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Forord

Alla vara sinnen har betydelse for att vi ska fungera. Det ar inget vi tinker pa utan
ndgot vi tar for givet. Det ar forst nar nagot inte fungerar som vi reagerar. Nar
man inte hor sd bra langre eller nar det ar for morkt for att kunna se bra eller nar
vi ndstan svimmar av ett plotsligt blodtrycksfall eller att en fot har somnat sa man
ndstan ramlar nar man ska resa sig. Ibland upplever vi vara egna reaktioner som
forvanande, som nir det vattnas i munnen nar vi kianner lukten av god mat eller
ndr vi tror att vart tdg dker da vi ser det pa perrongen bredvid rora sig.

Men alla ar inte sa lyckligt lottade att deras sinnen och integreringen mellan dem David Brown
fungerar helt smartfritt. En grupp som har svarigheter med det dr personer med
syn- och horselnedsittning eller dovblindhet.

Artiklarna som vi samlat har har skrivits av David Brown, specialpedagog vid
California Deafblind Services. De har varit publicerade i Internationella Dovblind
forbundets Magasin, Dbl Review. Artiklarna bygger till stor del pa Jean Ayres
forskning och slutsatser. Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) har statt for
oversattningen.

David Brown kommer fran Storbritannien och ar sedan ett antal ar verksam i Kali-
fornien. Han har dgnat hela sitt pedagogiska yrkesliv at personer med dévblindhet.
Han ar en efterfragad foreldsare och har ofta uppdrag utanfor USA for att f4 oss
mer medvetna om sinnenas betydelse for utveckling och livskvalitet. Det ar framst
gruppen med Charge syndrom som ligger honom varmt om hjartat.

I de forsta artiklarna beskriver David Brown de sinnesorgan som vi inte sa ofta ta-
lar om: muskel- och ledsinnet, balans, smak och lukt. De har en forvanansvart stor
betydelse for oss och annu mer for personer som inte har syn och hérsel i full grad.
Han beskriver hur sinnena maste kunna samarbeta, vad brister i dem kan innebira
och hur de paverkar vara liv. De enskilda artiklarna kan ldsas var for sig, men

de tva artiklarna som beskriver de samlade sinnena bor lisas efter varandra. Tre
artiklar ar skrivna utifrin Charge syndroms speciella paverkan, dessa ar placerade
sist 1 serien.

Vi vill passa pa att rikta ett varmt tack till var 6versittare Anna Nord som har
gjort ett fantastiskt arbete med att finga Davids personliga skrivning och som pa
ett fornamligt satt har lyckats formedla hans engagemang i amnet.

Vi 6nskar alla god och givande ldsning.

Stockholm 2013-01-15

Sonja Friberg och Kristina Hedstrém

Specialpedagogiska skolmyndigheten, Resurscenter dovblind
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Det glomda sinnet — proprioception

Introduktion

Det finns fortfarande mycket vi inte kan och forstar av den tidiga hjarnans utveck-
ling, om utvecklingen av sinnesperception, om det sitt vi utvecklar en formaga att
anvinda alla vara sinnen simultant utan att bli férvirrade och om det komplexa
samspelet mellan denna férmaga och var personlighetstyp samt med erfarenheter
fran vart tidiga liv.

Nar vi tanker pa dessa utmaningar for ett barn med dovblindhet ar var kunskap
annu mer begriansad — malgruppen ar extremt vid nar man tanker pa formagor och
hinder. Vi ser ett 6kat antal barn som visar svarigheter, funktionsnedsattningar, i
alla sinnen. Inte bara i syn- och horselsinnet utan dven i sinnena for beroring, kian-
sel, smak, lukt, muskel och led (proprioceptor) och balans, vestibular.

Forutom nagra arbeten om sinnet for beroring och kiansel sa finns det mycket fa
undersokningar pa nagot av de andra sinnena for denna grupp barn, men vi vet

av erfarenhet att svarigheter med balans och proprioceptiv funktion alltid maste
atgardas forst for att barn med dovblindhet ska kunna gora basta mojliga framsteg
nar det géller att anvianda kansel-, syn- och horselrester effektivt.

Att ha kunskap om dessa ”andra”, som jag menar glomda, sinnen ger ett annor-
lunda satt att se pa sig sjalv och pa andra, och borde ocksa hjilpa till att gora barn
med dovblindhet mindre forbryllande och gatfulla i sitt beteende.

Inom filtet for undervisning av barn med dovblindhet har vi traditionellt, och av
sjalvklara orsaker, fokuserat pa sinnena for syn och horsel och pa strategier for
att forbattra anvindandet av de funktionella rester som kan vara narvarande i
bada dessa distanssinnen. P4 samma gang har vi ocksa varit uppmarksamma pa
berorings- och kinselsinnet som en viktig informationskanal, som till en del kan
kompensera bortfallet av syn- och horselintryck. De andra sinnessystemen smak,
lukt, muskel och led (proprioceptiv) och balans (vestibular), har fatt valdigt liten
uppmarksamhet av oss, 4ven om de tillsammans bildar en nédvandig grund, som
vara "hogre” sinnen syn, horsel och beroring, kansel baserar sig pa. Dessa andra
sinnessystem erbjuder ocksa virdefulla kanaler fér barnens inldarning och for var
undervisning.

Inom falten for arbetsterapi, sjukgymnastik och logopedi ar situationen den om-
vanda. Dessa terapeuter har lange varit skickliga i att utvardera och arbeta med
andra sinnessystem, men de har inte fitt ndgon utbildning inom dévblindomradet.
Darfor skulle vi alla ha behallning av att motas och ha ett 6msesidigt utbyte av
kunskaper och erfarenheter inom vara olika omraden. Om man beaktar att kun-



skap om alla sinnessystem, och de sitt de samverkar pd, kan hjilpa oss att bli mer
effektiva nar det galler att gora individuella utvecklingsplaner och att utveckla var
undervisning, ar det av storsta vikt att vi tar del av den kunskapen. Det kan klar-
gora den komplexa situationen da:

”Hjarnan, som dr det organ som ar ansvarigt for var medvetna upplevelse, dar fange
i den isolerande cell, som skallen utgor ... maste forlita sig pd den information som
smugglats in via sinnesorganen ... Omvirlden blir vad din hjarna siger att den ar
och begrinsningar/nedsittningar i sinnesfunktionerna sitter granser for hur du
upplever den.” (Coren, Porac & Ward; Sensation and perception, 1984, s 2).

Kunskap om de olika sinnenas funktion anses ofta vara ett specialistomrade for
sjukgymnaster och arbetsterapeuter, men som larare har jag studerat dem i tre
artionden i samband med mitt arbete med en stor och varierad population av barn
med dovblindhet, sa det hir dr definitivt en ldrares perspektiv. De hir amnesom-
radena ir mycket komplicerade, och dven om jag har forsokt forenkla materialet sa
finns det sarskilda ”jargonger”, ord och uttryck som maste anviandas. Kunskap om
den vokabuldren dr viktig darfor att de specialiserade orden och uttrycken troligen
dyker upp i medicinska och terapeutiska rapporter om barnen, som vi lever eller
arbetar med.

Proprioceptiska sinnet

Den formdga vi har att kdnna var alla vara kroppsdelar finns i forhallande till
varandra och dven kunna se dem for vart inre utan att direkt behova rora vid dem
med handen eller titta pa dem med 6gonen, dr det som det proprioceptiska sinnet
ger information om. Detta sinne hjalper oss att planera, att placera och att styra
vara rorelser utan att alltid behova kontrollera med synen vad vi gor. Du kan
kidnna detta sinne arbeta om du blundar och placerar ditt hogra pekfinger pa
ndsan och sedan ror med samma finger vid din vanstra tummes yttersta led. Det
proprioceptiska sinnet ar inte ofelbart sa du kanske missar malen lite, men med
repeterande 6vning kommer din férmaga att forbattras markbart. Det pAminner
oss om att proprioceptisk formaga kan laras in genom erfarenheter av rorelser och
kan forbattras genom 6vning.

Proprioception ar ett underligt ord, egentligen en sammansittning av tva latinska
ord som betyder “en medvetenhet om eller en kdnsla av den egna kroppen”. De
flesta manniskor har aldrig hort talas om det hir sinnet och nir de anvinder ordet
kansel tanker de vanligtvis pa flera olika sinnessystem som innefattar propriocep-
tion saval som upplevelse av beroring, smarta, temperatur och vibrationer. Kanseln
ar ett system som forser oss med sa méanga olika former av information, s manga
komplexa och motsigelsefulla element att vissa forfattare har sagt att det kan vara
vilseledande att tala om ett avgransat kdnselsinne. Andra forfattare har hiavdat att
proprioception egentligen ar en specialiserad variation av kdnselsinnet som omfat-
tar upplevelse av rorelse i leder (kinestetiskt) och upplevelse av placering av kropps-
delar och leder. Nir jag talar om proprioception kommer du att marka att jag ofta
namner kidnsel och beroring ocksa, eftersom det ar sinnen som fungerar s nira
tillsammans.

Sinnenas samspel
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Proprioceptorerna

Receptorerna i det proprioceptiska sinnet, proprioceptorer, ar lokaliserade till
musklerna och lederna i hela kroppen. De ir kinsliga for musklernas strickning,
sammandragning och bojning. Nar detta sinne arbetar effektivt har hjarnan hela
tiden en medvetenhet om var de olika kroppsdelarna befinner sig i rummet, om
de ror sig eller inte och hur snabbt och i vilken riktning de ror sig. Denna kon-
stant rullande medvetenhet meddelas hjarnan beroende pa vilka proprioceptorer
som blir uttinjda eller sammandragna, den kraft som anvinds och riktningen pa
strackningen eller ssmmandragningen samt dven pa vinkeln i varje led. Vi talar
om att detta sinne mojliggor for oss att kdnna var vara kroppsdelar dr. Men det
betyder inte att vi kdnner genom beréring av en kroppsdel med en annan — det dr
enbart en inre och invirtes kianselupplevelse.

Varfor blir det fel och vad hander nar det blir det?

En normal muskeltonus, muskelspanning, behovs for att detta sinnesystem ska
fungera effektivt och fullstindigt, sd allt som orsakar en onormal muskeltonus
kommer att paverka det effektiva arbetet i proprioceptorerna. Skador, operationer,
artritis, cerebral pares och andra hjarnskador, dilig cirkulation och muskler som
antingen dr for slappa eller for spanda eller har vixeltonus, kan resultera i minskad
proprioceptisk perception och medvetenhet. Svagheter i det proprioceptiska sinnet
blir virre nar det ocksa finns svagheter i balanssinnet och det taktila sinnet — ett
forhallande som dr vanligt i gruppen barn med dévblindhet. Vi har alla nagon
gang upplevt en tillfallig forlust av den proprioceptiva perceptionen nar ett ben
somnar sedan vi suttit linge i en position dir blodcirkulationen till benet har blivit
avskuren. For ett kort 6gonblick kan vi inte kdnna benet eller foten alls och det blir
mycket svart att stodja pa det eftersom vristen eller knadt vagrar att bli stabilt och
hélla oss uppritta. Vi anviander en mingd olika sitt som att skaka benet, gnida det
hart med hianderna eller forsoka stampa med foten i golvet — vilka alla 4r starka
proprioceptiska stimuli — for att dterstalla normal kansel och funktion si fort som
mojligt.

Nir barnet har ett proprioceptiskt sinne som inte fungerar pa ritt sitt kan det
resultera i foljande:

e En oformdga eller motvillighet att resa upp huvudet nar han eller hon ligger pa
magen beroende pa lag muskeltonus och oférmaéga att kianna och kontrollera
fingerlederna, handlederna och skuldrorna.

e En oférmadga eller motvillighet att std och bara upp tyngden beroende pa lag
muskeltonus och en oférmaga att kanna och kontrollera lederna i tarna,
vristerna, knana och hofterna samtidigt som man ska halla en vertikal stabilitet
i ryggraden.

e Ofta forekommande anviandning av armar och hiander for att stotta huvudet
eller 6verkroppen, behov av att luta sig mot mobler, viggar, lyktstolpar, trad
eller andra personer.

e Tungt stampande med foten, ibland flera ganger pa varje steg, nir man ska ga
— detta for att kdnna fotterna genom en kombination av taktil sinnesupplevelse
och en stark proprioceptisk signal.



e Paradoxalt nog — efter manader och ar av tung gang pa hela foten vid inlarning
en — borjar vissa barn utveckla och foredra en barfota taspetsgang. De bara
fotterna ger maximal taktil upplevelse och att gd pa tdspetsarna maximerar
den proprioceptiva upplevelsen genom fotterna, vristerna, knana, hofterna och
bakdelen. Det blir en forstarkt kdanselupplevelse av musklerna i benen och
fotterna genom att de spanns hdart sd att hjarnan vet exakt var de dr och vad de
gor.

e Klumpighet och déligt koordinerade rorelser sa att barnet ibland maste gora
flera forsok for att uppnda det onskade resultatet. Barnen kan ha speciella sjilv-
inldrda strategier for att minimera fel, sisom granskande utforskning pa nira
hall med olika sinnen som lukt, smak, kidnsel och syn. De kan lata handen glida
utefter en vigg eller ett bord for att kunna na fram till en sak, vilket ger barnen
taktil information om sina rorelser och hjalper till att stabilisera armen i
rorelsen framat.

e Anvindande av déligt avvagda rorelser som for lite kraft eller alldeles for
mycket kraft nar de ror vid, klappar p4, griper, knuffar eller skjuter fram och
drar, lyfter eller sdtter ner saker. Barnet kan anvianda abnormt hég muskeltonus,
overdrivna rorelser, alltfor hart grepp och 6verdriven kraft i umganget med
personer eller saker. Allt det kan misstolkas som aggressivt, hardhiant, klumpigt
eller ouppmirksamt beteende av andra.

e Barnet soker efter starka tryck- och strackningssignaler. Exempel pa det kan
vara att pressa sig in i trdnga utrymmen, som en papperskartong eller under en
stol, att korsa eller tvinna ihop armar och eller ben, binda upp kroppsdelar med
tyg, snore eller gummiband, dra tinderna och underkiken nerat, gnissla
tander, slda med saker mot tinderna, sla sig sjalv i ansiktet eller huvudet, klappa
eller flippra med hianderna, pendla med benen nir man sitter, hinga dubbel 6ver
en stang eller en gunga, hoppa upp och ner med vrister och knaleder sa stela
som mojligt, hamra med en sak mot golvet eller bordet, sparka pa tunga foremal
som mobler och dorrar.

Extremt hog- eller lag muskeltonus ar vanligtvis forknippat med daligt anpassade
taktila och proprioceptiva sinnen hos dessa barn, taktil 6verkanslighet kan ocksa
finnas med och medvetenheten om beréring, smarta och temperatur kan vara svag
eller skiftande. Barnen antar ofta speciella kroppsstallningar som att ligga pa ryg-
gen med benen bojda och en vrist vilande pa det andra kniet, ha benen surrade
runt ett stolsben, fingrarna korsade eller ssmmanflitade, hinderna hart knutna
eller armarna titt surrade framfor eller bakom kroppen. Dessa olika kroppsstall-
ningar ger vasentlig extra taktil och proprioceptiv information till hjairnan om var
barnets kroppsdelar befinner sig och de bekraftar ocksad for barnet att dess kropp
ar sdkert fixerad och inte ar i rorelse eller flyter omkring.

Vad kan vi gora for att ge stod och anpassningar?

e Konsultera en arbetsterapeut eller en sjukgymnast, som ar tranade i sinnenas
samspel (Sensory Integration Therapy) och delge dem de observationer du har
gjort av sddana beteenden som niamnts ovan. Terapeuterna kan ge speciella rad
bade om terapi och om milj6anpassningar, som kan underlitta for battre
kontroll av rorelser. De kan ocksa ha idéer som gor det lattare for barnet att
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lyckas i olika motoriska aktiviteter som forenklande utrustning, anpassade
uppgifter, erbjuda extra fysiska stodhjalpmedel, erbjuda en tyngre sked eller
bolltra eller penna for att 6ka den proprioceptiska upplevelsen samt anvinda
tydliga synmarkeringar.

Konsultera en specialpedagog med erfarenhet av barn med dovblindhet och
diskutera dina observationer av sidana ovan nimnda beteenden hos barnet.
Anpassa forhdllningssitt och undervisning till specialistens forslag pa atgarder.

Djupmassage eller taktil stimulering, rytmisk sammanpressning av leder. Det
kan vara en del i ett terapeutiskt program for sinnesintegration eller de kan
anvindas mer som en kommunikations- och samtalsaktivitet mellan dig och
barnet. Att rytmiskt trycka pa leder och stracka pa fingrar, armar, ben eller
huvud och nacke kan vara mycket motiverande for barn med den har typen av
sensoriska svarigheter och kan dven vara en strategi som hjilper dig att bygga
upp en social kontakt med ett barn som avvisar en sidan. Det kan ocksa hjilpa
till att vacka upp det proprioceptiska sinnet for en stund och underlitta percep-
tionen och utférandet av en uppgift.

Anvind tunga klddesplagg, ha en tung filt 6ver knina i sittande stillning, ha
tunga skor, ett tungt ticke i singen nir barnet ska sova eller vila. En pojke hade
lart sig en strategi for att fa okad tryckupplevelse och tyckte om att hanga over
en gunga med fotterna och huvudet i marken for att kdnna trycket mot magen.
Han tycker ocksa om att ha bada sina armar innanfér trojan sa att den pressas
tatt runt kroppen.

Att sdtta bandage runt kroppsdelar eller speciella leder. Man kan anvinda
lakan eller tranga vantar, klader med stretch i armar och bal, elastiska
bandage. Ett sddant sitt att stodja vuxna patienter, som genom sjukdom

eller skada fatt proprioceptiska problem, har visat sig vara en bra behandling
bade sensoriskt och tekniskt. Ett exempel ar att ett elastiskt bandage har visat
sig 0ka en patients kinsla for kniledens stallning vid artritis eller efter en
kndoperation.

Program for idrottsutovare och idrottsskador anviander sig mycket av idéer om
proprioceptisk traning, vilka kan vara bra losningar dven for barn med
dovblindhet med nedsatt proprioceptiskt sinne.

Att tugga tuggummi eller tuggvinliga foremal som stimulerar starka proprio-
ceptiska signaler genom kikarna kan vara belonande for dessa barn och kan
resultera i hogre vakenhetsgrad samt vara lugnande och ge battre koncentration.
Det kan dven ge battre funktion i andra sinnessystem.

Andra idéer kan omfatta vattenlek och vattenterapi dar vatten okar trycket
mot hela kroppen och tyngdkraften minskar betydligt, att rida, hoppa
studsmatta, balansera pa magen 6ver en stor boll, klittra och gunga, ga pa en
tjock gymnastikmatta, sitta i en sittsiack. Eftersom ett forsvagat proprioceptiskt
sinne medfor hogre risk for skador ar det viktigt att utfora dessa 6vningar med
deltagande av en vuxen person och under professionell ledning.



Forsamrad proprioceptisk funktion kan liksom 6vriga sinnesfunktionsnedsitt-
ningar vara svar att identifiera och faststilla, sarskilt nar den bara ar en del av en
flerfunktionsnedsittning. Emellertid 4r det — som det andra glomda sinnet balans
— avgorande viktigt for alla funktionella omraden. Darfor maste proprioceptiska
formagor och svarigheter utviarderas noggrant for varje barn med dovblindhet.
Det tryck som barnen upplever ska fraimst komma fran de egna proprioceptorerna
istallet for fran personer i deras liv som ser pa dem utifran, drar snabba slutsatser
och tinker i termer av “klumpig, aggressiv, elak, lat”.

Skriven av David Brown.

