologen Emil Holmers
avhandling Signs for Developing
Reading - Sign Language and Reading
Development in Deaf and Hard-of-
Hearing Children, som han lade
fram vid Institutionen f r beteendeveten-
skap och | rande, Link pings universitet.

Emil Holmers stora intresse r att

f rst vilka psykologiska processer som
ligger till grund f r f rst else av spr k.

De kopplingar vi ser ver olika
spr kformer rv Idigt intressant. Det
g ller exempelvis kopplingar mellan det
talade spr ket och det skrivna spr ket,
som r baserat p det talade spr kets
uppbyggnad. Det mest intressanta i mitt
arbete r att det ocks nns kopplingar
mellan det skrivna spr ket och tecken-
spr k,som r uppbyggt p ett helt annat
s tt, och att dessa kopplingar visar sig
p eraniv erispr ket. Detverkarp g
liknande processer ven om spr ken
skiljer sig r tt mycket tp ytan.

Denna ganska teoretiska forskning har
ocks en praktisk konsekvens.

Man pratar ofta om vilket spr k
man ska satsap f rd va barn och barn
med grav h rselneds ttning tecken
eller talat? Om vi | r 0ss mer om de
processer som ligger bakom s kan vi
fokusera p vad viskast djaf rattn
b stresultat f r dessa barn.

Det skrivna spr ket handlar om att identi era hur strecken p papperet och gr nser
mellan dem formar ord. Hur byggs bokst ver ihop till olika ord? Men ett barn kan vara
duktigt p detta,och nd intef rst vad ordet betyder. Detta verkar vara ett s rskilt
problem justf rbarnsom rd vaeller har h rselneds ttning.
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Alkohol under fosterstadiet
ger best ende skador

Det rintes braattgravida kvinnor dricker alkohol.
Om gravida kvinnor dricker alkohol

kan barnetf funktionsneds ttningar.

Det borde allasom vill habarnf veta.

Om en kvinna dricker alkohol under
graviditeten kan det leda till att
barnet f ds med fysiska och kognitiva
funktionsneds ttningar. Det r k nt
sedan ganska | nge. D remot nns det
f systematiska genomg ngar av hur det
g rf rdessabarnn rde blir vuxna.
Psykologiforskaren Jenny Rangmar har
unders Kkt just det, och lade i mitten av
fram sin avhandling Fetal alcohol
syndrome in adulthood — psychological,
psychosocial and neuropsychological
aspects of life in individuals who were
prenatally exposed to alcohol vid
G teborgs universitet, Psykologiska
institutionen.

N rjag b rjade med mitt forsk-
ningsprojekt s fanns det de som trodde
att dessa skador var n gotmans gp
foster och barn, men att med en bra
uppv xtmilj s kunde hj rnan reparera
sig och kompensera f r skadorna. Min
forskning visar att det inte rs . De
skador fostret f r genom att exponeras
f r alkohol kan | gga grunden till
livsl nga problem.

Men Jenny Rangmar r noga med att
man ska vara f rsiktig med att skuld-
bel gga mammorna.

Vi vet inte hur den enskilda kvinnans
situation varit. Det kan nnas olika sk |
till att det varit sv rt att avst alkohol.
Det viktiga r att vi blir mycket b ttre
p att informera om vad det kan bli f r
konsekvenser av alkoholkonsumtion
under graviditeten. Det g ller i v rden,

i skolan och via andra kanaler, s ger
Jenny Rangmar.

Stort spektrum av stérningar

Fetalt alkoholsyndrom, FAS, namngavs
och erk ndes som ett syndrom

Men att gravida kvinnor inte ska dricka

alkohol har varit k nti rhundraden,
kanske nda sedan antiken. Alkohol
kan obehindrat ta sig fr n moderkakan
in i fostrets blodsystem. D r st r det
utvecklingen av hela fostret, vilket bland
annat visar sig i att barn som f ds med
FAS har | gre f delsevikt n genom-
snittet. Allvarligast skadar alkoholen
det centrala nervsystemet, med negativa
effekter ver ett brett spektrum av
funktioner som f 1jd. Hur allvarliga st r-
ningarna bli beror p ett antal faktorer,
och st rningarna kan vara allt fr n
knappt m rkbara till v Idigt uttalade.
Den stora sp nnvidden p symptomen
har gjort att vissa | kare och forskare
vill g ra begreppet fetala alkoholspekt-
rumst rningar, FASD, till en diagnos. Det
r ett samlingsnamn f r olika typer och
grader av skador p fostret. FAS ridag
en diagnos och ing r i FASD. Men det
bredare begreppet FASD r knas inte som
en diagnos i Sverige idag.

Symptomen kan likna ADHD

Idag diagnosticeras FAS huvudsakligen
utifr n utseendem ssiga kriterier. Men
de problem som de vuxna har som
Jenny Rangmar studerat, r uteslutande
av psykologisk karakt r. De har | gre
intellektuell f rm ga n genomsnittet,
och nedsatt minnesfunktion. Detg r
att de har sv rare att | sa uppgifter i
vardagslivet, som att kunna planera,
hitta strategier, ha en kognitiv exibi-
litet och f rm ga att resonera om vad
som r den mest effektiva | sningen p
ett problem.

De har oftasv rtattf rst hur man
ska bete sig i samh llet. Det kan handla
om att de inte f rst r att man skal sa
p skylten p pizzerian, att de har sv rt
att hantera krav som skolpersonalen

st llerp f r Idrarnasf r Idraf rm ga,
som att packa mats ckar, planeraf r
ut ykter och hj Ipa sitt barn i skolan. De
upplever ocks att andra vuxna utesluter
dem, som att de rliter ddaf r dem.
Hon tror ocks att om FASD hade
varit en diagnos s hade en del av de
som idag diagnosticerats med ADHD
kunnat diagnosticeras med FASD.
Symptomen liknar varandra, med
rastl shet, koncentrationssv righeter
och hyperaktivitet. Men hur stor andel
det kan r ra sig om vet ingen, eftersom
det saknas forskning och dokumenta-
tion fr n m drav rden om alkohol-
exponering under graviditeten.

Har svart med sociala relationer
Som vuxna var h Iften av de vuxna
med FAS sj Ivf rs rjande. Det var en
betydligt | gre andel niden Iders-
matchade j mf relsegruppen. Den andra
h Iften f rs rjdes genom sjukpension
och socialbidrag.

Det har funnits en id@ att de allra
estaidenh rgruppeng rp bidrag.
Mens rdetallts inte, vilket givetvis
r positivt. Men det r ofta anpassade
jobb. M nga av dem har g tts rskolan

och har inte alltid mer utbildning n

grundskolan. Men h Iften har jobb.
Men ett utm rkande drag f r de

som Jenny Rangmar intervjuat r att

de ofta m r psykiskt d ligt. Det verkar

vara ganska vanligt med depression och

sj Ivmordstankar hos dessa personer,

och m nga i gruppen har ordinerats

s mnmedel, ngestd mpande eller

antidepressiva mediciner.

Exponeringen f r alkohol under
fosterstadiet leder sannolikt till en kom-
plex kedja av orsaker och konsekvenser
som lett till att de haft problem genom
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Det nnsm ngavardagliga aktiviteter sominte rs sj Ivklaraf r personer med funktionsneds ttningar,s rskilt
personer med intellektuella funktionsneds ttningar. Deras omgivning kontrollerar p olika s ttfortfarande i st rre
eller mindre utstr ckning deras livsval, trots avinstitutionaliseringar, psykiatrireform och LSS. Makten ut vas nu p
subtilare och mjukare s tt, men den ut vas fortfarande. Det visar statsvetaren Niklas Altermark i sin avhandling.

De samh llet de nierar som onormala

Personer med funktionsnedss ttningar
f rinte alltid best mma ver sigsj lva.

Det rintes bra.

Fr gan om vad som r normalt r stor,
bred och sv rf ngad. F r att verkligen

f rst vad vi betraktar som normalt, vad
vi betraktar som onormalt, och varf r
vi betraktar just vissa, speci kas tt

att vara som onormala och inte andra,

s m ste vi klara av att ha ett utifr n-

perspektiv p det samh lle vi lever mitt i.

Niklas Altermark r statsvetare,
och han har i sin avhandling f rs kt
skapa insikt i just denna fr ga. Han har
speci kt forskat p hur samh llet ser p
och behandlar personer med intellektuell
funktionsneds ttning. Hans avhandling
heter After Inclusion — Intellectual

Disability as Biopolitics, och han lade
fram den vid Statsvetenskapliga
institutionen, Lunds universitet.
Den grupp han valt att studera r
en s dan grupp som betraktas som
avvikande, onormal. Men det nns
ett ganska stort antal m nniskor med
andra diagnoser som p liknande s tt av
samh llet betraktas som avvikande. Vad
r bakgrunden till det?

Diagnosmaskineriet nns till f r att
vi ska kunna organisera samh llet. N r
det g ller intellektuella funktionsned-
s ttningar s b rjade vi diagnosticera
den gruppen f r att politiker och andra

makthavare uppfattade att det fanns
sociala problem som beh vde | sas. Det
handlade exempelvis om brott, | ssl ppt
beteende och om att genpoolen blev

s mre.S vib rjade diagnosticera f r att
veta vilka m nniskor vi beh vde rikta
insatser mot f r att de h r problemen
skulle kunna hanteras.

Makten finns kvar men tar sig
andra uttryck

F ratt| sa de problemen placerades
personer med intellektuell funktions-
neds ttning tillsammans med vissa
andra grupper p institutioner. Tanken
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Bra livskvalitet f r ALS-patienter
medr ttst d

ALS ren nervsjukdom.
Allasomf r ALSd rav det.