Oversatt av Ulla Holmquist Ang, Specialpedagogiska skolmyndigheten.
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Balans — det vestibulara sinnet

Funktion

Vidra Ovriga sinnen ger oss information om oss sjilva eller om miljon runt om oss,
men balanssinnet, det vestibulidra systemet, ar unikt i att det ger oss ett kontinuer-
ligt flode av information om hur individen och omgivningen passar ihop. Det talar
om for en person hur han eller hon interagerar med omgivningen och det mojliggor
for individen att vara orienterad i tid och rum. Det hir ar sinnet som informerar
oss om vart huvud i forhdllande till jordens dragningskraft. Det berittar for oss
om vad som ar upp och det uppticker rorelser. Som en konsekvens av det 6verva-
kas och styrs muskelaktiviteter och kroppshéllning for att bibehalla en siker och
fungerande position for kroppen vad vi dn gor. Det samarbetar nira med det tak-
tila sinnet och muskel- och ledsinnet, proprioceptionen, och det har ocksd mycket
ndra samarbete med synsinnet. Sarskilt nar det galler att stabilisera 6gonens
fixeringspunkter niar huvudet ror sig. Detta gor att vi kan behalla en stabil bild av
omvarlden nar vi ror oss eller forflyttar oss. Eftersom det vestibuldra systemet bara
ger oss information om huvudets rorelser och positioner ar det viktigt med ett bra
integrerat samarbete mellan syn-, muskel- och ledsinnena, proprioceptionen. Det
ar detta som styr kroppshallning och position av resten av kroppen for att vi ska
kunna halla balansen dven nar vi ror oss. Om det vestibuldra systemet av nagon
anledning inte fungerar sa kan dessa tvd andra sinnen, syn och proprioception,
hjalpa till att kompensera. Men det krivs stor medveten anstrangning for att fa
kontroll av kroppshallning, kroppsposition och sikerhet.

Det finns tva forfattare som ger ett intressant och bredare perspektiv pa detta sin-
nessystem och betonar den stora betydelse det har for hur vi fungerar.

”I den sista analysen kan man ha en vilutvecklad sensorisk karta av den yttre varl-
den och en vilutvecklad motorisk karta 6ver de rorelser som behovs for att man
ska forflytta sig fran en plats till en annan. Vet man inte var man befinner sig i
forhallande till den kartan blir man i praktiskt taget oformogen att anvanda sig av
den information som den sa kallade spatiala kartan ger. Det vestibuldra systemet
tycks vara det system som ger information om var individen befinner sig pa den
spatiala kartan.” (Neurolog S.J. Cool, 2007).

Jane Ayres, arbetsterapeut och skapare av teorin och terapin om sinnenas samspel
(Sensory Integration Theory), ar mer precis och konstaterar helt enkelt att:

”Det vestibuldra systemet ar det enande systemet. Alla andra sinnesférnimmelser
bearbetas i hjarnan i forhallande till den information balanssinnet ger. Aktiviteten
i balansorganen ger en referensram for de andra delarna i vira sinnesupplevelser.”



Det viktigaste Jane Ayres forklarade var att balanssinnet har en nyckelroll nar det
galler att hjdlpa oss utveckla en effektiv sjilvreglering av var vakenhetsniva, var
formaga att halla kvar ett lugnt men uppmarksamt tillstand. Sa det har ar ett sin-
nessystem som spelar en extremt viktig roll i att gora det mojligt for oss att utfora
ndstan allt vi gor i vara dagliga liv — vilket f4 manniskor kidnner till. I jamforelse
med andra sinnen sd dr detta det storsta och mest inflytelserika.

Struktur

Den vestibuldra systemet delar rum i innerérat med snidckan, som ar en del av
horselorganet. Systemet bestar av tva typer av receptorer som Overvakar tva olika
huvudrorelser — vinkelacceleration, som intraffar nar vi skakar pa eller nickar med
huvudet, bojer oss framat eller rullar runt, och linjar acceleration, som sker nar vi
ar i en hiss som aker upp och ner eller i en bil som ror sig framat eller bakat. Lat
oss se narmare pa dessa tva sinnesreceptorer.

Baggangarna i balansorganet

De tre bagformade organen finns i vardera innerora. De dr arrangerade i rit vinkel
mot varandra sa att de kan méta varandra som ett golv och tva viggar i ett horn
av ett rum. Dessa vinklar 6verensstimmer med de tre plan vi kan rora oss i:
horisontellt, vertikalt och diagonalt. Varje baggang ar skapad for att uppticka
rorelse pa ett specifikt plan. Deras jobb dr att upptacka huvudets vinkelacceleration
genom att agera tillsammans som tvd matchande enheter — en till hoger och en till
vanster — och meddela hjarnan exakt vilken position huvudet har vid alla tidpunk-
ter och den riktning det ror sig i. Dessa matchande enheter pa var sida av huvudet
ar utvecklade for att arbeta tillsammans. Om infektion eller skada pa ena sidan

av huvudet medfor att informationen som hjarnan far inte overensstaimmer med
informationen fran den andra sidan blir hjarnan forvirrad och vet inte vad huvudet
gor. Det resulterar i att man upplever illamaende och yrsel.

Den vestibulara-okulara reflexen, VOR

Eftersom baggangarna overvakar alla huvudrorelser organiserar de dven kompen-
serande rorelser i musklerna som kontrollerar 6gonrorelser sa att 6gats fixerings-
punkt halls stabil och inte foljer med i huvudets rorelser. Vissa huvudrorelser
triggar speciella baggangar att aktivera sirskilda par av 6gonmuskler. Det 4r en
anmarkningsvart komplicerad men mycket snabb reflexsekvens. Det markliga ar
dock att aven om den stabiliserar var 6gonfixering s kan vi medvetet bestimma
over vara ogonrorelser narhelst vi vill. Denna kompensatoriska reflex som ar
komplex, smidig och snabb och nagot vi inte behover tanka pa alls, kallas den
vestibuldra-okulira reflexen. Man kan se den reflexen i arbete i ett enkelt exempel.
Om du haller en bok helt stilla och forsoker lasa ett stycke nar du ror huvudet fram
och tillbaka, uppat och nerat eller runt i cirkel ar det kanske inte sa bekvimt men
det ar helt mojligt att fortsatta lasa och folja raderna tack vare dina baggangar som
aktiveras av ditt huvud. Men om du héller huvudet absolut stilla och ndgon annan
ror boken framfor dig blir det omojligt for dig att folja raderna och lasa eftersom
dina baggangar inte aktiveras av ndgon huvudrérelse. Da blir dina frivilliga 6gon-
rorelser helt of6rmogna att folja textraderna i boken. Detta ger dig en liten inblick i
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hur det kan vara att forsoka anvianda synen nir baggangarna ar skadade pa nigot
satt eller kanske saknas helt.

Hinnsackarna — den ovala, utriculus och den runda, sacculus

Den andra sortens receptorer i det vestibuldra systemet ar tva siackliknande organ
som kallas utricules och saccules. Utriculus ligger horisontellt nar huvudet ar upp-
ratt och de upptacker linjar rorelse i horisontalplanet. Sacculus ligger vertikalt nir
huvudet ar uppratt och de upptacker rorelser upp och ner samt framat och bakat.
Dessa tva organpar haller oss upprattstaende i forhallande till gravitationen, tyngd-
kraften och varje rorelse bort ifran det upprittstiende utloser den huvudrittande
reflexen, som gor att vi kan ritta till var kroppshallning och inte ramla omkull.
Nar vi tror att vi star helt stilla i vertikalt lage gungar vi faktiskt lite framat och
bakat eller fran sida till sida for att utlosa denna reflex som hjilper oss att hilla oss
uppratta i korrekt stadende lage.

Jamviktstriaden

Att kdnna siakerhet i att sta och halla sig uppratt gentemot tyngdkraften och vara

i god balans ar beroende av den effektiva utvecklingen av och funktionen hos tre
olika sinsemellan beroende sinnen, en jamviktstriad, namligen synsinnet, balans-
sinnet och kombinationen av kinsel-, muskel- och ledsinnena. For manga barn
med dovblindhet, och sirskilt for barn med Charge syndrom, har alla dessa tre sin-
nen nedsatt funktion eller saknas helt. Det forklarar tydligt den sena utvecklingen
av grovmotorik och rorlighet, men gor det ocksa anmarkningsvirt att s manga
av dessa barn verkligen stiar och gar. Det som idr positivt dr att alla upplevelser och
erfarenheter som hjilper till att forbattra funktionen i vilket som helst av nagot

av dessa tre sinnen i jaimviktstriaden ger bittre utveckling av kroppshallning och
rorlighet. Det handlar inte bara om balanssinnet utan om samspelet mellan de tre
sinnena.

Varfor blir det fel i balanssinnet?
® En skada eller avsaknad av det vestibuldra systemet.

e Cerebral pares och andra skador pa hjarnan som ger upphov till avvikande
muskeltonus, begransad rorelseformaga, problem med taktil och proprioceptiv
uppfattningsformaga.

¢ Vissa infektioner, mediciner och alkohol.

e Opverstimulering, exempelvis dksjuka som kan resultera i illamiende och
krakningar.

e Blindhet, synnedsittning och visuella perceptionssvarigheter.

e Att balanssinnet inte blir anvint pa grund av rorelsesvarigheter, osakerhets-
kansla och radsla, begransad sinnesperception och dalig hilsa eller fran lag
motivation pa grund av for lite stimulering eller ohélsa. Som for alla sinnes-
system galler att om balanssinnet inte blir tillrackligt stimulerat, utmanat och
anviant kommer det inte att utvecklas optimalt.



Balanssinnet, syn- och horselnedsattning eller dévblindhet

Nar vi tittar pa listan ovan ar det ar det latt att forestdlla sig att manga barn med
kombinerad syn- och horselnedsittning eller dovblindhet kommer att ha svarig-
heter med sin vestibulidra perception. Antingen pa grund av daligt fungerande eller
avsaknad av balansorgan, vilket exempelvis ar vanligt i Charge syndrom, eller pa
grund av andra orsaker pa listan. Eftersom balanssinnet spelar en sa viktig roll
nar det giller att samordna sinnesupplevelser fran alla de 6vriga sinnena har detta
problem en djupgaende effekt pa alla funktionsomraden och beteenden for barnet
under hela dess liv. Balanssinnets betydelse dr emellertid vanligtvis forbisett och
nedviarderat, sarskilt nar barnet vil en gang lart sig ga.

Jane Ayres insag for lange sedan att kunskap om balanssinnets funktion dr synner-
ligen viktigt nar det giller att ta hansyn till barnets visuella svarigheter. 1981 skrev
hon att sa tidigt som pa 60-talet "kunde vi se att en den visuella perceptionen hade
en central paverkan pa inldrningen och eventuella svarigheter, men vi blev tvungna
att se bortom synformagan. Om vi bara tittar pa barnen ur beteendesynpunkt, gor
beteendeobservationer och forsoker forandra beteendet, kommer vi aldrig upp-
tacka att grunden for visuella perceptionsstorningar ar balanssinnet och att det
proprioceptiska sinnet och att 4ven andra sinnen bidrar”.

Hon fortsatte att uppticka mer om den centrala betydelsen av detta sinne som vi
alla behover studera och forstd om vi ska kunna arbeta pa ett lyckat satt med barn
som har dovblindhet, syn- eller horselnedsattning. Nedan foljer nagra av de viktiga
sambanden.

Synen

Som vi redan forklarat finns det starka linkar mellan balanssinnet och synen. Pro-
blem med balanssinnet kan paverka formégan att bibehalla ett stadigt synfalt, men
det gor det ocksa svart att folja ett objekt med 6gonen nar det ror sig och att skilja
pa om det ar objektet eller jag sjdlv som ror sig. Vissa barn tycks ”bli blinda” om
deras kroppsstillning dr osiker eller hotad. Men de kan forvana oss med att visa
valutvecklad synformaga, och annan formaga, nir de har stod for kroppen och

till exempel ligger pa rygg, har stod for armarna eller sitter i en stol, med rygg-,
arm- och fotstod. Det kan tyckas som en paradox men ska inte gora oss forvanade
dd Jane Ayres for linge sedan upplyste oss om att efter luften vi andas ar det nast
viktigast att kdnna sdkerhet i kroppsstallningen. Utan kroppslig sikerhet kan ingen
av oss fokusera pa att ldsa en tidning, lyssna uppmarksamt pa radio eller utfora
komplexa finmotoriska rorelser som att sy eller skriva. Forst maste vi sikra oss
sjalva fran att falla eller andra pa kroppen till en mer siaker och fysiskt sett bekvam
position varefter vi kan ta oss an uppgiften.

Nir barnen blir dldre kan de anvdnda synrester for att fa hjalp med att sitta upp-
ratt — tink pd jamviktstriaden. De kompenserar den daliga balansen genom att
anvianda sig av starka visuella intryck fran horisontella och i synnerhet vertikala
linjer i rummet som horn, fonsterkarmar, dorrar, bordsskivor och tavlor. De kan
ha mycket simre balans utomhus dar dessa starka visuella markeringar saknas
eller ar bortom deras syn. Ett resultat av det kan vara att barnen inte garna vill

gd ut pa raster och att de inte kan utfora vissa uppgifter utomhus som de latt kan
klara av inomhus. For de barn som kan ldasa kan det vara underlattande att anvan-
da en ram runt en rad eller mening i taget i en text som ska lasas. Pa liknande sitt
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kan anvindningen av storre text pd datorn hjilpa eleverna trots att synskidrpan inte
ar dalig utan for att de behover hjalp med att isolera textraden som de ska fixera.

Forutom synen sa samverkar balanssinnet mycket dven med andra sinnen.

Horsel och forstaelse av sekvenser

Det finns linkar mellan det vestibuldra sinnet och formégan att bearbeta ljud,

att uppfatta och minnas ljudsekvenser och att utveckla och forsta talat sprak. For
barn med balanssvarigheter forutom nedsatt horsel paverkas denna utveckling an
mer vilket kraver samarbete mellan speciallarare och talpedagog, logoped som

ar medvetna om sinnenas samspel (Sensory Integration). Svarigheter att bearbeta
ljudintryck bidrar till problem med sprakutvecklingen liksom minnesproblem och
svarigheter att ldra sig grundlaggande teoretiska kunskaper. Vi behover alla i viss
utstrackning rora pa oss for att kunna lyssna uppmarksamt, men barn med balans-
svarigheter kan behova rora sig dannu mer. Att siga till dem ”sta eller sitt still och
lyssna” kan fa helt motsatt effekt. Att forstd och minnas visuella sekvenser och
rorelsesekvenser blir ocksd en storre utmaning om balanssinnet ar nedsatt.

Minnet

En avsaknad av balanssinne har troligen en negativ paverkan pa utvecklingen av
minnesfunktioner. Tillsammans med problem med synen, sirskilt det centrala
seendet, och horseln sker en kumulativ paverkan pa utvecklingen av tal och sprik
samt uppfattningen av visuellt sprak exempelvis teckensprak, fingerstavning och
skriftsprak. Svarigheter att uttrycka sig eller den konstanta kdnslan av att bli miss-
forstadd kan resultera i att vissa barn ger upp eller tillgriper explosiva uttryck som
kan tolkas som oforutsiagbara, irrationella eller kanslomassigt storda. Patagliga
problem med balansen kan ocksa himma utvecklingen av ett effektivt kroppssprak
eftersom kroppskontroll, jaimvikt, muskeltonus och koordination av rorelser ar
paverkade.

Uppmarksamhet, distraktion och vakenhetsgrad

Om vakenhetsgraden ar onormalt hog eller 1dg och barnet har en mycket begran-
sad formaga till sjialvreglering pa grund av balansproblem sa kan de aldrig uppna
ett lage som dr lugnt men vaket och som ar bast for effektiv inlarning.

Muskeltonus, kontroll av kroppshallning och kroppsstallning
samt sdkerhet

En ihallande ldg mukeltonus ar ofta knuten till balansproblem. Svag muskelspan-
ning forknippas ocksa med synnedsittning, andningssvarigheter och generellt
svagare sinnesintryck vilket leder till svagare perceptuell medvetenhet. Nar det
kopplas ihop med dalig motivation for att rora sig ger det brist pd motion. Skydds-
reflexer, att std och ga utvecklas sent. Nar barnen sedan kan ga har de ofta en
karaktaristisk gastil som kan vara i manga ar: bredbent, béjda knin for att sinka
tyngdpunkten, ett rullande av kroppen fran sida till sida for varje steg, fotterna sla-
pande ldngs golvet eller hart nedsatta vid varje steg ibland flera ganger och nistan
som att dramma till golvet med foten — samt armarna &t sidan som hos en lindan-



sare. Vissa barn gar med svajande 6verkropp och huvud, som om de forsoker bli
medvetna om farliga omraden pa gransen till av siker kroppshéllning genom att
vixla fran en ”farlig” position till en annan.

Kontinuerlig uppfoljningen av en sjukgymnast dr mycket viktig eftersom det finns
stor risk for neuromuskulir skolios, krokt ryggrad, i barndomen eller tonaren.

Bilateral koordination, orientering och forflyttning

Bilateral koordination ar formagan att anvinda bade hoger och vinster sida av
kroppen oberoende av varandra men ocksa tillsammans. Den kan bli patagligt
forsimrad om den ena sidan av kroppen dominerar och den andra blir ignorerad.
Handdominans och 6gondominans kan utvecklas sa att barnet riskerar att blir
enogd eller enhdndig. Kom ocksa ihdg att nar det fungerar bra sd ar det hir sinnet
som talar om for en person hur man ska samspela med omgivningen och forblir
orienterad i tid och rum. Om man lagger det till synnedsattning och délig kropps-
medvetenhet pa grund av bristande taktil och proprioceptiv dterkoppling ar det
forvianande att manga barn med dévblindhet 6verhuvudtaget lar sig och minns
olika rutter.

Andning, dtsvarigheter, matsmaltning och naringsintag

P4 grund av den svaga muskelstyrkan, dalig huvudkontroll, den foredragna lig-
gande stillningen och begransad rorlighet ar andning, att dta, matsmaltning och
ndringsintag negativt paverkade.

Social formaga

All den inverkan som balanssvarigheterna far pa barnet innebar att det kanner

sig desorienterat och forvirrat i manga situationer i det daliga livet, sarskilt nar

det finns nedséttningar dven i andra sinnesfunktioner. Om inte de personer som
moter barnet dr beredda att forstd dessa svarigheter och har en stodjande och icke-
domande attityd kommer barnet troligtvis att utveckla ett starkt misstroende och
aversion mot andra. Det ar speciellt beklagligt niar personer stoppar barnet i dess
forsok att utfora de saker som mojliggor for dem att fungera pa ett for dem bra satt
- som att inta speciella kroppstillningar eller anvinda sjidlvreglerande strategier
som kan tolkas som ”sjalvstimulerande beteenden”.

Vad kan vi gora for att hjalpa?

e Respektera kompensatoriska beteenden som funktionella och hjilp barnet att
gora sina egna val. Undvik naturligtvis allt som ar farligt, men forsok att inte
annars ta bort eller ersitta ndgot av dessa kompensatoriska beteenden innan
deras funktioner har blivit etablerade.

e Foresla en utredning av en arbetsterapeut, helst med utbildning i sensorisk
integration, och en sjukgymnast och anvind utredningsresultaten. Regelbundna
aterbesok hos dessa ar viktigt for alla barn med balanssvarigheter. De maste bli
informerade om sina svara balansproblem och konsekvenserna av detta.
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® Anpassa tempo i aktiviteter for att underlitta sa bra funktion som mojligt och
minimera trotthet och stress. Att inte fa ndgon eller liten information fran sitt
balansorgan dr extremt utmanande och tréttande, varfor pauser och vilo-
perioder behovs regelbundet och ibland ofta.

e Kom ihdg att arbete som forbattrar funktionen i andra sinnesorgan kan hjilpa
till att minska den paverkan balansbesvir kan ge.

® Yngre barn och barn med rorelsehinder kan behéva lyftas och baras vilket kan
vara mycket hotfullt for dem om de har dalig balans i kombination med stor-
ningar pd andra sinnen. Hantera dem sa att stress minimeras, till exempel
genom enhetliga och forvintade signaler, och genom att anvianda lamplig
hastighet och riktning pa rorelserna som ger ett gott fysiskt stod at huvudet och
lemmar under forflyttningen.

® Ordna alltid med bra fysiskt stod exempelvis stol, ett bord, stod att luta sig
emot eller dig sjilv. Nar barnen blir 4ldre minskar problemen med uttrottning,
kroppskontroll liksom att sta eller sitta utan stod, men de finns fortfarande dar.
Ibland kan eleven vinna pa att anvianda en anpassad stol med arm- och fotstod
samt mojligen med sitsen lutad framat for att uppmuntra till ett mer aktivt
sittande. Vissa barn kan dven vinna p4 att ha tillgang till en rorlig sittplats som
en lampligt stor terapiboll. Den kan underlatta upprepad rytmisk rorelse av den
nedre delen av balen och benen och hjilper hjarnan att forstd var kroppen
befinner sig och att allt dr siakert och under kontroll, pd samma sitt som vi alla
gungar lite fast vi tror att vi stdr stilla. Troligen kommer det att finnas ett stort
behov att stodja huvudet eller lata det vila 6ver bada armarna eller pa bordet
vid lasning och skrivning. Kom ocksa ihég att det innebir stora utmaningar for
barnet att std lingre stunder utan stod.

e Tillat aterkommande perioder av rorelse och vila for att barnet ska kunna
aterhamta sig bade fysiskt och psykiskt. Somliga barn och tonaringar kan
tyckas fungera val vid sin bank under ldnga perioder, men di och da behover de
resa pa sig och gd omkring eller lagga sig for att slappna av for att dtervinna
energi for nasta anstrangning. De kan ocksa behova tillfillen att ligga sig for
att omorganisera sina sinnesintryck genom att sparka med benen, vifta med
hinderna, gunga med kroppens 6verdel, andas djupt eller att titta in i en lampa.

e Observera tecken pa under- eller 6verstimulering och forsok gora ndgot at det
om barnet inte sjilv kan.

e Tink pa det totala antalet krav som barnet moter i varje aktivitet i varje
situation. Med andra ord tink multisensoriskt. Manga for 6vrigt valplanerade
aktiviteter misslyckas darfor att barnet utmanas eller distraheras av
sinnesintryck som inte uppmarksammas av den vuxne.

e Isolera textrader, till exempel storstil pa bildskdarmen, om sa behovs.

Skriven av David Brown.

Oversatt av Specialpedagogiska skolmyndigheten.
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Vikten av att ha god smak

Smaken dr det sinne som retar aptiten och dven skyddar oss mot gifter. Smaksinnet
och luktsinnet har mycket nara koppling till varandra. Emellertid fardas impul-

ser som har utlosts av stimulering av vart och ett av dessa sinnen liangs vitt skilda
nervbanor, for att na fram till hjairnan och tillhandahalla information om hindel-
ser och faktorer i omgivningen. Tidigare erfarenheter, kopplade till synen, horseln
och beroringssinnet, kan komma att bli starkt forknippade med vissa smakupple-
velser och smakminnen och kan pa forhand vicka starka forvantningar vad giller
upplevelsen av smak.

Smakreceptorerna, som ar lokaliserade till sma omraden som kallas smaklokar,
finns utspridda i hela munnen, dnda ned till matstrupen. De flesta av dessa recepto-
rer, omkring 65 procent, finns pa tungan, medan de 6vriga dr fordelade 6ver strup-
locket, i mjuka gommen och i svalget. Smakreceptorerna dr kinsliga for kemisk
stimulering, som kommer frin amnen i maten, vilka 4r l6sta i munhdlans saliv. Det
finns manga nerver som ansvarar for overforingen av smakinformation till hjarnan.
Pa grund av att dessa nervbanor dr s manga, dr det mycket sallsynt med en total
forlust av smakformagan.

En aspekt av smakinformationen handlar om att kunna sarskilja och kdnna igen
olika smaker, till exempel smaker man kan referera till med sddana precisa termer
som banan, kaffe eller parmesanost. Vid sidan av detta finns det mindre specifika
och mer generaliserade aspekter av smakupplevelsen. Det handlar om reaktioner
som aven forekommer vid stimulering av hudytan, som till exempel sveda, hetta
och kyla. Dessa aspekter av smakupplevelsen kan framkallas av manga slags fodo-
dmnen pd tungan och i munhdlan, via trigeminusnerven (kranialnerv V). Ansikts-
forlamning ar foljden av en skada pd trigeminusnerven,! och det ar darfor troligt
att detta till viss del har en negativ effekt pa smaksinnet i sin helhet. Man vet till
exempel att cirka 43 procent av de barn som har Charge syndrom har skador pa
denna femte kranialnerv. Detta medfor siakert ytterligare svarigheter med avseende
pa smaksinnet, en utmaning som tillkommer utéver de andra problem som dessa
barn har med att kunna ata och dricka.

Spadbarn upplever smak fore fodelsen, eftersom de forsta smaklokarna bildas nar
fostret ar cirka atta veckor gammalt. Fostret suger i sig och sviljer upp till en liter
fostervatten per dygn, vilket innebar att det vid tiden for fodelsen redan finns ett

vil utvecklat funktionellt smaksinne. Nyfodda barn har en vilutvecklad formaga

1 Oversattarens anmarkning: Ansiktsférlamning innebar att ansiktets mimiska muskulatur ar férlamad. Detta orsakas av en skada pa
facialisnerven (kranialnerv VII) och alltsa inte av en skada pa trigeminusnerven (kranialnerv V).

En skada pé trigeminusnerven kan a andra sidan leda till trigeminusneuralgi. Detta ger upphov till pldgsamma smaértattacker, vilka
bland annat kan utlésas genom handlingar som att snyta sig, tala eller ta. En skada pa denna nerv kan ocksa leda till forlamning av
tuggmuskulaturen.
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att skilja mellan olika smaker, da de har ett stort antal smaklokar, omkring 7000
stycken. Dessutom fortsitter antalet smaklokar att 6ka under en period efter fodel-
sen. Smaklokarnas formaga att fungera effektivt, liksom deras antal, minskar dock
med stigande alder. Detta betyder att en 60-aring formodligen bara har kvar cirka
2000 stycken. Kanske har du hort dldre personer beklaga sig 6ver att maten sma-
kar allt mer menlost och 6ver att de behover mer salt, kryddor eller socker i maten
for att kunna stimulera smaklokarna.

Vissa mediciner kan leda till att smakformagan gar forlorad och bor ses 6ver hos
alla barn, hos vilka man misstanker nedsatt smakférmaga. Uttalad muntorrhet,
till exempel pa grund av dehydrering,> kan dimpa smakupplevelsen. Muntorrheten
kan ocksd vara en vanlig biverkan till ett antal mediciner, till exempel antidepres-
siva lakemedel eller antihistaminer. Det kan dessutom vara en bieffekt i samband
med ett antal sjukdomar som exempelvis diabetes.

Det finns speciella typer av smakceller, vilka stimuleras av var och en av de fem
smakkvaliteterna — sott, surt, salt, beskt och umami. Den sistnimnda smaken har
lange varit kiand bland japanerna men har forst nyligen blivit erkdnd i Europa och
USA, dir man tidigare trodde att det bara fanns fyra smakkvaliteter. Det handlar
alltsa om smaken av protein — tiank till exempel pa bacon.

I manga bocker och artiklar finns diagram som visar kartor 6ver den manskliga
tungan, med bestimda omraden som reagerar pa var och en av dessa fem smak-
kvaliteter. Emellertid tror man nu att dessa kartor ar alltfor forenklade. Smakupp-
levelsen kan vara lokaliserad till tungan. Kansligheten for alla slags smaker ar
dock fordelad 6ver hela tungan, och dven 6ver de andra omradena i munnen dar
det finns smaklokar. Det finns dock vissa omraden som reagerar starkare pa vissa
smaker 4an pa andra.

Smaksinnet retar aptiten och skyddar oss mot gifter. Det styr oss alltsa i riktning
mot ratt sorts fodoamnen och bort fran de felaktiga. Vi behover kolhydrater, vilket
ar anledningen till att vi tycker sd mycket om smaken av socker. Vi dras ocksa till
fodoamnen som smakar salt, eftersom var kost maste innehalla detta. Dessutom
har vi behov av protein och aminosyror utgor proteinernas byggstenar. Darfor
retas var aptit pA aminosyror av smakkvaliteten umami, som utgor den aptitliga
kottsmaken. Bacon ar ett klassiskt fodoimne som stimulerar receptorerna for
smaken umami, eftersom det ar rikt pa aminosyror. Natriumglutamat fungerar pa
samma satt, vilket dr orsaken till att s manga tillverkare anviander det som tillsats
i processad mat. Det far oss att vilja dta den.

Smaken av beskt och surt ger upphov till reaktioner som innebar att man kanner aver-
sion mot och undviker fodoimnen som smakar pa detta satt. Orsaken till detta ar att
de flesta giftiga amnen smakar beskt, och mat som har blivit dalig far sur smak.

Mellan 75 och 90 procent av det man tinker pa som smak ir i sjilva verket en kom-
bination av upplevelsen av smak, lukt, konsistens och temperatur. Om luktsinnet till
exempel ar helt blockerat, blir smaksinnet anmarkningsvirt forsimrat och inte till
mycket nytta (har du ndgonsin forsokt njuta av en maltid nar du har varit alldeles
tappt i ndsan pa grund av influensa?). Allteftersom smabarn far storre livserfarenhet,
kommer de ocksa att forknippa smakminnen med olika syn- och horselintryck, vilket

2 Oversattarens anmérkning: Dehydrering, uttorkning, kan definieras som en éverdriven forlust av kroppsvétska.



betyder att starka forvantningar och associationer redan verkar pa ett omedvetet plan,
till och med hos helt sma barn.

Man kan sjilv kontrollera detta. Om man haller fér nisan for att stanga luktintrycken
ute, kommer ndgonting som ser ut som ost, men smakar som en munk, att bli en
obehaglig 6verraskning som smakupplevelse betraktat. Detta kommer att framkalla

en negativ reaktion i form av en impuls att vilja krikas eller spotta ut, &ven om man
egentligen tycker om smaken av detta slags bakverk. Vi tinker oss att man pa samma
sitt haller for ndsan och blundar och hér ljudet av en kork som med en small dras ur
en flaska, och darefter ljudet av en vitska som halls upp, alltsammans vilbekanta teck-
en pa att man dr pa vag att bli serverad ett glas vin. Om man sedan dricker och kanner
smaken av starkt svart kaffe, kommer man att reagera med aversion infor denna smak,
aven om man alskar starkt svart kaffe.

Vad finns det for orsaker till att smaksinnet slar fel?
e Stigande alder.

e Dechydrering.
e Vissa likemedel som orsakar uttalad muntorrhet.
e Vissa sjukdomar.

e Det faktum att andra sinnen 4r skadade eller fungerar daligt, inklusive
luktsinnet, beroringssinnet, synen och horseln.

e Associationer till tidigare obehagliga upplevelser, som kan resultera i en
betydande aversion mot olika smaker.

e Brist pa anviandning.

Smakférmagan och barn med grav syn- och hérselnedsattning

Uppenbarligen finns det skal till varfor andra sensoriska skador eventuellt utgor ett
hinder for att smaksinnet ska kunna fungera pa ett effektivt siatt. Det dar ocksa tro-
ligt att en nervskada, sirskilt pa den femte kranialnerven, leder till nedsatt funk-
tion av smakformagan. Varje enskild individs sitt att reagera pa smakintryck ar i
hogsta grad unikt och verkar vara resultatet av en kombination av genetiska och
erfarenhetsmassiga faktorer. Inom populationen av barn med grav syn- och horsel-
nedsittning aterfinns nastan samma stora variation vad giller smakpreferenser
som man traffar pa inom den 6vriga populationen. Undantaget 4r det betydande
antal barn med grav syn- och horselnedsittning, som rapporteras behova mycket
stark, extra smaksattning av maten innan de dter den, i form av exempelvis socker,
ketchup, chilisds och salt. Detta ar eventuellt en aterspegling av effekterna av be-
gransade sinnesintryck via de 6vriga sinnena, synen och de sinnen som kanner av
beroring, temperatur och lukt, snarare an en aterspegling av en specifik skada pa
sjdlva smaksinnet.
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Hos barn med grav syn- och horselnedsittning kan motivationen att dta ha en
starkare koppling till smak- och luktpreferenser an den har hos andra barn. Det

ar darfor viktigt att man tar reda pa vilka preferenser varje enskilt barn har och
att man respekterar dem, om foljden inte ska bli att barnet far betydande at- och
nutritionssvarigheter. En starkt begridnsad kost, till exempel i flytande form, kan
leda till att smaksinnet blir mycket underutnyttjat och till bristande erfarenhet av
olika slags smakintryck. Detta medfor att tolerans och preferenser med avseende
pa olika smakupplevelser kan bli mycket ensidiga. I extremfallet kan negativa
reaktioner pa stimulering i munnen genom smak, konsistens och temperatur utlosa
impulser som gor att man sitter i halsen, far kviljningar och kriks. Aterigen, det
ar alltsa viktigt att gora noggranna iakttagelser och tolkningar for att kunna skapa
sig en tydlig bild av vad barnet foredrar och formar.

Vad kan man gora for att hjalpa till?

e Respektera barnets smakpreferenser sa langt det 4r mojligt, men frimja samti-
digt hans eller hennes mojligheter att komma i kontakt med och fa erfarenhet av
manga olika upplevelser av smak, konsistens och temperatur.

e Fundera pa vilka smaker barnets aktuella kost innehaller och finn sitt att
koncentrera barnets uppmarksamhet pa dessa, kanske genom att med
godtagbara medel forhoja matens och dryckens olika smaker, och genom att
halla olika fodoamnen atskilda, var for sig, snarare dn att blanda dem med
varandra.

® Be om rad fran en terapeut, som ar specialiserad pa behandling av it- och
nutritionssvarigheter,® niar det giller barn som sondmatas helt och hallet. Syftet
ar att fa hjalp med idéer om hur man pa ett siakert sitt kan ge barnet erfarenhet
av olika smakupplevelser, nagot som kanske en dag kan hjilpa barnet att kunna
ga over till att 4ta via munnen.

e Arbeta pa att forbattra funktionen hos andra sensoriska system som exempelvis
lukt-, ber6rings- och synsinnet. Detta kan hjilpa till att kompensera for
inverkan fran underfunktion av smaksinnet, eftersom allting, i sensoriska
termer, dr utformat for att kunna fogas ihop och fungera tillsammans.

e Om det 4r mojligt, konsultera gidrna en terapeut, som ar specialiserad pa
behandling av at- och nutritionssvarigheter, till exempel en dietist, for att fa rad
betriaffande olika aspekter vad giller férmdgan att dta och dricka.

Liksom nir det giller brister i vilket som helst sensoriskt system, kan det vara svart

att identifiera och bedéma hur déligt smaksinnet fungerar, i synnerhet nir detta

endast utgor en del av ett storre monster av skadade sensoriska och andra system.

Skriven av David Brown.

Owersatt av Anna Nord.

3 Oversattarens anmérkning: | den engelska texten anvénds begreppet “feeding therapist”, vilket inte har ndgon direkt motsvarighet
i svenskan. En amerikansk “feeding therapist” kan exempelvis vara en dietist, en logoped, en arbetsterapeut eller en psykolog, som
ar specialiserad pé att arbeta med &t- och nutritionssvarigheter. Aven i Sverige ar det dietister, logopeder, arbetsterapeuter, och sa
vidare, som arbetar med denna typ av problem.



Luktsinnet

Luktsinnet har en avgorande betydelse for nastan alla levande varelsers existens

— for att hitta foda, for att undvika faror eller for att vilja partner. Vi manniskor
som ar kapabla att urskilja tusentals olika luktmolekyler och anviander vart lukt-
sinne till en mingd olika aktiviteter fran att skota sin hygien till att njuta av doften
fran nybakat brod till att bestimma vem man vill sitta bredvid pa bussen.

Vi tror att vi luktar med ndsan, men det dr inte mer sant dn att vi hor med ytter-
oronen eller ser med hornhinnan. Den del av ndsan som vi kan se har bara till upp-
gift att samla in relevant information. Varje gang vi andas in strommar luft genom
ndsborrarna upp till miljontals luktreceptorceller som finns langt in i nashalan i

ett omrade som kallas luktepitelet, som har en storlek som ungefar ett frimarke.
Dess celler ar kansliga for kemikalier som 16ses upp i den mjuka delen av nishalan.
Dessa ar mycket kinsligare dan smakreceptorerna och ar kapabla att samla och
fora vidare information som hjilper oss att skilja mellan manga tusen olika dofter.
Forskare menar att luktsinnet ar 10 000 ganger kansligare an smaksinnet och att
systemet ar sa komplicerat att man inte kunnat dela in det i de fem grupper som
man delar in smaksinnet i. Ingen forskare har annu kunnat finna nagra grund-
kategorier for luktsinnet. I sjdlva verket uppmarksammar vi sillan luktsinnet utom
nér det blir tydligt avvikande lukter eller dofter och vi har inga speciella ord for att
beskriva dem. Tank bara pa hur méanga olika ord det finns for att beskriva olika
nyanser av blatt: ljus-, blek-, mork-, djup-, marin-, indigo-, himmelsblatt aqua-
marin och sa vidare, och hur fa ord vi har for att beskriva de olika dofterna fran
en ros eller en hund. Det ar alltsd mycket svart att forklara hur nagot luktar for en
person som inte har kant doften tidigare.

Luktsinnet dr unikt da det, olikt de andra sinnessystemen, skickar signaler och
information direkt till hogre centra i hjairnan utan att passera thalamus, som ar det
omrade i hjirnan dar all annan information fran alla andra sinnen sorteras i tva
grundkategorier — det som kraver var uppmarksamhet och det som inte behéver
var uppmirksamhet. Eftersom det inte behover passera genom denna forsta sorte-
rings- och analyseringsprocess ar luktsinnet det sinne som ger var hjarna direkt-
kontakt med yttervirlden som inget annat sinne kan gora. Luktsinnet har alltsa
snabb, direkt och kraftfull kontakt med det limbiska systemet, den del av hjirnan
som styrs av primitiva instinkter och drifter, den del som registrerar kidnslor och
minnen. I boken Understanding Deafblindness skriver Geegee Larringtone om
luktinformationerna som att “de ror sig via korta, breda och snabba fibrer direkt
till djupet av hjarnan”. Det ar anledningen till att speciella dofter kan vicka sa
starka kdnslor och minnen, baserade pa associationer som skapats av tidigare upp-
levelser. Detta sker mycket snabbt och omedvetet!
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Luktsinnet dr beroende av dels den forsta kranialnerven, luktnerven, dels dven

av delar av den femte kranialnerven, trillingnerven. Kvalitativa dofter som den
distinkta och unika doften av en lilja, en apelsin eller nyklippt gris, transporteras
genom den forsta kranialnerven medan andra aspekter av dofter som viarme, kyla,
skarphet, kryddighet och irriterande kvaliteter hos sirskilda dofter, transporteras
genom delar av den femte kranialnerven.

Det hjidlper att veta att fler nerver dn luktnerven paverkar var upplevelse av lukter.
I gruppen barn med Charge syndrom till exempel — en av de storsta grupperna
inom gruppen barn med medfédd dovblindhet — vet vi att omkring 42 procent har
skador pa den forsta kranialnerven och 43 procent har skador pa den femte, varfor
det ar stor sannolikhet att luktsinnet saknas eller ar forsvagat.

Liksom smakreceptorerna utvecklas luktreceptorerna mycket tidigt hos fostret, da
de stimuleras av kemiska dmnen i fostervattnet som de andas in och ut medan de
fortfarande befinner sig i livmodern. Darfoér fo6ds barn med redan vilutvecklade
smak och luktsinnen.