De som har ALS tycker nd att de har ett ganska bra liv.
Men de som har ALS beh ver mycket hj Ip.
Deras anh riga beh ver ocks mycket hj Ip.

ALS, eller Amyotro sk lateralskleros, r
en neurodegenerativ sjukdom som leder
till att de nervceller som styr kroppens
muskler gradvis f rtvinar. M ngad r

r efter att symtomen b rjat visa sig,
ofta p grund av andningssvikt. Men ca
tio procent lever tio r efter diagnosen,
och som Stephen Hawking har visat kan
enstaka drabbade leva v Idigt | nge efter
sin diagnos.

Hur hanterar den som f tt diagnosen
ALS och de n rst ende sin situation? Det
har sjuksk terskan Birgitta Jakobsson
Larsson unders kt i sin avhandling
Quality of life, Coping and need
for Support during the ALS disease
trajectory, som hon lade fram
vid Medicinska fakulteten, Uppsala
universitet. Hon har intervjuat patienter
fr n diagnos och ver en period av tv

rf ratttaredap deras livskvalitet,
eventuella emotionella besv r samt
vilka strategier de anv nder f r att
hantera sjukdomen. Hon intervjuade

ven anh riga om deras upplevelse av
v rden samt st det till dem sj Iva under
sjukdomstiden. Hennes studie r unik,
eftersom hon p dettas ttf ljt ett antal
patienter fr n det de f tt sin diagnos.

Positiva trots svar sjukdom
Diagnosen r i praktiken en d dsdom.
D rf r kan det ligga n ra till hands att
tro att de som har ALS r deprimerade
och har d lig livskvalitet. Men Birgitta
Jakobsson Larssons studie visar att f r
de allra esta rdetinteallss .
Jag har jobbat med ALS-patienter

sedan ,och har f rundrats ver
hur positiva patienter och anh riga r.

Intervjuer med anh riga och v rd-
personal visar att de tror att personer
med ALS har d lig livskvalitet. Men s
upplevde jag det inte. Jag ville ta reda p
hur det kommer sig, trots att de har en

s allvarlig sjukdom. Samtidigt ville jag
ocks taredap vadvifr nv rdenssida
kang raf rattst tta dem och deras
anh riga.

De esta patienter f rs ker ha ett
s normalt livsom m jligt,s | ngt
symptomen till ter.

Det rocks detr dvigerdem.
Men det rintes | tteftersom de blir
mer och mer beroende av andra, samt av
olika hj Ipmedel. De blir ganska duktiga
p attleva i nuet. Det skulle vi andra
kanske kunna | ra oss lite av.

Birgitta Jakobsson Larsson kunde
konstatera att anh riga ofta g r in som
personliga assistenter. Det g ller framf r
allt makan eller maken, men ven barn.

Vi brukar inte rekommendera det,
eftersom det r viktigt f r den sjuke att
bibeh lla sina relationer. De beh ver ha
kvar sina anh riga som anh riga. G r de
in som personlig assistent blir det | tt en
v rdrelation ist llet.

Mer - och ratt — stod till narstdende
Ett centralt resultat r just hur

viktiga sl ktochv nner r,b def r
patienternas m jlighet att hantera sin
situation och f r deras livskvalitet.

Det rocks viktigt f ranh riga att f
st d fr n personer som har kunskaper
och erfarenheter av sjukdomen. Det
handlar b de om teoretisk kunskap om
sjukdomen och hur den fortskrider, och
om den medicinska tekniken. Men det

r kanske nnu mer om praktiska fr gor
och detaljer.
Personerna med ALS m dde psykiskt
p det hela taget ganska bra under sin
sjukdomstid, ven om det givetvis f re-
kommer krisperioder. Birgitta Jakobsson
Larsson konstaterade att det fanns st rre
tendens till att de var deprimerade i
b rjan av sjukdomsf rloppet n senare.
Det visar att insatserna m ste komma
tidigt f r att f nga upp dessa problem.
Hon hoppas att hennes resultat leder
till att v rden hittar mer ndam Isenliga
s tt att anv nda de resurser patienter,
anh riga och v rden har f rattst ttap
b stas tt.
Familj och v nner rv Idigt viktiga!
D rf rm ste viinom v rden verkligen
st tta dem. Annars tar deras krafter slut.
Inte minst m ste vi blib ttre p att ge
praktisk information och st d. Det r
| tt att det blir mycket pratn rde rp
sjukhuset, men vi m ste ocks t nkap
att de beh ver handfast hj Ip.
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Dun r Birgitta Jakobsson Larsson p
birgitta.jakobsson.larsson@neuro.uu.se.
Du kan ladda ner avhandlingen fr n
uu.diva-portal.org.
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