Barn tycks ocksa fodas med en medfodd formdga att upptacka illaluktande,
motbjudande dofter eftersom de reagerar med att dra sig undan nir de utsitts for
dem. Det har rapporterats att en dag gamla barn ger avvisande ansiktsuttryck

ndr de utsatts for doften av fisk eller ruttna dgg. Det faktum att vi upplever sa
mycket doftfornimmelser fore fodseln komplicerar det hela pd samma sdtt som
galler tidiga smakpreferenser och aversioner. Att barnen utsitts for ett sortiment av
dofter under en lang tid i livmoderns tycks medfora en kraftig paverkan pa deras
luktpreferenser omedelbart efter forlossningen. Det ar en klar erfarenhetsbaserad
inldrning forknippad med luktsinnet. Det ar inte klarlagt om reaktionen mot vissa
dofter och lukter, i synnerhet de vi anser vara daliga, dr nedirvt eller inte.

Liksom med smaksinnet forsamras luktsinnet nar vi blir dldre, sa det blir en dub-
bel paverkan pa forlusten av smakupplevelser frain mat och dryck pa samma satt
som medvetenheten om omgivningen avtar. Vid 80 ars dlder har cirka 80 procent
av minniskorna mycket forsvagat luktsinne och cirka 50 procent dr funktionellt
anosmiska som betyder att man helt eller delvis forlorat luktférmagan. Det ar
inte bara en forlust av luktsinnet utan dven av férmdagan att skilja pa olika dofter.
Storningar hos lukt och smaksinnet kan ha manga olika orsaker. Vanligtvis 4ar det
orsakat av infektioner i nasa, hals och luftroren eller ndgon form av skallskada.
Patienter med neurologiska sjukdomar som till exempel Alzheimer upplever en
patagligt nedsatt smakférmaga. Nedsatt smakupplevelse ar faktiskt ett av de van-
ligaste forsta tecken pa Alzheimer. Mediciner, sarskilt de som okar uttorkningen
och minskar slemproduktionen, ar ocksa viktiga och ofta forbisedda orsaker till
nedsatt luktformaga

Lukt och smak 4r tva kemiska sinnen. De kallas sa da de upptacker kemiska amnen
och lukter och smaker dr ju kemikalier. Med bada dessa sinnen tar vi in informa-
tion om omgivningen. Till skillnad fran smaken sd kan luktsinnet uppfatta signaler
pa langt avstand och ar darfor en del av vart system som tidigt varnar for faror.
Med virt luktsinne testar vi kontinuerligt kvaliteten pa den luft vi andas, vilket

gor oss medvetna om mojliga faror som rok eller laickande gas, liksom det dven ger
oss annan relevant information som mat och matlagning eller av andra personer.
Luktsinnet tjanar ocksa som igenkdnningsfunktion i det att vi kan kdnna igen och
bli igenkdnda genom var personliga doft. Vissa barn med dévblindhet vill garna
lukta pa personer da det dr en hjilp for dem att identifiera bekanta manniskor.



Forskning har visat att barn kan skilja mellan sina syskons doft och andra barns

i samma alder, och dven att nyfédda ban kdanner igen sin egen mamma pa doften
och att mammor kédnner igen sin baby pa doften. Kanslor kan kommuniceras med
dofter, som nar hundar kan kdnna pa doften om en manniska ir ridd. Forskning
pa 1990-talet visade att manniskor kan skilja pa dofter fran folk som ser pa en
sorglig film eller en rolig film, vilket antyder att kidnslor som radsla, tillfredsstal-
lelse och spanning kan éverforas och bli igenkanda av luktsinnet. Hur och varfor
vi paverkas av dofter samt vilket inflytande de har i vart dagliga liv 4r inte si kant
och vi underskattar sikert ocksd vikten av dofters effekt pa hur vi fungerar och

pa vart allmanna vilbefinnande. Forskning pekar dven pa ett nara samband mel-
lan avsaknad av luktsinne och depressioner till exempel. Fysiologiskt okar de tva
kemiska sinnena vara matsmaltningsorgans inre sekretoriska avsondring. Det finns
ocksa forslag om att lukt kan paverka var vakenhetsgrad, sinnesstimning, kanslor,
immunsystem och det endokrina systemet som producerar och kontrollerar hormo-
ner. En mingd olika saker kan siledes kommuniceras via vart luktsinne utan att vi
ens vet om det.

Luktsinnet ar intimt sammankopplat med minnet och dofter vacker minnen. Om
det finns en skada i tinningloben diar minnescentrum finns, paverkar inte det for-
magan att upptiacka dofter eller lukter, men forhindrar dock méjligheten att identi-
fiera dessa da vi forst maste minnas en doft for att kunna identifiera den. Luktmin-
nen forsvinner inte lika fort som andra sinnens minnen — snarare varar de mycket
lang tid. Liksom de stimuli vi tar emot fran andra sinnen kan en doft bli associerad
med en speciell upplevelse och samma doft kan paminna oss om komplexa min-
nen med alla dess associerade kanslor: luktsinnet ar battre pa att ge dessa minnes-
ledtradar 4n andra sinnen och det sker mycket snabbt och kraftfullt. Den franske
forfattaren Marcel Proust menar att:

”Ndr ingenting annat finns kvar frin det forgangna, efter det att minniskor dr
doda, efter att saker dr sonderslagna och utspridda ... doften och smaken av
dessa saker kvarstar under lang tid, likt sjilar, som forsiktigt bar pd mycket sma
och knappt kinnbara droppar av denna essens av odndliga minnesspdr”.

Detta ar helt omedvetet, fastan otaliga studier har visat att man kan komma ihdg
fakta mycket battre om de kombineras med doft- och luktupplevelser vid inlar-
ningen och om den doften presenteras vid tillfallet nar man ska minnas en inlard
kunskap. Men man har ocksa funnit att luktminnet ar omgivningsberoende och
att det kan forandras over tid genom nya upplevelser. Det visar pa att luktsinnet 4r
dynamiskt och forindras kontinuerligt, det uppdateras medan vi lever och upplever
nya saker.

Luktsinnet och barn med dévblindhet

De flesta av oss har hort forvanande historier om effekter av luktupplevelser hos
barn med doévblindhet. Ett yngre barn med pataglig syn och horselnedsittning som
alltid blev mycket upprord nir det togs till ett sjukhus dven om han omojligt kunde
ha sett sjukhusbyggnaden eller forstatt av samtalet att han skulle aka till sjukhuset.
Ett annat barn blev upprymd och borjade avsondra saliv nar lunchen tillagades i
rummet bredvid, aven om han inte hade hort eller sett nagot av det. Ett dldre barn
sokte rutinmissigt personers hiander nir de kom in i klassrummet och lyfte dem
mycket malmedvetet mot ndsan for att lukta pa dem. Darefter slappte hon handen
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och gick sin vag alternativt log och kramade om personen. Nar en flicka med grava
funktionsnedsaittningar gavs tid att lukta pa ett fat med lavendeldoftande olja, an-
viand varje vecka vid hennes massage, vidgades hennes 6gon och hon visade forvin-
tan och ljudade svagt.

Alla dessa exempel illustrerar hur luktsinnet kan ge viktig och meningsfull infor-
mation till barn med dévblindhet och ge dem mojlighet att ha kontakt med sin
omgivning och dven att kdnna igen och forsta vad som ska hianda.

Vissa barn med dovblindhet har inget eller svagt luktsinne. Vi tror att det ar fallet
med manga av barnen med Charge syndrom pa grund av den kraniala nervskadan,
namnd tidigare och att passagen i nashalan 4r stingd. Andra tycks inte vara med-
vetna om luktsinnet dven om det dr oskadat och fungerar. I andra fall visar barnen
tydligt att luktsinnet 4r en viktig sensorisk ingang for dem, som i ovan nimnda
exempel. Manga barn visar medvetenhetsnivaer fér omgivningsfaktorer som for-
vanar oss, som i fallet med pojken som blev upprord vid sjukhusbesoket, anda tills
vi inser att deras luktsinne har givit dem den viktiga information de behovde for
att bli medvetna om och kinna igen platser och handelser. Om vi betanker den for-
svagning av sinnesintryck som finns i termen dovblindhet — dov och blind — ar det
uppenbart att informationen som kommer fran andra sinnen som lukt och smak
har stor betydelse for barnets uppfattningstérmaga och ger mening for dem.

Ibland tanker personer som ar involverade i ett barn med dovblindhet p4 att ut-
nyttja lukter pa ett medvetet satt for att hjalpa barnen att forstd vad som hander.
Da kan foljande rad vara bra:

1. For det forsta ar det viktigt att ta reda pa och prata om pa vilket sitt barnet
svarar pa doftupplevelser. Hur visar de att de har uppfattat en doft och vilken
doft? Kan de lokalisera kallan till doften i rummet? Letar de efter en doft?
Kanner de igen dofter och hur visar de att de gor det? Dessa ar alla viktiga
fragor att stilla sig och att diskutera innan man borjar arbeta med att forstiarka
dofter eller infora nya dofter i barnets omgivning.

2. Att hjilpa barnet att bli medveten om dofter och lukter som redan finns i
omgivningen och i deras dagliga rutiner kan vara en bra sak att gora. Det finns
manga fler dofter och lukter i var omgivning an vi sjilva ar medvetna om. Detta
kan innebdra att man forstarker dofter som redan finns om det ar mojligt eller
det kan innebira att man undersoker vagar som gor barnet intresserat av en
doft och lukt och kan sitta det i samband med en aktivitet. Dessa aktiviteter
kan ocksd hjilpa barnet att ldra sig undersoka dofter mer medvetet och
frivilligt. Att ta tid att diskutera det har med andra kan vara till hjilp.

3. Alla idéer om att fora in konstgjorda dofter ska provas ut mycket forsiktigt.
Om den nya doften inte ar en redan integrerad del i en aktivitet eller i en miljo
sa kan barnet bli forvirrat och distraherat av den. Da en doft introduceras
artificiellt kan det ocksa bli svart for andra personer som har kontakt med
barnet att komma ihag nir och hur doften ska forekomma och i vilket
sammanhang eller med vilken aktivitet.

4. Manga dofter som slapps ut i luften blir kvar en langre tid och man kan inte
”sopa bort dem” fran barnets nirhet pa samma sitt som vi slicker en lampa,
stanger av radion eller tar bort en leksak och lagger den i en lada. Om alltfor



manga olika och starka dofter avsiktligt presenteras kan de fororsaka forvirring
och distraktion. Det finns ocksa en mojlig halsorisk i det, beroende pa vilka
kemikalier som anviands. Alla i rummet blir utsatt av lukten, inte bara barnet
som det var avsett for. Det har rapporterats att luktsinnet ”trottnar” och att
ndsan borjar forlora sin kdnslighet efter att ha utsatts for tre eller fyra olika
dofter i rad.

5. Vidr alla 6verkansliga for vissa dofter och intensiteten av dessa. Vissa barn
med dovblindhet kan visa denna 6verkinslighet genom reaktion av tydlig
avsmak medan andra visar oss att de inte har obehag. Pa grund av den unika
nervbanan fran nasans insida direkt till hjarnan 4r det sarskilt viktigt att vara
forsiktig med dofter och noga observera barnets reaktioner om man utsitter
barnet for starka dofter.

6. Overkinslighet kan minskas om eteriska oljor anvinds for att ge vissa dofter
i stillet for en oren killa som fran en sprayflaska eller doftkulor. Eteriska oljor
har kraftfulla kemiska substanser och ska endast anvindas efter samrad med en
terapeut som ar insatt i detta. Eteriska oljor kan anvindas i samband med
massage. Detta ar en aktivitet ddar det 4r lampligt att introducera en konsekvent
doft i massagevitskan for att beskriva aktiviteten for barnet. Oljorna kommer
att absorberas bade genom ndsan och huden varfor det dr synnerligen viktigt att
radfraga en aromterapeut och att folja alla sikerhetsforeskrifter. Vid massage
ska alltid alla eteriska oljor spidas ut med en mild olja. Utspadningen maste
vara storre for yngre barn dn for vuxna. Manga specialister rekommenderar
att inga eteriska oljor ska anvindas pa de allra minsta barnen. For dldre barn
ska endast eteriska oljor av lavendel och kamomill anvindas. Bida dessa oljor
sdgs ha lugnande och rogivande egenskaper.

Skriven av David Brown.

Oversatt av Specialpedagogiska skolmyndigheten.
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Det sensoriska integrationsper-
spektivet och vad det kan erbjuda
inom faltet for dovblindhet, del 1

I denna artikel som bestar av tva delar, vill jag undersoka det jag kallar ”det senso-
riska integrationsperspektivet” och diskutera varfor jag tycker att det utgor ett sa
bra sitt att tinka betriffande de barn vi arbetar med. Forst bor jag dock forklara
termen “sensorisk integration”, eftersom det syftar pa tre olika foreteelser, som
emellertid star i ndra relation till varandra:

1. Det ar en neurologisk process som startar medan fostret hdller pa att utvecklas.
Det betyder att sensoriska system borjar fungera redan hos det ofédda barnet
och dstadkommer svarsreaktioner och borjar samla erfarenheter inne i liv-
modern, vilket fortsatter efter fodelsen. Man vet till exempel att berérings-
kansliga receptorer i lipparna hos ett foster borjar fungera fran och med det
att fostret dr sju veckor gammalt, och att ett 16 veckor gammalt foster sjilv
initierar taktil stimulering, sarskilt i omradet runt munnen. Smaksinnet
borjar utvecklas da fostret dr atta veckor gammalt. Hela det vestibuldra!
systemet ar fardigbildat och ar i funktion da fostret ar 21 veckor gammalt,
vilket betyder att kraftiga rorelser och lagesforandringar hos modern kan ge
upphov till tecken pa vestibular 6verstimulering hos fostret. Horselsinnet i sin
helhet ar fardigutvecklat och 4r i funktion nir fostret dr 24 veckor gammalt,
och vid denna alder kan fostret uppvisa reaktioner som ar foljdriktiga svar pa
specifika ljud utifran. Dessa reaktioner kan visa att fostret kommer till ro eller
vaknar till och svarar med rorelser.

Eftersom nervfibrerna 6verfor information fran flera olika sinnen samtidigt,
bearbetar hjarnan ocksa dessa impulser pd samma gang, sa att sinnena auto-
matiskt tycks samverka med varandra. Faktum ar att vart och ett av sinnena ar
dmnat att utvecklas pa detta sitt. Det medfor att vart och ett av sinnena fung-
erar annu bittre som en del av ”sinnenas symfoni” dn det gor pa egen hand.
Nir den sensoriska integrationen fungerar som den ska, leder det till att vi for
det mesta inte har ndgon medveten uppfattning om hur varje enskilt sinne arbe-
tar. Vi kan da obehindrat inrikta den medvetna tanken pa aktiviteter i hogre
centra, fastin impulserna fran alla de olika sinnesintrycken tillsammans ger
upphov till ett konstant mangdimensionellt flode av n6dvindig information till
hjarnan. Nar allt fungerar som det ska, gar det mesta av var sensoriska upp-
fattning och bearbetning pa “autopilot”. Forst nar det handlar om nagot ovan-
tat eller ovanligt sinnesintryck, stills vi infor kravet att medvetet uppmark-
samma den information vi tar emot via just detta sinne.

1 Oversattarens anméarkning: Det vestibuléra sinnet &r den del av balanssinnet som &r kopplad till balansorganet i innerérat.
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2. ”Sensorisk integration” dr ocksd en teori som utvecklades pa 60-, 70- och
80-talen av arbetsterapeuten Jean Ayres. Hon gjorde det i ett forsok att exakt
forklara hur de olika informationerna, som inkommer fran vart och ett av
sinnena, kopplas ihop och forenas med varandra, for att vi ska kunna fung-
era pa ett effektivt sitt. Ayres arbetade med barn med inldrningssvarigheter,
som uppvisade vissa problematiska beteendemonster. De var ouppmirksamma
och distraherades latt av ovidkommande foreteelser. De var aven ovanligt 6ver-
eller underaktiva och tafatta, hade svart att skriva for hand och hade ocksa
andra problem som verkade himmande pa deras teoretiska prestationer. Hon
betonade den viktiga roll som det taktila, proprioceptiva® och vestibulira sinnet
spelar, nar det giller att bilda en stabil grund for att man ska kunna anvinda
synen och horseln pa ett effektivt satt. Hon undersokte dven forhéallandet
mellan den information som inkommer via en individs sensoriska system och
det sitt varpa hjarnan tolkar och sedan svarar pa denna information (med det
som kallas ”anpassade reaktioner”). Ayres definierade sensorisk integration som:

”... den neurologiska process, som organiserar sinnesupplevelser frin den egna
kroppen och fran omgivningen, och som gor det mojligt att anvanda kroppen i
denna omgivning pa ett effektivt satt. Rums- och tidsaspekterna av impulser
fran olika sensoriska modaliteter tolkas, forenas och sammanstalls till en
helhet. Sensorisk integration ir informationsbearbetning ... Hjarnan maste vilja
ut, forstarka, hamma, jimfora och sammanfoga den sensoriska informationen

i ett flexibelt, stindigt vixlande monster. Med andra ord, hjarnan maste inte-
grera informationen.”

3. Det ar en behandlingsstrategi, kind som Sensorisk Integrationsterapi, som
Ayres har utvecklat med hjilp av sin teori. I samband med denna strategi
tittar man pa hur sensorisk information tas emot av en individ och vilka
anpassade reaktioner vederborande svarar med. Efter Jean Ayres dod 1988 har
dessa idéer utvecklats vidare av andra arbetsterapeuter och sjukgymnaster med
utbildning i sensorisk integrationsterapi. I detta sitt att gripa sig an problemen
ingdr numera att man tar hiansyn till manga foreteelser som hor ihop, daribland
sensorisk perception, sensorisk bearbetning, motorisk planering, vakenhets-
grad och sjilvreglering av kdnslouttryck, sensorisk overbelastning och sen-
soriskt forsvar. Nufortiden 4r manga larare® inom det specialpedagogiska filtet
bekanta med vissa aspekter av denna behandlingsteknik. Detta beror pa att
de har sett den anvidndas i samband med behandling av barn och ocksa pa att
de sjalva har ombetts ta hand om delar av terapiprogrammet. De far dock sillan
nagon utbildning i denna behandlingsstrategi eller i den bakomliggande teorin.

Geegee Larrington har skrivit ett alldeles utmarkt kapitel om sensorisk integra-
tionsterapi i ”Understanding Deafblindness”, vilket ger en kortfattad men utfor-
lig oversikt 6ver de grundlaggande principer som terapin bygger pa. Pa det
begransade utrymme som har star till buds, vill jag nu helt kort undersoka
Ayres teori och darefter vissa aspekter av det terapeutiska tillvigagangssittet,
vilka ar sarskilt relevanta nar det handlar om barn med grav syn- och horsel-
nedsdttning.

2 Oversattarens anmérkning: Det proprioceptiva sinnet kallas ibland dven fér muskel- och ledsinnet.

3 Oversattarens anmarkning: Brown nédmner hér bade larare och “teaching assistants”. Det senare syftar pa ett slags "hjélplarare”
eller personer, som inte nédvandigtvis ar utbildade larare, men som anda haller i delar av undervisningen, sjalvstandigt eller tillsam-
mans med den ordinarie lararen.
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Sensorisk integrationsteori

Ayres stodde sig pa ett antal discipliner, daribland neurologi, psykologi, arbetstera-
pi och pedagogik, och hon grundade sin teori pa ett antal antaganden. Ett av dessa
var uppfattningen att samspel mellan ett barn och dess omgivning har betydelsefull
inverkan pa hjarnans utveckling. Teorin grundades dessutom pa uppfattningen

att hjarnan ar plastisk, det vill saga, har formaga att forandras som svar pa yttre
stimuli, och pad uppfattningen att erfarenheter, som ar ett resultat av sensoriska
impulser och barnets reaktioner pa dessa, paverkar hur hjairnan férandras.

Sensorisk integrationsterapi

De grundliaggande principerna for hur man gér tillviga inom denna terapi kan
sammanfattas enligt foljande:

1.

Den exakt ritta utmaningen

Detta innebar att de aktiviteter man har valt utgor en utmaning for barnet,
men man svarar ocksa for att han eller hon kommer att lyckas. Detta fordrar
goda kunskaper om barnet, bland annat rorande sidant som hans eller hennes
formaga vad giller sensorisk perception och sensorisk bearbetning, bearbet-
ningstid, rorelsefardigheter, omfattning av uppmarksamheten, kort- respektive
langtidsminne, sensoriska preferenser, samt barnets sjalvfortroende och tillit till
0sS.

. Den anpassade reaktionen

Barnet maste anpassa sina reaktioner, som en foljd av dessa “exakt riatta” utma-
ningar, och de drar lirdom av de nya strategier de kommer fram till och forbatt-
rar ddrigenom sitt sitt att fungera.

. Aktivt engagemang

Barnet maste kdnna sig motiverat och vilja engagera sig i aktiviteten, si att

han eller hon verkligen omorganiserar sin hjarna. Detta betyder att man
behover dgna tid at att faststdlla vad som kan motivera varje enskilt barn och
sedan utnyttja detta i samband med aktiviteterna. Inom den grupp av barn vi
talar om, kan det hianda att de foreteelser som utgor den starkaste motivationen
ar mycket svara att upptacka och definiera. Det kan ocksa handa att de
forefaller oss seende och horande vuxna mycket egendomliga och att de inte alls
utgors av nagot som vi nagonsin skulle betrakta som motiverande. Alternativt
kan dessa motiverande foreteelser omfatta beteendemonster, som manga helt
enkelt skulle beskriva som ”sjdlvstimulerande” och darfor bara skulle forsoka fa
barnet att upphora med.

Barnstyrd

Terapeuten vigleds av barnets preferenser, behov och aktuella formagor, vilket
ar ett resultat av noggrann och kunnig observation fran terapeutens sida. Fort-
satta iakttagelser under behandlingarna bor ge terapeuten ledning om hur han
eller hon pa lampligt sitt ska 6ka eller minska de sensoriska och motoriska
kraven i samband med aktiviteterna, pa det att man vid varje tillfille tar hansyn
till punkterna 1 till 3 hdr ovan.



Ayres forklarade kort och koncist att:

”En sensoriskt integrativ strategi, nar det giller att behandla personer med inlar-
ningssvarigheter, skiljer sig frain manga andra sitt att gripa sig an dessa problem,

i det att den inte bygger pd att ldra ut specifika fardigheter ... Malet dr snarare att
oka hjarnans kapacitet med avseende pa perception, minne och motorisk planering
... Terapi betraktas som ett komplement till, inte en ersattning for, formell klass-
rumsundervisning ...” (1972)

Denna betoning pa inlirningsprocessen, snarare dn bara pa forviarvandet av nya
fardigheter, stimmer vil 6verens med uppfattningen att pedagogik for barn med
grav syn- och horselnedsattning bor syfta till att utveckla forstaelsen av begrepp
och inte bara till att ldra ut olika fardigheter, vilket Geegee Larrington papekar. I
Larringtons kapitel om sensorisk integration i ”Understanding Deafblidness” ingar
en anviandbar ordlista med termer och begrepp som anvinds inom denna terapi

(s. 248-251). Larrington definierar inte bara termer med hjalp av denna ordlista,
utan ger ocksa manga kloka rad betraffande hur man ska forhalla sig till ett barn
som har svarigheter med den sensoriska integrationen, vilken anledningen till dessa
svarigheter an ar. Den sensoriska integrationsterapins sarskilda mal kan listas
enligt foljande:

e Att uppna och bibehalla ett tillstind av uppmarksamhet och lugn, sd att barnet
inte hela tiden tenderar att dasa till eller bli vildsamt exalterat, utan befinner sig
i det sinnestillstind som bast gynnar hans eller hennes mojligheter att folja med
i och tillgodogora sig undervisningen.

e Att frimja organisationen av det centrala nervsystemet, det vill sdga hjarnan
och ryggmargen, med andra ord att underlatta den neurologiska processen i
samband med sensorisk integration, vilken jag har beskrivit tidigare.

e Att oka barnets formaga att reglera och justera sinnesintrycken fran omgiv-
ningen, sa att inget av de sensoriska systemen reagerar for svagt eller for starkt
pa stimulering. Meningen ar att barnet ska kunna dgna sin uppmarksamhet
at det han eller hon behover och ignorera sadant som inte kraver ndgon med-
veten uppmirksamhet. Detta bor dven minska barnets behov av att standigt
soka efter eller undvika stimulering via specifika sinnen.

e Att frimja den begreppsmissiga utvecklingen, ndgot som kan betraktas som det
grundlidggande malet for pedagoger.

Sensorisk integration och effekterna av grav syn-
och horselnedsattning

Det dr viktigt att komma ihag att Ayres teorier och terapi inte utvecklades med
tanke pa barn med grav syn- och horselnedsattning eller med betydande flerfunk-
tionsnedsattning. Det dr ocksa viktigt att minnas att man har forskat ytterst lite

pd situationer, dar hennes teorier och terapi har applicerats pa den hir gruppen

av barn. De barn vi arbetar med har inte bara svart att integrera all information
som kommer in via de sensoriska systemen, de saknar ocksa hela sinnen, eller har
sinnen som knappt fungerar alls. De stills dessutom inf6r en rad andra utmaningar
som inte framtrader sarskilt tydligt inom Ayres forskning, som exempelvis fysiska
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funktionsnedsattningar, krampattacker och betydande hilsorelaterade problem.
Varfor tycker jag da att det ar sa viktigt att kdnna till Ayres arbete och hur det har
vidareutvecklats av andra terapeuter?

a. Genom att inrikta oss pa det taktila, proprioceptiva och vestibulira sinnet, far
vi forst och framst tillgang till ett ovarderligt verktyg, nar vi betraktar barn med
grav syn- och horselnedsattning och forsoker ta reda pa vad som verkligen
hander med dem, vilka sinnesintryck de uppfattar och hur de gor det, hur de
bearbetar dessa intryck och vad som verkligen kan motivera dem. Detta hjilper
oss att undvika att alltfér ensidigt fokusera pa synen och horseln, vilket har
varit tradition inom det dovblindpedagogiska omradet.

b. Erfarenheten visar att man i praktiska sammanhang kan ha stor nytta av teorin
om att dessa tre sensoriska system utgor en grund, for att synen och horseln ska
kunna fungera effektivt, dven, eller sarskilt, nir det gdller barn med grav
sensorisk flerfunktionsnedsattning och stora medicinska behov och behov av
omvardnad. Den kunskap vi har skaffat oss genom dessa erfarenheter hjilper
oss att gora battre prioriteringar i samband med vdra bedomningar och uppliagg
av undervisningen. Kunskapen hjilper oss ocksa att lyckas battre med att bista
barn i utvecklingen av deras formagor vad galler syn, horsel och beroring.

c. Bade inom teorin och terapin anviander man sig av begrepp som sensorisk kost,
sensorisk dverbelastning, sensoriska hierarkier, sensoriska trosklar, vakenhets-
grad och sjalvreglering. Alla dessa begrepp kan hjilpa oss att forsta barnens
beteendemonster, som annars skulle verka helt paradoxala eller oforklarliga.
Detta hjalper oss att undvika att alltfor ensidigt fokusera pa kognitiva fardig-
heter, nagot som mycket ofta férekommer inom det specialpedagogiska omradet.

d. Hos inflytelserika undervisningsteoretiker inom vart omrade, som till exempel
Jan van Dijk och Lilli Nielsen, finner man ett synsatt som gar ut pa att “folja
barnet”. Detta synsatt stimmer val 6verens med uppfattningen att varje barn
har sina egna behov och preferenser, och att dessa bor vara bestimmande och
vagledande for vara insatser, om vi bara ar kunniga, talmodiga och villiga nog
att se och forsta dem.

e. Ur sensorisk synpunkt har var och en av oss omraden dar vi har var styrka eller
dédr vi har behov av att utvecklas. Var och en av oss upplever ocksa, under olika
perioder i livet och av olika anledningar, att var sensoriska integration pa vissa
sdtt inte fungerar som den ska. Ayres synsitt fokuserar pa ménniskor” snarare
an pa "manniskor med funktionsnedsattningar”. Det hjadlper oss pa sa sitt att
minnas det gemensamt minskliga och de gemensamma utmaningar som vi alla
delar med barn med grav syn- och horselnedsittning.

Har finns alltsd en teori och en behandlingsstrategi som grundar sig pa aspekter
av ménniskors erfarenheter och beteendemonster. Bade teorin och behandlings-
strategin ar allmant erkdnda, 4ven om det inte 4r s manga som har forstatt dem.
Liksom alla teorier, ar denna bara bra och anvindbar om man anvinder sig av det
som fungerar for en sjidlv och barnet i fraga och later resten vara. Det forekommer
allt fler berittelser som vittnar om, att mycket av det som sensorisk integrations-
terapi erbjuder, i form av bedomning och behandling, har varit till verklig nytta
for manga barn med grav syn- och horselnedsittning. Geegee Larrington samman-
fattar den férandring som har dgt rum, ndr hon skriver att:



"I sin klassiska form, som den ursprungligen utévades av vissa arbetsterapeuter,
borjade den sensoriska integrationsterapin som en terapeutstyrd behandlingsform
pa en behandlingsklinik med barn med gravt nedsatta funktioner. Referensramen
enligt sensorisk integrationsteori har dock utvecklats och tillimpats pa andra diag-
noser och forts in i behandlingsprogram, som anvinds hemma och i undervisnings-
sammanhang, for barn med alla grader av funktionsnedsittning” (Understanding
Deafblindness, s. 319).

Detta dr emellertid ett kontroversiellt omrade, och det finns personer inom filtet
for dovblindhet som alltjamt dryftar fragan om vad som verkligen menas med ut-
trycket “sensorisk integrationsterapi”. De vidhaller att den bara kan utovas av en
behorig arbetsterapeut. Dessutom forklarar de att man inte har forskat pa anvand-
ningen av denna terapi i samband med barn med grav syn- och horselnedsittning
och att man darfor aldrig borde 6verviga detta for deras del. Emellertid kan vem
som helst vagga ett barn for att finga hans eller hennes uppmirksamhet eller kra-
ma barnet och halla det tatt tryckt intill sig for att fa honom eller henne att lugna
ned sig. Vem som helst kan ocksa varsamt lata barnet utféra hoppande, studsande
rorelser for att fa honom eller henne att vakna till och bli mer alert, och sa vidare.
De flesta manniskor gor ocksa detta. Alla dessa handlingar, och de resultat som
man kan forvinta sig nar man utfor dem, utgor en del av det spektrum av aktivi-
teter som ingdr i sensorisk integrationsterapi. Som Ayres sjilv sa: ”Vad dr detta att
bli vaggad och kramad annat 4n taktil och vestibular stimulering i kombination
med en mellanminsklig relation?” (Sensory Integration and Learning Disorders,
1972, s. 266)

Skriven av David Brown.

Owersatt av Anna Nord.

4 Overséattarens anmarkning: Hos arbetsterapeuten kan denna typ av sensorisk stimulering utféras pa flera satt, exempelvis i ett
sammanhang dar barnet far sta eller sitta pa en stor terapiboll eller pa en studsmatta. | vardagslag kan man tanka sig att barnet helt
enkelt far sitta och hoppa upp och ned i knat pa en forélder.
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Det sensoriska integrationsper-
spektivet och vad det kan erbjuda
inom faltet for dovblindhet, del 2

Att anpassa terapin sa att den dven inbegriper grav syn-
och horselnedsattning

Varje gang jag foreslar att man ska gora en utviardering av den sensoriska integra-
tionen hos ett barn, brukar jag kalla det for ”ett betraktelsesitt av typen sensorisk
integrationsteori”. Jag antyder dessutom att det vore onskvirt att utvarderingen
inleddes av en utbildad arbetsterapeut, om detta d4r mojligt, aven om det kan ta
lang tid att finna och engagera en terapeut med lamplig utbildning. Jag betonar

hur n6dvindigt det ar med flexibilitet, kreativitet och lagarbete. Annars kan det
hinda att den sensoriska integrationsterapin inte leder till ndgonting, sarskilt om
arbetsterapeuten kanner sig ur stind att gora en bedomning av ett barn utan sprak,
ett barn som kan ha en synnerligen begriansad rorelseformaga eller extremt lang
bearbetningstid, eller ett barn vars inre drivkraft kan vara svag eller vars uppmark-
samhet pa yttre stimuli kan vara mycket underutvecklad. For de flesta barn med
grav syn- och horselnedsittning fungerar det inte alls att man strikt haller sig till
det klassiska synsittet. Tillvigagangssattet nir man gor en bedomning behover
anpassas avsevart, liksom sattet att presentera behandlingsprogrammet for barnet.
Det ar dock fullt mojligt att halla sig till de principer som Jean Ayres har stallt upp,
till och med nir man arbetar med ett barn med den mest grava sensoriska fler-
funktionsnedsittning. Om barnet inte sjalvmant och pa ett aktivt satt soker eller
avvisar sensoriska intryck, behover utvarderingen innehdlla sidant som att barnet
utsdtts for vissa stimuli, sd att man kan fa en uppfattning om vad som hinder.

Nar man begir att det ska goras en utvirdering av den sensoriska integrationen,
ar det till stor hjalp for terapeuten att fa en lista Gver precis de speciella beteenden,
som har lett till misstanken om att barnet har denna typ av svarigheter. P4 sa sitt
kan terapeuten pa forhand fa hjilp att atminstone forsta vilka ndgra av de grund-
liggande problemen kan vara. Hos barn med grav syn- och horselnedsattning,
utgors nagra av de vanligast forekommande tecknen pa nedsatt funktion av den
sensoriska integrationen exempelvis av sidana beteenden som:

— ett sokande efter mycket starka sensoriska intryck.
Exempelvis genom att barnen biter, river eller plockar pa sig sjilva, snurrar,
vaggar, studsar, rycker pa axlarna, svinger med benen, hyperventilerar, viftar
med hidnderna, slar sig sjilva eller stirrar rakt in i starkt ljus



— sensoriskt forsvar.
Barnen drar sig till exempel alltid undan fran beroéring av mjuka och eftergivliga
material eller vander bort blicken fran starkt ljus.

— onormalt ldg eller hog smarttroskel.
Barnen avvisar till exempel vissa former av sensorisk stimulering som om det
gjorde ont. Diaremot verkar de inte uppmirksamma vissa andra sensoriska
stimuli, som av andra personer kan upplevas som smartsamma. Dessutom
grater de aldrig och verkar inte gora sig illa oavsett vad som hiander med dem.

— uppenbara vixlingar eller motsdgelser med avseende pa den sensoriska
perceptionsformdgan.
Dessa barn spottar till exempel ut all mat som stoppas i munnen pa dem, och
som inte dr i puréform, medan de daremot kidnner med munnen pa alla slags
foremal och material som inte utgors av mat, till exempel stenar, tra, tyg eller
jord. Ett annat exempel dr att barnen inte tuggar mat i fast form eller biter pa
den, men tuggar och biter 6verdrivet pa foremal och material som inte utgors av
mat, ofta under det att de ihardigt gnisslar tander.

— ovanliga kroppsstallningar.
Dessa barn behover exempelvis regelbundet inta horisontallage eller uppochned-
viand stillning, med armar och ben titt lindade om varandra. Ett annat exempel
ar att barnen alltid behover ha stod for huvudet.

— distraktibilitet.
- stindiga sémnrubbningar.
— problem med regleringen av vakenbetsgraden.

Barnen ir ofta for dasiga eller for exalterade och kan uppvisa extrem overakti-
vitet som viaxlar med extrem utmattning.

Under de tidigaste aren har dessa barn extremt svart att behalla en stabil
kroppshallning nar nagon vuxen placerar dem i sittande eller staende stallning,
eller nar ndgon utan forvarning flyttar dem fran en plats till en annan. De reage-
rar dock med valbehag pa upplevelser i samband med starka rytmiska rorelser,
till exempel vaggande, studsande eller gungande rérelser, under férutsattning
att de har gott stdd for kroppen och huvudet.

Barnens rorelser ar generellt daligt avpassade vad galler kraft och rorelseutslag,
och de anvander f6r mycket eller for litet tryck, nar de rér vid eller griper ef-

ter foremal med handerna, pa ett satt som inte stammer éverens med eller ar
andamalsenligt for vad situationen kraver. Detta beskrivs ofta med att barnet ar
mycket “hardhant”, “klumpigt” eller "aggressivt”.

1 Overséttarens anmarkning: Distraktibilitet kan beskrivas som “en oférmaga att hélla uppmérksamheten koncentrerad pé& den
uppgift man just haller pa med, sa att uppmarksamheten i stéllet alltfor ofta avleds genom ovidkommande och oviktiga stimuli fran
omgivningen”.

Kalla: Miller-Keane, Encyclopedia and Dictionary of Medicine, Nursing, and Allied Health, Seventh Edition.
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Naturligtvis kan vilket som helst av dessa beteenden ha orsakats av andra faktorer
an bristande funktion av den sensoriska integrationen. Darfor ar det viktigt att
komma ihdg att gora observationer 6ver tid och att dela med sig av dessa och disku-
tera dem med andra for att komma 6verens om hur man bist gar vidare. Om barnet
emellertid uppvisar flera av de slags beteendemonster som finns pa listan, talar detta
starkt for att det foreligger svarigheter med den sensoriska integrationen.

Om man tar kontakt med en arbetsterapeut, brukar jag alltid sdga att han eller hon
ar valkommen att tala med mig och med andra personer som star i nagon form av
relation till barnet. P4 det sdttet kan vi kanske vara behjilpliga med den ”flexibili-
tet och kreativitet” som namnts tidigare, eftersom terapeuten i frdga inte har fatt
nagon utbildning i att anvianda detta synsitt i samband med barn med grav syn-
och horselnedsidttning. Man kan nog rakna med att terapeuten kommer att anta
detta forslag. Samtal med familjemedlemmar och andra, som kidnner barnet val,
utgor namligen en viktig komponent i den ”sensoriska historiken”, som ingar som
en del av bedomningen inom den klassiska sensoriska integrationsterapin.

Under tiden, medan vi vintar pd en terapeutisk insats, hjilper jag antagligen fa-
miljen och medlemmarna av det arbetslag av professionella som finns runt barnet,
att tinka i multisensoriska termer som harror fran Ayres idéer, nir det giller detta
barn. Darefter hjilper jag dem att finna aktiviteter och stimuli, som verkar vara
till hjalp vad giller de problematiska beteendemonstren. Vid sidan av detta bistar
jag dem i att vidta de limpliga dtgarder som ror behovet av att ga varsamt fram
och av att gora iakttagelser, for att se vad som hander till foljd av det man gor.
Det jag foresldr ar mycket ofta aktiviteter som anviands inom klassisk sensorisk
integrationsterapi. Exempel pa sddana aktiviteter dr djupgdende massage, rytmiska
ledkompressioner, en rad aktiviteter som inbegriper stora rorelser samt stimulering
genom att anvanda klader som innehaller tyngder. Att forsiktigt praktisera detta
pd ett barn, samtidigt som man gor minutiosa iakttagelser for att se hur barnet
reagerar, bade under tiden och efterdt, innebar att man gor en vardefull insats

for forskningen visavi den ytterligt komplexa och varierade grupp av barn som vi
numera arbetar med.

Nedsatt funktion av den sensoriska integrationen

Nedsatt funktion av den sensoriska integrationen tycks vara mycket vanligt fore-
kommande inom gruppen av barn med grav syn- och horselnedsittning. Detta
inbegriper vanligtvis betydande svarigheter som orsakas av att de sensoriska
systemen ar skadade och daligt modulerade. Manga beteenden, av vilka vissa kan
forefalla motsagelsefulla, kan vara en indikation pa att man behover hjalp av en
arbetsterapeut med utbildning i sensorisk integrationsteori, som kan gora en
bedomning och ge behandling i enlighet med denna teori.

En terapeut som har gjort en sidan bedomning kan foresla ett behandlingspro-
gram, som inbegriper vissa typiska idéer vad giller behandlingstekniker. Det kan
bland annat innefatta sidant som borstning, rytmiska ledkompressioner, myofas-
ciell massage, stimulering genom vibrationer och vissa typer av beroring, sug- och
blasaktiviteter, singkldder med tyngder och eller av olika material och “konsis-
tens”, klader av lycra for sarskild stimulering genom tryck, en rad aktiviteter som
inbegriper stora rorelser, som till exempel gungande, snurrande eller vaggande
rorelser, samt stimulering genom att anvianda kldder som innehaller tyngder. Man



kan forvinta sig en rad olika resultat genom att borja anvanda dessa tekniker.
Det kan bland annat ge resultat i form av forbattrad formaga hos barnet att lagga
mirke till och vara uppmirksam pa sensorisk information i omgivningen, for-
battrad muskeltonus, forbattrad uppmarksamhet och tolerans vad giller beroring,
forbattrad formaga att koncentrera sig under lingre stunder i taget och minskad
distraktibilitet, minskat behov av ett beteende dar man skadar sig sjalv, forbattrad
somn och en allmint 6kad formaga hos barnet att behdlla bide uppmarksamhet
och lugn i stressande situationer.

Detta sensoriska integrationsperspektiv kan komma att behovas, regelbundet eller
i perioder, hela livet igenom for den enskilda individen, och bor aldrig automatiskt
betraktas som en ”l6sning en gang for alla” som inte behover underhallas. Erfaren-
heten tyder starkt pa att alla manniskor med grav syn- och horselnedsittning
skulle ha stor nytta av att bedomas och folja ett program med regelbundna be-
handlingar, i enlighet med den sensoriska integrationsteorin, under 6verinseende
av en arbetsterapeut med lampliga kvalifikationer.

Mainga barn med grav syn- och horselnedsittning behover langre tid pa sig for att
bearbeta information. De utvecklar ofta tekniker som de alltid anvander for att
astadkomma en stabil fysisk, emotionell, perceptuell och kognitiv grund innan de
reagerar pa informationen. Huruvida man ska lyckas bra med undervisningen av
dessa barn, dr ofta avhiangigt av att man tar hansyn till detta behov och dgnar viss
tid 4t att uppmarksamma barnet pa att man ar dar, vem man dr, vad man ska gora
tillsammans, hur och var detta ska goras, och sa vidare. Som en forsta prioritering
i alla situationer av kommunikativt samspel, kan barnet behova avsevird tid och
hjalp for att skapa en trygg och stabil fysisk grund.

Anekdoter

Foljande anekdoter om barn med Charge syndrom ar exempel pa beteenden, som
av familjen eller skolan betraktades som utmanande, och som man kunde klara av
eller komma ifran eller som 6verfordes till kategorin av icke utmanande beteenden.
Detta astadkoms genom att man antog ett multisensoriskt synsitt som grundade
sig pa kunskaperna om alla de sensoriska svarigheter som hinger samman med
Charge syndrom. I samband med manga av dessa exempel ar det tydligt att man
skulle ha behovt gora bedomningar och genomfora behandlingsprogram grundade
pa sensorisk integrationsteori, vid sidan av de 6vriga strategier som namnts.

e Det var ett litet barn som, enligt vad man sa, hela tiden” uppvisade ett sjalv-
stimulerande beteende. I sjdlva verket var han, pa ett mycket kreativt sitt, i fard
med att va upp och utveckla sin orienteringsformaga och sin formaga till
egen forflyttning, och med att anvanda sig av synen och kanseln for att utforska
foremal. Medan han holl pa med detta maste han lagga sig pa rygg pa golvet
var tionde till var tjugonde minut, for att omorganisera sina sensoriska system,
genom att under korta stunder skaka pa armar och ben och hyperventilera.

e Det var ett daghemsbarn som ofta hade en beniagenhet att gora sig sjalv illa nar
han blev distraherad, stord och uppriven pa grund av sin 6verkanslighet for en
tillfallig beroring eller rorelse i luften, som orsakades av att manniskor vid upp-
repade tillfillen gick f6rbi bakom hans stol. Nar man vil hade placerat stolen
med ryggstodet stadigt mot en vagg, blev han mindre benagen att gora sig sjalv
illa och mer 6ppen for socialt samspel.
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Manniskor blev bekymrade nir en liten pojke borjade yrka pa att varje dag fa
ha plaster hart lindade runt alla fingertopparna och toppen pa tummarna.
Darigenom uttryckte han sitt behov av mer och starkare stimulering genom
tryck och beroring, som en del av sin sensoriska kost.

Det var en elev, som i samband med en schemalagd aktivitet fore skolan varje
morgon, vagrade att sitta pa golvet tillsammans med resten av klassen, for att
titta pd ndr ldraren berittade en historia med hjalp av tecken. I och med att hon
helt saknade det vestibulira sinnet,”> hade 1ag muskeltonus och bristande
aterkoppling i det taktila respektive det proprioceptiva sinnet,® blev det osakert
och utmattande for henne att sitta pa golvet utan stod. Detta krivde all den
energi och uppmarksamhet som hon skulle ha behovt for att kunna folja med i
berittelsen. Nar man hade skaffat fram en lamplig stol, satt denna elev och
foljde med i berittelsen med stort intresse och blev alltmer delaktig.

Manga barn som inte kunde sitta pa en vanlig stol och delta i en aktivitet
sarskilt linge, uppvisade en forbittrad formaga att koncentrera sig under lingre
stunder i taget och fungerade battre nar det gallde syn, finmotorik och kogni-
tiv formaga nar de fick stolar med fot- och armstod. Ett av barnen anviande
sillan armstoden for armarna, utan satt i stallet med benen vitt skilda at och
med utsidan av laren hart tryckta mot sitsens kanter. Denna sdrskilda stimu-
lering genom tryck och beréring gav honom den jamvikt han behévde for att
kunna fungera effektivt i uppritt sittande stallning.

En flicka beskrevs som mycket stokig under sidana pass da klassen maste sitta
still i upp till 30 minuter och delta i en lektion pa teckensprak tillsammans med
lararen. Nar lararen anvinde sig av en strategi som gick ut pa att be denna elev
rora pa sig med jamna mellanrum, for att utfora olika smasysslor under dessa
pass som att himta en penna, 6ppna en dorr, komma med en bok eller ta med
sig ett papper till skolexpeditionen, upphorde flickan till stor del med sitt sto-
rande beteende.

Det var en tondrspojke som vintertid tyckte det var roligt och var riktigt bra pa
att spela fotboll i samband med skolans idrottsundervisning. Han ville eller
kunde emellertid inte spela utomhus nir det blev sommar. Utomhus fanns

det inte ndgra tydliga vertikala synmarkorer, som kunde hjalpa honom att halla
balansen (kom ihag jamviktstriaden). Detta gjorde det omojligt for honom att
behalla en siker och stabil hallning i uppritt stallning, samtidigt som han ocksa
sprang omkring och letade efter och sparkade pa en boll. Formagan att delta i
sa pass komplexa fysiska aktiviteter utomhus utvecklades inte forran man hade
genomfort viktiga anpassningar.

En annan tonarspojke ville inte gd ut pa rasterna i skolan pa grund av problem
med blandande ljussken och fotofobi.* Detta paverkade hans orienteringsformaga
och férmaga till egen forflyttning, liksom det begriansade hans formaga att delta
i samtal pa teckensprak. Denna svarighet lostes slutligen genom att man skaf-
fade honom ett par fargade glasogon och en solskdarm.

2 Oversattarens anmérkning: Det vestibuléra sinnet r den del av balanssinnet som &r kopplad till balansorganet i innerérat.
3 Oversattarens anmérkning: Det proprioceptiva sinnet kallas ibland &ven fér muskel- och ledsinnet.

4 Qverséttarens anmarkning: Fotofobi innebér en 6kad kénslighet for ljus.



e Under orienterings- och mobilitypassen var det en tonarspojke som vagrade att
std stilla medan han skulle ta emot talade och tecknade instruktioner. Problemet
16stes dock nir denna elev tilldts gora det mojligt for sig sjdlv att kunna sta
stadigt, genom att luta sig mot en stolpe, ett trad eller en vagg, eller genom att
hélla en hand pa lararens axel medan de samtalade.

Jag skulle vilja avsluta med att tala om nagra aspekter av sensorisk integration,
som ar sarskilt relevanta for manga av de barn jag arbetar med for narvarande.

Sensorisk modulering, forstarkning, hamning

Nar de sensoriska systemen ar val modulerade, kan vi pa ett effektivt satt samverka
med alla de mdnga sensoriska meddelanden som inkommer till hjarnan fran om-
varlden. Den komplexa och stindigt pagaende uppgiften att vara tvungen att vilja
ut, forstarka, hamma, jaimfora och sammanfoga sensorisk information, ar dock ex-
tremt svar for barn med grav syn- och horselnedsittning. Det kan i synnerhet vara
mycket svart for dem att veta vilka sensoriska stimuli som kriver deras medvetna
uppmirksamhet och vilka som inte gor det. For att klara den hiar utmaningen, ar
manga av de barn jag triaffar en sak i taget-manniskor och kan bara fokusera pa
ett sensoriskt intryck at gangen, eller mojligen tva som mest, och de kopplar bort
hjarnan fran resten. Pa detta sitt forenklas livets manga komplexiteter anda ned
till det mest grundlaggande. For dessa barn kan verklig sensorisk integration vara
ett ouppndeligt mal, och det basta vi kan gora for att hjalpa till, ar att skapa om-
sorgsfullt strukturerade miljoer, dar de understods i denna forenklingsprocess. Att
reducera distraherande foreteelser till ett minimum och att avlagsna konkurrerande
sinnesintryck, dr det man sjdlvklart tar till i forsta hand nir det giller dessa barn.
Trots att man aldrig ska siga aldrig, kan detta foérenklande komma att utgora ett
livslangt behov, precis som det i viss utstrackning gor for oss alla.

Sensorisk kost

Detta ar en av mina alsklingsaspekter av Ayres teori och terapi — forestallningen
att vi alla behover fa i oss varierade sensoriska impulser vid olika tillfallen och av
olika anledningar, pa samma satt som vi ocksa behover fa i oss naring i form av
mat och dryck. Denna uppfattning hjdlper oss att se barnens beteenden som ett
satt att tillfredsstialla nodvandiga sensoriska behov, snarare dn att se dessa bete-
enden som enbart sjalvstimulerande eller undvikande, eller som ett beteende dir
barnet gor sig sjdlvt illa. Av Jan van Dijk fick vi, for flera decennier sedan, lira oss
att det basta sdttet att borja undervisa ett barn med ett beteende, som innebar att
han eller hon utfor stindigt vaggande rorelser, kan vara att forena sig med barnet

i dessa rorelser. Man kan till och med hjalpa till att underlitta rorelserna, for att
forstarka och intensifiera den stimulering som barnet far genom detta beteende, en
i forsta hand proprioceptiv och vestibulir stimulering i detta fall. Han understrok
hur nodvandigt det ar att borja med att lagga grunden till en positiv och stottande
relation med barnet i fraga. Ur Ayres synpunkt befrimjar denna tanke dven bar-
nets mojligheter att fungera battre, genom att barnet fir mer av just den sensoriska
stimulering som han eller hon sa uppenbart soker efter genom att vagga pa detta
satt. Badde van Dijk och Ayres trodde pa idén att barnet bor vara en aktiv och kom-
municerande part i dessa situationer av samspel och inte enbart en passiv mottaga-
re av sensorisk stimulering. Dessutom ska den vuxne halla sig alert och uppmark-
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sam gentemot barnet och inte vara en ouppmirksam och likgiltig hand som vaggar
baten, ger gungan fart, stryker med borsten eller vad det nu ror sig om.

Vakenhetsgrad

Detta begrepp niamns 6verallt i mina presentationer. Det erbjuder ovirderliga sitt
att tanka, nir det galler hur barn tillignar sig kunskaper, foljer med, kdanner igen
och minns. Det finns olika beskrivningar av medvetandeskalan, vilka dock lik-
nar varandra. En som jag ofta anvinder mig av kommer fran ”Carolina Record
of Infant Behaviour”. Den gar att tillimpa pa personer i alla aldrar, inte bara pa
smabarn. Den visar skalan av sinnestillstind som gar fran den hogsta graden av
vakenhet och sinnesrorelse (okontrollerbar oro) till den lagsta (djupsomn):

e Okontrollerbar oro.
e Mattlig oro.

® Nervost vaken.

e Aktivt vaken.

* Rofyllt vaken.

e Dasig.

e Aktiv somn.

e Rofylld somn.

® Djupsomn.

En av de mest relevanta insikterna som vi kan fordjupa i arbetet med barn med
grav syn- och horselnedsittning, dr forstaelsen for hur vi ska identifiera var pa
denna skala ett barn befinner sig i varje givet 6gonblick, forstaelsen for var pa
skalan barnet behover befinna sig for att kunna uppna ett specifikt mal, samt for-
staelsen for hur vi kan hjalpa barnet att sjalvt forflytta sig, eller hur vi kan forflytta
honom eller henne, upp eller ned langs skalan. Detta ar ett omrade nar det géller
utvirdering och undervisning, diar kinnedom om Jean Ayres arbete far sarskild
genklang.

Ingen niva pa skalan ar i sig battre an ndgon annan. Varje nivd kan fylla en funk-
tion: for olika manniskor, med olika behov och olika mal, fraimjas mojligheten att
fungera bittre av att man befinner sig pa vissa nivaer snarare an pa andra. Jag har
till exempel en bendgenhet att arbeta battre nir jag befinner mig pa vakenhets-
nivan “nervost vaken” eller till och med pa nivan “mattlig oro”. Daremot har jag en
kollega som behover ligga pa vakenhetsnivan “rofyllt vaken” for att prestera opti-
malt i sitt arbete. Jag kdnner till ett barn med grav syn- och horselnedsittning som,
nér hon lag pa vakenhetsnivan “aktivt vaken” eller ”nervost vaken”, hade stor
energi och var mycket visuell i sitt beteende och som samtidigt fungerade som om
hon inte kunde hora alls. Forst nar hon blev riktigt trott och nadde vakenhets-
nivan ”dasig” slutade hon att anvinda synen for att forflytta sig. Utstrackt pa



golvet dgnade hon i stillet sin uppmarksamhet dt stimuli som nadde henne via
horseln, vilket hon gjorde anmarkningsvart bra med tanke pa arten av hennes
horselnedsittning. Hon dr en paminnelse om faran i att gora generaliserade anta-
ganden betriaffande barn. Hon ar ocksa en paminnelse om att den basta riktlinjen
for vara forsok att undervisa barn med grav syn- och horselnedsittning ar detta
att kdnna barnet”.

Skriven av David Brown.

Owersatt av Anna Nord.
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Synrelaterade problem hos
personer med Charge syndrom

I den hiar artikeln kommer jag att fokusera pa den flerskiktade komplexiteten hos
de synrelaterade problem som méanga personer med Charge syndrom stills infér,
och ge en mer utforlig beskrivning, om 4n fortfarande pa ett mer ytligt plan. Man
har i allmdnhet en bendgenhet att utgd fran att det ar sjdlva tillstindet hos 6gonen
som dr det enda som dr avgorande for formagan att anvanda synen pa ett funktio-
nellt sitt, i synnerhet om det kanske foreligger nagon form av defekt pa 6gonen.
Det ar naturligtvis viktigt att kdanna till vilket tillstind 6gonen befinner sig i och
att soka adekvat hjilp fran medicinska specialister, for att gora en bedomning av
detta och for att, dar det ar mojligt, atgiarda eventuella problem. Emellertid finns
det ocksd manga andra faktorer som man behover vara medveten om, gora en be-
domning av och ta med i berdkningen. Som Natalie Barraga uttryckte det for nira
40 ar sedan:

”Hur synformdgan fungerar har delvis att gora med 6gats tillstand. For att ut-
trycka sig tydligare, hur synformagan fungerar bestims av varje enskild individs
erfarenheter, motivation, behov och férviantningar, i forhallande till den synfor-
madga, hur mycket eller lite nedsatt den an 4r, som denna enskilda individ har till
sitt forfogande, for att kunna tillfredsstalla sin nyfikenhet och genomfora aktivi-
teter for sin egen personliga tillfredsstallelse.”

For personer med Charge syndrom skulle foljande kunna utgora en anvindbar lista
over sidant man bor ha i atanke, ndr man diskuterar en fungerande synférmaga:

e Ogonen, defekter pa 6gonen och hjilpmedel for att understodja synférmagans
funktion.

® De nervbanor som forbinder 6gonen med hjarnan.
e Hjirnan.

e Muskeltonus och de hinder for effektiv anvandning av synférmagan som
uppstar pa grund av onormal muskeltonus.

e Mer allmidnna problem rérande energiniva, trotthet samt reglering av kropps-
hallningen.

e Skador i andra sensoriska system, vilka inverkar pa hur synformagan fungerar,
sarskilt vestibulidra problem, det vill siga problem med balanssinnet.



e Distraktibilitet! och synsinnets placering i den enskilde individens rangordning
av sinnena. Det vill sdga: dr synférmdgan en viktig tillgang for den har perso-
nen, eller forefaller det som om vederborande prioriterar den mycket lagt?

e Vakenhetsgrad, sjilvreglering och de emotionella tillstind som dominerar hos
den enskilde individen.

e Forvintningar, tidigare erfarenhet och motivation hos den enskilde individen
och hos personerna i dennes omgivning.

e Miljofaktorer, som exempelvis ett virrvarr av synintryck, den fysiska placeringen
av olika foremal i forhéllande till personen i fraga, ljusforhallanden, visuella kon-
traster, farger och andra distraherande foreteelser som eventuellt konkurrerar om
personens uppmirksambhet.

Som den har listan antyder maste vi komma ihag att vi inte ser med 6gonen, vi ser
med hjarnan. Allt 6gonen kan gora dr att samla visuell information till hjarnan
som “ser” den. Med andra ord, det ar hjarnan, inte 6gonen, som maste uppfatta,
tolka och kidnna igen det som 6gonen visar den, och som sedan maste fatta beslut
pa grundval av detta. Detta innebar en stor utmaning for oss, da var och en av oss
vet att en hjarna dr mycket mer komplex dn ett par 6gon.

Om vi gér efter Barragas yttrande hdr ovan maste vi ocksa komma ihag att inom
vilken grupp av personer med nedsatt synférmaga det dn handlar om ar det inte
nodvindigtvis den person som har de mest intakta och bast fungerande 6gonen
som ocksd dr den som har den bast fungerande synformagan. Liksom sa ofta har
i livet: hur man anvinder sig av nagot, kan vara nog sa viktigt som vad det ar for
nagot man har!

Ogonen och defekter pa 6gonen

P4 nista sida (i Figur 1) ser man ett 6ga i genomskirning, dar 6gats frimre del (den
del vi ser ndr vi betraktar en manniskas ansikte) ses till vanster i diagrammet, och
Ogats bakre del ses till hoger. Langre fram i den hir artikeln kommer jag att dgna
sdarskild uppmarksamhet dt nathinnan (firgad med rott i Figur 1), det skikt som
beklader ytan pa insidan av 6gonglobens sidor och bakre del. Nar man diskuterar
defekter pa 6gonen, kan det vara till hjalp att titta pa ett sadant har diagram och
da borja langst fram i 6gat och arbeta sig bakat. Kom ihag, att hos méanga personer
med Charge syndrom, ar paverkan pa det ena 6gat allvarligare 4n den ar pa det
andra. Det vi vet om det ena 6gat, kanske alltsa inte stimmer i friga om det andra.

Dessa personer kanske i sjilva verket bara ser med det ena 6gat, monokular syn-
formaga. Detta far konsekvenser i form av synfaltsbortfall, det vill siga att inte
kunna se hela den bild som tva friska 6gon dstadkommer och i form av problem
med djupseendet, svarigheter att exempelvis se precis hur bred en dorroppning eller
exakt hur hogt ett trappsteg ar.

1 Overséttarens anmarkning: Distraktibilitet kan beskrivas som “en oférmaga att hélla uppmérksamheten koncentrerad pé& den
uppgift man just haller pa med, sa att uppmarksamheten i stéllet alltfor ofta avleds genom ovidkommande och oviktiga stimuli fran
omgivningen”.

Kalla: Miller-Keane, Encyclopedia and Dictionary of Medicine, Nursing, and Allied Health, Seventh Edition.
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Figur 1.

Ogonlocken

Ogonlocken, som dock inte utgdr nagon del av sjilva 6gat, dterfinns 6ver 6gonglo-
bens framre del.

Ansiktsforlamning (kranialnerv vii) dr en vanligt forekommande anomali i sam-
band med Charge syndrom, vilken far konsekvenser for hur synforméagan fungerar.
En uppskattad frekvens hos personer med Charge syndrom ar 40 procent. Om pa-
verkan pd ansiktet dr halvsidig, unilateral, kan 6gonlocken pa den utslitade sidan
av ansiktet aldrig sluta sig helt. Det ar inte heller mojligt for det 6vre 6gonlocket
pa den andra sidan av ansiktet att 6ppna sig sarskilt mycket, vilket alltsa gor att
synfiltet skyms — detta kallas ptos (Figur 2).
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(hangande 6gonlock)
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Figur 2.

En person med ptos kan behova luta huvudet bakat och mojligen ocksd 6ppna ogat
mer genom att skjuta upp 6gonlocket med hjalp av ett finger, for att kunna gora
ett forsok att se nagonting, trots det hangande 6gonlocket. En del barn upptacker
att om de tittar pa TV i upp och nedvind stillning, drar gravitationen ned? de 6vre
ogonlocken sa att blicken inte skyms. I sidana har lagen ar det viktigt att visa
barnet uppskattning, for att han eller hon gor sitt basta for att anvanda sin synfor-
madga sa effektivt som mojligt, aven om kroppsstallningen inte ar sddan att vi vill
att barnet ska sitta sd under ndgon lingre stund. Samtidigt bor vi ocksd forsoka
hitta l6sningar som kan hjalpa barnet att anvinda sin synférmaga pa ett mer be-

2 Oversattarens anmérkning: | den uppochnedvanda staliningen drar gravitationen alltsd “ned” égonen i riktning mot golvet, vilket
betyder att 6gonlocken ur anatomiskt perspektiv dras “upp” i riktning mot pannan, sa att dgonen alltsa 6ppnas mer.



kvamt och effektivt sitt i uppratt stallning. Om det 6vre 6gonlocket hanger ned for
mycket anvinder man sig ibland av kirurgiska metoder for att antingen avldgsna en
bit av det 6vre 6gonlocket, sa att det 6ppnar sig mer, eller for att forkorta de musk-
ler som kontrollerar 6gonlocket, varigenom man uppnar samma resultat.

Om o6gonlocket inte sluter sig bor man regelbundet anvinda 6gondroppar for att
forhindra uttorkning och drrbildning pa hornhinnan i den fraimre delen av ogat. I
dessa fall opererar man ibland in en liten tyngd i det 6vre 6gonlocket for att hjalpa
gravitationen att fa ned det mer och fa det att sluta sig helt mot det nedre 6gon-
locket.

Forutom att utgora ett hinder for synen kan ansiktsforlamning ocksa leda till att
ansiktet i hog grad saknar uttryck, vilket ytterligare bidrar till de svarigheter med
expressiv kommunikation som redan finns. En kombination av dubbelsidig, bilate-
ral, ansiktsforlamning och makulakolobom, gula flickenkolobom, i bada 6gonens
nathinnor (forlust av det centrala seendet) kan leda till att en person helt saknar
mimik och inte heller verkar ta 6gonkontakt. Detta resulterar ofta i felaktiga eller
lagt stallda forvantningar hos andra manniskor.

Iriskolobom

Kolobom idr det ord man anvinder for att beskriva en del av 6gat som inte har far-
digbildats. Om det sker en storning i utvecklingen av ogats framre del under gravi-
diteten, kan detta resultera i ett iriskolobom. Detta kan man latt se bara genom att
betrakta personens 6ga, eftersom pupillen inte ar cirkelrund som den brukar vara,
utan ser ut att ha fitt en extra bit tillagd. Man talar ofta om nyckelhalspupill?
(Figur 3).

e
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Figur 3.

Iriskolobom bor inte ha ndgon inverkan pa synskiarpan och synfiltet. Daremot kan
denna anomali sannolikt ge upphov till problem nar det géller att sta ut med starkt
ljus, fotofobi, pa grund av att pupillen inte kan dra ihop sig och bli mindre nir ljus-
styrkan okar. Vissa personer med iriskolobom uppvisar emellertid inga tecken pa
fotofobi Gverhuvudtaget. A andra sidan kan personer med Charge syndrom, vilka
inte har iriskolobom i ndgotdera 6gat, ibland ha fotofobi. Tecken pa fotofobi kan
inbegripa sddant som att man kisar eller haller for 6gonen med armen eller han-

3 Oversattarens anmarkning: Férutom uttrycket “keyhole pupil” (= nyckelhalspupill) némner Brown &dven “cleft pupil” respektive
“notch pupil” som alternativa uttryck for samma foreteelse. Det finns emellertid ingen svensk motsvarighet till dessa bada uttryck.
Daremot anvands mycket riktigt ordet "nyckelhalspupill” pa svenska.
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den, hela tiden héller huvudet nedbojt och tittar ned i marken nir man ar utomhus
i dagsljus, kanner motstand mot att ga ut i dagsljus och vigrar att sitta med ansik-
tet vint mot fonstren i klassrummet eller mot starkt upplysta datorskarmar. Man
kan ofta minska manga av dessa problem sa att de inte blir sa kannbara, genom att
anvinda fiargade glasogon eller en solskarm eller skirmmossa.

Det finns en skenbar paradox i det faktum, att manniskor som uppvisar ett foto-
fobiskt beteende nir de har behov av att se ordentligt, vid vissa tillfallen i stillet
med flit stirrar rakt in i starkt ljus ndr de bara behover visuell stimulering, vilket
skulle kunna vara ett tecken pa att de behover omorganisera alla sina sensoriska
system, pa grund av trotthet, stress eller sensorisk 6verbelastning. Med andra ord
kan starkt ljus vara fantastiskt bra nar det ar just det som personen i fraga behover,
men vid andra tillfillen kan det stalla till stort besvar for vederborande.

Katarakt

Detta tillstind dar linsen i den framre delen av 6gat dr mjolkaktigt grumlig snarare
an klar och genomskinlig (Figur 4), ar sallsynt som medfodd avvikelse vid Charge
syndrom. Jag kanner dock till tvda barn med Charge syndrom som av andra skal
hade mycket begriansad synformaga pa det ena 6gat och som hade utvecklat ett be-
teende att ihardigt stirra mot starkt ljus, samtidigt som de hart tryckte in ett finger
eller en knoge mot den framre delen eller sidan av 6gat, antagligen for att dstad-
komma intressanta syneffekter som fyrverkerier eller ljusblixtar. Bida dessa barn
utvecklade till slut nagot som kallades traumatisk katarakt i 6gats lins, pa grund
av det stora tryck den varit utsatt for under en langre tid. I det ena fallet ansags
ogat vara alltfor skort for att man skulle forsoka sig pa att avlagsna den skadade
linsen och sitta in en konstgjord lins i stillet, vilket skulle ha varit det vanliga
forfaringssittet. I det andra fallet avligsnades den skadade linsen kirurgiskt, men
under operationen lossnade nathinnan i den bakre delen av det 6gat, och det gick
inte att sitta fast den igen.

Figur 4.

Nathinnekolobom

Nithinnan ar liksom en bildskdrm som ticker hela den bakre delen och sidorna
av ogonglobens inre. Den tar emot visuell information som kommer in genom den
fraimre delen av 6gat, omvandlar denna information till elektrisk energi och skick-
ar den sedan vidare till synnerven, som transporterar informationen till hjarnan
for tolkning och beslutsfattande.



Om nithinnans utveckling avbryts under graviditeten, blir foljden ett nathinne-
kolobom, nagot som ibland beskrivs som ett hal eller ett jack pa den inre ytan av
ogats bakre del dar nathinnan ska finnas.

D4 6gongloben hos ett foster utvecklas uppifran och ned, kommer sannolikt varje
form av avbrott i eller rubbning av denna process att resultera i ett 6ga vars ovre
del kan vara intakt men som dr missbildat langre ned. De flesta nathinnekolobom
i samband med Charge syndrom verkar ocksa mycket riktigt omfatta den nedre
delen av nathinnan. Nathinnekolobom kan vara mycket stora och omfatta hela
nathinnan, eller de kan vara mindre och bara omfatta en del av niathinnan. Det
kan hinda att det finns fler 4an ett kolobom pa en nithinna. Det kan ocksd hianda
att nathinnekolobom endast upptrader i det ena 6gat. Nar nathinnekolobom ater-
finns i bada 6gonen, ar det dessutom troligt att vart och ett av kolobomen ar olika
varandra i friga om storlek, form och lage.

Kolobom i den ena eller bada nithinnorna orsakar en viss synfiltsforlust. Eftersom
den inkommande bilden inverteras pa nithinnan i den bakre delen av 6gat, innebar
det att om man har ett kolobom pa den nedre delen av niathinnan, ar det den 6vre
delen av bilden som inte kommer att synas. I bilden nedan (Figur 5) projiceras bil-
den av cyklisten upp och ned pa nithinnan i den bakre delen av 6gat, och hjirnan
vander sedan pa bilden igen for att fa den att stimma 6verens med den verkliga
varlden, sa som vi uppfattar den. Om emellertid den nedersta delen av nithinnan
saknas pd grund av ett stort nathinnekolobom, blir det den 6versta delen av bilden
pa cyklisten som fattas.

DET MANSKLIGA OGAT dgonmuskel

nathinna

iris (regnbagshinna)

................ . 3 synnerv

==

Figur 5.

For att kunna se foremal i eller 6ver ansiktshojd, som till exempel ansiktet hos
langa personer, den svarta tavlan eller filmduken uppe pa vaggen, boken som lara-
ren haller upp, den lagt nedhingande tradgrenen ovanfor huvudet, maste personer
med den hir typen av 6vre synfiltsbortfall vanligtvis luta huvudet bakat for att
lyfta blicken, precis som om de forsokte kika ut under skirmen pa en basebollmos-
sa som dragits for langt ned 6ver ansikte (Figur 6).
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Figur 6. Ett synbortfall i 6vre synfaltet gor att barnet maste boja huvudet bakat for att fa synintrycket till den fungerande delen
av nathinnan.

Da personer med ptos haller huvudet pa samma satt for att kunna rikta blicken
mot det 6vre synfiltet, och da ett betydande antal personer med Charge syndrom
har ptos, kan det alltsa finnas tva anledningar till varfér man maste halla huvudet
i denna obekvima och eventuellt instabila stallning.

Nir barn borjar ga kan de bli tvungna att luta huvudet bakat for att kunna se
framfor sig. Aven om denna kroppsstillning kanske dr av avgoérande betydelse for
den visuella orienteringen nar man gar, hindrar den personen i fraga fran att se var
han eller hon sitter fotterna. Dessutom innebir det en stor utmaning att kunna
behdlla denna kroppsstillning samtidigt med en stabil jamvikt och god kroppshall-
ning i sittande och stdende. Det kan uppstd extremt motstridiga behov med avse-
ende pa huvudets stallning nir man gar. Bade behovet av att hélla jamvikten och
behovet av att tydligt kunna se var man satter fotterna samt fotofobi, ar foreteelser
som kan tvinga barnet att boja huvudet framat och halla ansiktet nedatviant. Sam-
tidigt behover barnet luta huvudet bakat med ansiktet uppatvant, for att riktigt
kunna se det som finns framfér honom eller henne.

senhinna

nathinna

gula flacken

synnerv

\ //
6gonfara

Figur 7,1. Ovre synfaltsbortfall. Figur 7,2. Ovre synfaltsbortfall och férlust av det centrala seendet.

I Figur 7.1 ar nathinnan i den bakre delen och pa sidorna av 6gat fargad med rott,
och man kan se ett kolobom allra lingst ned pa nathinnan, dar denna inte kunde
utvecklas under graviditeten. Kolobomet beror alltsa inte papillen, det stille dar
synnerven limnar niathinnan, och makulan eller gula flicken, den del av nithin-
nan som star for det centrala seendet, synskarpan, som man anviander nir man
till exempel laser finstilt text eller trar pa en ndl. Det hdr ogat har saledes ett Gvre
synfiltsbortfall, men kolobomet bor inte ha paverkat formagan att se fina detaljer.



I Figur 7.2 kan vi se ett mycket storre nathinnekolobom, som breder ut sig hogre
upp i 6gat och paverkar bade papillen och makulan. Det har 6gat kommer att ha ett
mycket mer utbrett 6vre synfiltsbortfall, men, annu viktigare, synskarpan berors,
och det kan hinda att det centrala seendet saknas helt och hallet. Om 6gat som
visas i Figur 7.2 ar det enda 6gat som fungerar hos den hir personen, kan det hinda
att vederborande fungerar som om han eller hon vore helt blind, forutom en viss
ljusperception i 6gats nedre synfalt. Som en foljd av ett kombinerat synfiltsbortfall
och mycket daligt centralseende, kan det handa att personen i fraga inte tittar rakt
pa foremal eller pa andra manniskor. Vederborande kanske maste rikta blicken vid
sidan av eller ovanfor det foremal han eller hon studerar, for att kompensera genom
att utnyttja sitt perifera seende, eller sidseende.

Figur 8.

Ett nathinnekoloboms storlek och lage kan foljaktligen ha stor betydelse for den
inverkan det har pa den visuella perceptionen och pa hur synférmagan fungerar.
Darfor ar det tur att det ar ganska latt att uppticka ett nathinnekolobom vid en
ogonundersokning, nar man val har fatt pupillen i 6gats framre del att vidga sig
med hjilp av 6gondroppar. Figur 8 hir ovan visar en bild av den bakre delen av
ett 0ga, genom en vidgad pupill, dar det finns ett nidthinnekolobom som omfat-
tar pupillen. Nar man gor den hir typen av undersokning kan patienten eller de
anhoriga be specialisten att forse dem med ett sddant fotografi, eller be honom eller
henne att rita en bild av det som syns pa nathinnan, sa att man kan visa det for
andra manniskor langre fram. Man ar inte sarskilt behjalpt av att bara fa veta att
en person har ett kolobom, om denna information inte sedan preciseras med upp-
lysningar om vilket 6ga som berors, upplysningar om huruvida det ror sig om ett
iris- eller nathinnekolobom och upplysningar om ett eventuellt nathinnekoloboms
storlek och lage. Denna information kan sedan dskadliggoras och fortydligas om
man har tillgang till ett fotografi eller en teckning.

N&athinneavlossning

Som ett tunt lager av allra finaste vav halls nathinnan pa plats mot den bakre delen
och sidorna av 6gongloben, genom trycket fran den vatska som fyller 6gat. Om det
uppstar en reva eller ett litet hal i ndthinnan, kan vitskan inne i 6gat borja sippra
ut genom halet, och nathinnan kommer gradvis att lossna fran 6gonglobens insida
och flyta fritt i vatskan. Detta gor att nervférbindelserna mellan nathinnan och
den bakre delen av 6gat bryts, vilket medfor total avsaknad av synférmaga. Om
hela nathinnan lossnar, kommer 6gat att bli helt blint. Nar avlossningsprocessen
en gang har borjat, kan den vara fullbordad inom 24 timmar, och om ett kirur-
giskt ingrepp for att forsoka fista ndthinnan igen ska ha nagon chans att lyckas,
maste det ske inom nagra fa veckor. Niathinnekolobom medfér stor risk for nat-
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hinneavlossning och darfor ar fysiska aktiviteter som inbegriper kraftiga slag och
stotar inte att rekommendera. En person med nathinnekolobom maste vara extra
forsiktig nar han eller hon utsitts for stora rytmiska rorelser eller utfor haftiga
rorelser i samband med idrottsundervisningen. Man maste ocksa ta noga hansyn
till riskerna med vissa idrotter som att hoppa pa studsmatta och att halla pd med
boxning, dykning, brottning, fotboll, och si vidare. Nar man utreder en dramatisk
forandring i ett barns beteende eller av hur barnet fungerar, bor en 6gonundersok-
ning automatiskt ingd i utredningen, for den hiandelse det skulle ha intraffat en
nithinneavlossning.

Nagra andra synrelaterade problem

P4 grund av underutvecklingen av 6gonen i samband med Charge syndrom, kan
det ena ogat eller bada vara ovanligt sma, mikroftalmi, eller till och med saknas
helt och hallet, anoftalmi. Trots att mikroftalmi medfor en synnedsattning, an-
vander vissa personer sitt mikroftalmiska 6ga pa ett utomordentligt satt. Det dr
sannolikt att personer med Charge syndrom har brytningsfel, refraktionsfel, och
kan ha nytta av korrigerande glasogon. Om de anhériga till en person med Charge
syndrom kommer med ett 6nskemal om att denna person ska fa glasogon pa grund
av att vederborande kanske har brytningsfel, dr det viktigt att de anhériga uttryck-
ligen forklarar detta. Annars kanske 6gonspecialisten utgdr fran att de anhoriga
hoppas pa att glasogonen ska motverka effekterna av nathinnekolobomen vilket de
inte gor.

Andra synproblem kan innefatta amblyopi, nedsatt synformaga, eller strabism
alternativt skelning, det vill siga att 6gonen inte arbetar parallellt, vilket kan
behandlas kirurgiskt eller med ett behandlingsprogram som gér ut pa att sitta en
lapp for det basta ogat.

Vestibulara problem, balansproblem

Vestibulo-okuldra reflexen, VOR

Vi vet att det dr hogst sannolikt, att personer med Charge syndrom far problem
med det vestibuldra sinnet (uppskattad frekvens ar 90 procent), och att det ar van-
ligt att en del av de vestibuldra receptorerna, i synnerhet baggangarna, ar missbil-
dade och fungerar daligt.

Forutom att kontrollera alla huvudrorelser ar baggangarna ocksa involverade i
regleringen av musklernas kompensatoriska rorelser, vilka i sin tur styr 6gonrorel-
serna sa att blicken kan hallas kvar vid en fixeringspunkt i stallet for att folja med
huvudets rorelser. Vissa speciella huvudrorelser stimulerar vissa speciella baggang-
ar att aktivera vissa speciella 6gonmuskelpar pa vissa speciella sitt, vilket mojlig-
gor detta. For att uttrycka det mycket enkelt, om huvudet ror sig aldrig sa lite at
nagot hall siger biggangarna at 6gonen att rora sig lika mycket at motsatt hall, sa
att ogonen kan fortsitta att titta pd vad det nu ar de behover titta pa. Detta ar en
utomordentligt komplicerad men snabbverkande sekvens av reflexer. Det fantas-
tiska 4r att aven om denna reflex hjilper oss att halla blicken stadigt fixerad vid
en punkt, kan vi sedan nar vi sa onskar, bygga pa med viljestyrda 6gonrorelser
ovanpa denna stabila grund. Denna kompensatoriska reflex, komplex, snabb och



foljsam och samtidigt ndgot som vi inte alls behover fundera pa kallas for den
vestibulo-okulira reflexen, vor. Man kan identifiera reflexen nir den ar i verksam-
het med ett enkelt experiment. Om man haller en bok alldeles stilla och forsoker
lisa i den samtidigt som man ror huvudet fran sida till sida, upp och ned och runt i
cirklar, dr det kanske inte s bekvimt men det 4r fullt mojligt att forma 6gonen att
fortsatta att lasa och att folja textraderna tack vare baggangarna som aktiveras ge-
nom huvudets rorelser. Om man emellertid hédller huvudet alldeles stilla och nagon
annan hela tiden flyttar boken hit och dit framfor en, ar det omojligt att folja med
blicken lings textraderna for att lisa eftersom baggangarna inte aktiveras genom
nagra huvudrorelser, och det ar helt omojligt for de viljestyrda dgonrorelserna att
hélla jamna steg med textradernas och bokens rorelser. P4 det hir sittet kan man
fa en liten aning om hur det maste vara att forsoka anvianda synen nir baggang-
arna ar skadade sa att blicken flyttas bort fran det som den betraktar, varje gang
huvudet ror sig och sd att man sedan maste soka med blicken for att fa den att
hitta tillbaka till det den var i fard med att betrakta.

Det finns alltsé starka kopplingar mellan det vestibuldra sinnet och synférmagan.
Problem med den vestibuldra perceptionen kan paverka en persons formaga att
uppritthalla ett stabilt synfalt, men de kan ocksa gora det svart for denna person
att med blicken latt kunna folja féremal som ror sig och att bli klar 6ver om det ar
foremalet eller han eller hon sjilv som ror sig. Det ar inte forvanande att en person
med dessa problem ofta har en tendens att forsoka halla huvudet i ett stabilt lige
genom att pa ett eller annat sitt se till att det far ordentligt och bekvamt stod, till
exempel genom att stotta hakan mot handerna och armarna, genom att vila huvu-
det med sidan mot bordsskivan eller genom att inta fullstindigt horisontallage pa
golvet eller pa en soffa. Liksom alltid nar vi lagger marke till ovanliga kroppsstall-
ningar hos manniskor, dr det mycket viktigt att vi ger oss sjdlva lite tid att forsoka
fa klarhet i vad detta beteende betyder for personen sjilv, eftersom det kan rora sig
om en anpassad reaktion* som hjilper personen i fraga att fungera, snarare an att
det ar ett uttryck for lattja eller okynne.

Muskler

Niar méanniskor tinker pa muskelaktivitet, tinker de vanligtvis pa sidant som
aerobics, tyngdlyftning, simning, fotvandring, brottning och sa vidare. De tanker
dock sillan pa anvandningen av synférmdagan dven om synen ar ett sinne som, om
det ska kunna anvindas effektivt, ar beroende av mycket god kontroll éver och
samordning av manga olika muskelgrupper. Om vi vill 4gna en liten stund &t att
betrakta ett foremal som har en fast placering (forestall er en malning i ett konst-
galleri), behover vi halla blicken riktad mot det vi tittar pa, och vi behover kunna
halla blicken stilla utan att det blir obekvamt. Vi maste ocksd kunna halla huvudet
stadigt och inte i en obekvam stdllning utan stod, och vi maste inta en stabil men
anda bekvam kroppsstillning. Om féremalet vi tittar pa ror sig (forestall er en ten-
nisboll som far fram och tillbaka 6ver nitet), behover kontrollen och samordningen
av vara muskler vara dnnu battre och omfatta annu fler muskler, sa att bade 6go-
nen, huvudet och kroppen ror sig at ratt hall, med ratt hastighet, och slutar rora sig
om foremalet ocksa slutar rora sig.

4 Overséttarens anmarkning: Begreppet “anpassad reaktion” beskrivs exempelvis av arbetsterapeuten Sara Hansson pa foljande satt:
“Anpassad reaktion kan forklaras som en handling eller en reaktion som ar korrekt avagt efter mottaget sinnesintryck. Narmare
bestamt det som sker nar hanteringen av mottaget sinnesintryck fungerar som den ska. Ayres ... beskriver en anpassad reaktion som
det som hander nar vi klarar av en uppgift.”
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Pa detaljplanet behover vi 6gonmuskler som inte bara effektivt kan flytta, stalla
in och fixera blicken, utan ocksa kan hjalpa 6gonlinserna att dandra form sa att
foremal vi tittar pa forblir tydliga och halls kvar i fokus, pa vilket avstind de dn
befinner sig.

Medan alla dessa rorelser pagar behover vi ocksd ha god kontroll 6ver kroppshall-
ningen, sa att detta att flytta blicken och vrida pa huvudet och bdlen inte far oss
att tappa balansen och ramla omkull. For de flesta av oss sker allt detta omedvetet
och litt och ledigt nar vi vil har passerat spidbarnsaldern. For manga personer
med Charge syndrom ir detta emellertid en komplex fardighet som innebir stora
utmaningar, och som kan vara omojlig att bemastra utan betydelsefulla anpass-
ningar for att minimera dessa utmaningar.

Standigt lag muskeltonus ar kiannetecknande for manga personer med Charge
syndrom. Det kan finnas flera mojliga orsaker, bland annat allvarliga vestibulidra
problem, nedsatt synformadga, slapp bindvav, hjartfel, andningssvarigheter, dalig
nutrition och en allmint reducerad férmadga att ta emot sensoriska impulser, och
allt detta medfor reducerad uppmarksamhet. Problemet blir dessutom ytterligare
forstarkt genom brist pa motivation att rora sig och den uteblivna trining som

blir foljden av detta. Fallreflexer, formagan att kontrollera stallningen pa huvudet
och férmagan att std och ga utan stod brukar utvecklas mycket sent hos sma barn
med Charge syndrom. I genomsnitt lar de sig ga vid tre till fyra ars alder. Dar-

for bor man inte bli forvanad 6ver att det kanske verkar som om vissa barn med
Charge syndrom ”blir blinda”, om olika omstandigheter gor det alltfor svart for
dem att behalla sin stabila kroppshéllning. Daremot kan de 6verraska en genom
att uppvisa en del vil utvecklade visuella och andra fardigheter nar de ligger platt
pa rygg eller pa sidan pa ett fast underlag med ordentligt stod for huvudet. Vi
borde inte bli 6verraskade 6ver denna skenbara paradox, dd Jean Ayres for linge
sedan talade om for oss att nast efter luft att andas, dr férmdagan att behalla en
stabil kroppsstallning, snarare 4n anvindandet av synférmagan, det vi prioriterar i
forsta hand. Utan formdgan att behélla en stabil kroppshéllning skulle ingen av oss
kunna koncentrera sig och fasta uppmarksamheten pa att titta pa TV, pa att lasa
en tidning eller pa att utféra ndgon komplex finmotorisk uppgift som att sy eller
skriva. Vi omorganiserar oss forst for att hitta en stabilare och mer fysiskt bekvam
kroppsstillning eller, i de mest extrema ldgena, skyddar vi oss fran att falla och
forst darefter 4gnar vi oss 4t att titta pa TV, lasa eller sy. Alla vara sinnen ar av-
sedda att fungera samtidigt och understodja varandra, och detta att ha god balans,
eller jamvikt, ar i sjdlva verket beroende av samspelet mellan tre sinnen som bildar
jamviktstriaden.

Pa grund av det 6msesidiga beroendet mellan dessa sinnen, kan vissa personer
med Charge syndrom, allteftersom de blir 4dldre, utnyttja synférmégan till hjalp
for att halla balansen och for att halla sig uppratta. De kompenserar for sitt da-
liga vestibuldra sinne, eller for att detta sinne helt saknas, genom att anvianda sig
av de starka synintryck som utgors av de horisontella och i synnerhet de vertikala
linjerna i ett rum, till exempel horn, samt kantlinjerna runt fonster, dorrar, bords-
skivor och tavlor uppsatta pa viaggarna. Dessa synintryck talar om for hjirnan
vilket hall som ar upp, eftersom det sinne, det vestibuldra som i normala fall gor
detta, saknas. Om dessa personer alltsa helt eller delvis hindras fran att utnyttja
synformagan, exempelvis nar de gar omkring utomhus i starkt ljus, eller i morkret,
kan det hidnda att de far mycket simre balans eftersom dessa starka synmarkorer
till stor del forsvinner. Det kan vara sa att de utan avbrott maste fokusera pa att
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anvinda synen for uppgiften att kunna halla balansen medan de gir, ungefar som
en lindansare som stirrar pa en fast punkt, nastan som om han eller hon klangde
sig fast vid denna punkt med blicken. Darfor kan dessa personer inte anvianda syn-
formagan till annat genom att overflytta den visuella uppmarksamheten dit istallet.
Dessa personer kan exempelvis inte anvinda synférmagan till att betrakta andra
manniskor som passerar, titta pa personen som gar alldeles intill dem eller titta pa
kartan de haller i handen. For att kunna gora nagot av det senare, kan personen i
fraga atminstone behova stanna och sta stilla. Vederborande kan dessutom be-
hova sitta sig eller luta sig mot eller hélla sig i ndgot stadigt, ett trad, en bank, en
lyktstolpe eller en annan manniska, for att synformagan ska kunna anviandas for
denna andra uppgift. Man bor alltsa inte bli sa forvanad over att en del personer
visar motvilja mot att gd ut, till exempel under rasterna i skolan, och inte hel-

ler over att de kanske dr oformogna att utfora vissa uppgifter niar de befinner sig
utomhus, uppgifter som de utfor pa ett utmarkt satt inomhus. D3 allt detaljseende
sannolikt paverkas negativt kan personer som laser ha utbyte av att anvinda lis-
linje pa datorn eller en ldslinjal, en ram som i formen pdminner om ett brevinkast,
vilken isolerar en textrad i taget. Likadant kan det vara till stor hjilp for en person
att anvanda sig av storstil pa en dator, inte noédvandigtvis darfor att personens syn-
skdrpa ar dalig, men darfor att vederborande behover hjalp att isolera den textrad,
som det 4r meningen att han eller hon ska fixera blicken pa.

Synen som kompensatoriskt sinne

Vi vet att manga personer med Charge syndrom har svarigheter med sjilvreglering
vilket ofta beskrivs med att dessa personer har extrema humorssviangningar som
inte orsakas av ndgon synbar anledning. Vi vet ocksa att dngest och oro ar vanligt
forekommande bland 4ldre barn och vuxna med Charge syndrom, ndgot som kan
orsaka betydande svarigheter att klara av omstallningar och som dven kan ge upp-
hov till olika former av ritualistiskt beteende som liknar tvingssyndrom.

Aven om alla dessa kidnnetecken hos Charge syndrom till stérsta delen anses ha
neurologiskt ursprung maste vi komma ihag de oerh6rda utmaningar multisenso-
riska skador for med sig, och att de flesta personer med Charge syndrom forsoker
att fungera med hjilp av sensorisk information som kan vara fragmenterad, variera
eller helt saknas. Liksom fallet 4r med vilket annat sinne som helst som ir skadat,
kan det vara utmattande att anvinda sig av en nedsatt synformaga, sarskilt under
langre perioder, och i synnerhet nar det sker i kombination med manga andra hilso-
relaterade och sensoriska problem. Trots detta dr det virt att notera att manga
manniskor med Charge syndrom anstranger sig hart for att anvanda sig av sina
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synrester, dd dessa kan hjilpa dem att uppratthalla s manga viktiga funktioner.
Det kan hjilpa dem att soka bekriftelse fran varlden omkring dem (allting finns ex-
akt dar det bor vara), att forutse framtida handelser (bildalmanackans och anslags-
tavlans magi), att avldsa” andra manniskors beteende, att modulera sin vakenhets-
grad, att kunna kontrollera sina impulser for att kunna fungera béttre (magin hos
sensoriska pauser och den snurrande takflikten!) samt att tryggt kunna placera sig
sjalva i rummet och i den fysiska omgivningen, eftersom det vestibulira, proprio-
ceptiva respektive taktila sinnet inte klarar att gora detta pa ndgot effektivt sitt.

Tillgang till ytterligare information

The CHARGE Syndrome Foundation tillhandahaéller en hel del anvindbar infor-
mation gratis pa sin webbplats (www.chargesyndrome.org). Sarskilt kan rekom-
menderas The CHARGE Syndrome Professional Packet, The CHARGE Syndrome
Manual, artiklarna i tidskriften The American Journal of Medical Genetics, vilka
slogs upp stort i det nummer som dgnades at Charge syndrom, samt webbprogram-
met ASHA CHARGE Syndrome. Det finns ocksa tva intressanta videor som gar
att se pa webben (den ena ar en 6versikt 6ver Charge syndrom och den andra en
diskussion rorande den inverkan Charge syndrom kan ha pa kommunikationsbe-
hov och inldrningsmetoder). Man kan gratis fa tillgang till bada dessa pa
http:/lwww.perkins.org/resources/webcasts/.

Skriven av David Brown.

Owersatt av Anna Nord.



Dovblindhet, sjalvreglering och
tillganglighet for inldrning: Nagra
tankar rorande undervisning av
barn med Charge syndrom

Sigmund Freud havdade att det inte finns nagonting sidant som daligt vader, bara
fel sorts klader, uppenbarligen rikar de aldrig ut for ndgra tornados i Wien. Unge-
far pa samma sitt kan man pésta att det inte finns nagonting sidant som ett barn
med Charge syndrom som man inte kan klara av att undervisa p4 ett bra sitt i den
lokala skolan, bara undervisning som inte har den ritta utformningen fér barnet i
fraga. Ar det litt att f3 till den ritta utformningen? Vanligtvis inte, och det tende-
rar att bli en allt storre utmaning allteftersom barnet blir dldre och gar vidare till
hogstadiet och gymnasiet. Emellertid finns det exempel pa allt fler situationer dar
man har lyckats vil. Dessa vittnesbord visar bade pd utmaningarna och pa de
attityder och losningar som kan leda till ett lyckat resultat. Berattelser fran ett stort
antal fordldrar och professionella inom skolvirlden under de senaste decennierna,
bekriftar om och om igen vilken utmaning detta kan vara.

De storsta svarigheterna har ofta att gora med beteendemaissiga siardrag hos dessa
barn. Svarigheterna brukar dock okas pa genom olampliga reaktioner fran skol-
varlden. Det som i huvudsak bar skulden for detta, som jag ser det, ar bristen pa
kreativt tinkande, en fordomsfull och rigid instillning, oindamalsenliga metoder
for utvardering, vagran eller oformaga att verkligen observera barn samt feltolk-
ning av sdidant man observerar. Man forsoker tvinga in barnen i en mall enligt
tidigare existerande normer, ofta med ett betydelsefullt extra inslag i form av pla-
ner rorande deras beteendemonster. Slutresultatet blir nistan alltid att problemen
forstarks och att man avlagsnar sig annu mer fran mojligheten att 6verhuvudtaget
uppna nagra av de onskade resultaten av undervisningen.

Minniskor med Charge syndrom maste i allmdnhet klara av mycket mer 4n bara
sina funktionella syn- och horselproblem, eftersom detta syndrom ofta beror ett
flertal organsystem och alla, eller sa gott som alla sinnena. Enligt min erfarenhet
utvecklar de flesta personer med Charge syndrom fantastiska adaptiva beteenden.!
Det slutar med att nastan alla dessa personer ”lurar” andra manniskor att tro att
allting dr lattare och mer okomplicerat an det i sjdlva verket ar. Manniskor som vill

1 Overséttarens anmarkning: | rapporten Méngsidiga intensiva insatser fér barn med autism i férskoleéldern, skriver Eric Zander
foljande: "Adaptiva beteenden definieras vanligen som beteenden som behovs for att géra individens interaktion med omgivningen
andamalsenlig och som okar delaktighet och sjalvstandighet.”

Sinnenas samspel 57



58 Sinnenas samspel

gora gallande att ett barns svarigheter vad galler syn, horsel eller vestibular? forma-
ga ar losta och inte lingre utgor nagot problem, har uppenbarligen missforstatt de
kompensatoriska fardigheter som barnet méste anvinda sig av for att kunna fung-
era pa den niva de just da befinner sig. Allt som ett barn med Charge syndrom gor
kraver troligen storre uppmarksamhet och koncentration och mer tankearbete, tid
och energi 4n det gor for nigon av oss som arbetar med dessa barn. Aven om man
ar mycket positiv och har hoga forvantningar, bor man darfor alltid ta hansyn till
detta, for att kunna dstadkomma ett bra och effektivt upplagg av undervisningen.
For mig verkar det som om man inom utbildningsvisendet ar 6verdrivet fixerad
vid, nidstan besatt av, sidant som ror kognitiva fardigheter och mojligheter pa
bekostnad av allt annat. For de flesta barn med Charge syndrom tycks de kognitiva
problemen dock vara av mindre betydelse jamfort med de overvildigande effekter-
na av de multisensoriska och neurologiska problemen, som vi fortfarande brottas
med att forsoka identifiera och forsta.

De huvudsakliga utmaningarna tycks fordela sig inom de omraden som listas har
nedan.

Dovblindhet

De flesta manniskor med Charge syndrom som jag har traffat uppfyller kriterierna
for att betraktas som dovblinda, dven om de har vissa anviandbara syn- och hor-
selrester. Detta dr en funktionsnedsattning som definieras i funktionella och inte i
kliniska termer. For varje enskild individ med Charge syndrom handlar det for det
mesta om svarigheter med att fa tillgang till information, inte bara fran omvérlden,
utan ocksa fran den egna kroppen.

Ar 2005 skrev jag: ”Det ar verkligen sant att manniskor med CHARGE syndrom
ar manniskor med ’sensorisk flerfunktionsnedsittning’, som inte bara har svart att
se och hora, utan ocksd har problem med de sinnen som kanner av balans och upp-
fattar beroring, temperatur, smarta, tryck och lukt. De kan dessutom ha problem
med att andas och svilja, dta och dricka, savil som problem med matsmailtning
och temperaturreglering.” (Brown, 2005)

Man bor forhalla sig skeptisk gentemot personer som pastar att ett barns syn och
eller horsel fungerar bra, trots att barnet i friga har sidana inslag i symptombilden
som ogondefekter, stindigt aterkommande 6roninfektioner, mycket 1dg muskel-
tonus, nedsatt formaga att uppfatta beroring och signaler fran det proprioceptiva
sinnet® samt mycket daligt fungerande vestibulidr formaga. Om nagon exempelvis
onskar fa en mer allmin 6versikt 6ver synrelaterade problem kopplade till Charge
syndrom och 6éver komplexiteten hos dessa problem, ga till
www.cadbs.org/mewsletter/ (Brown, 2010) eller till www.spsm.se.

Den filosofi som ligger till grund f6r undervisningen av dévblinda barn, utgor det
alternativ som bast svarar mot dessa mangahanda, komplexa och 6verlappande
sensoriska problem, vilket i stora drag skildras i artikeln ”Educational Needs of
Children with CHARGE Syndrome” (Majors & Stelzer, 2008). Listan 6ver olika
undervisningsstrategier i slutet av denna artikel ger en synnerligen god uppfattning

2 Oversattarens anmérkning: Det vestibuléra sinnet r den del av balanssinnet som &r kopplad till balansorganet i innerérat.

3 Oversattarens anmérkning: Det proprioceptiva sinnet kallas ibland &ven fér muskel- och ledsinnet.


http://www.spsm.se

om de manga olika sitt att ta sig an uppgiften, som man kan behova ta i beaktan-
de for att lyckas med upplagget av undervisningen. Nar ett barn anses ha en grav
syn- och horselnedsittning 6ppnar det sig en mycket speciell och andamalsenlig
virld av resurser och information. Genom internet, och genom webbplatser som
till exempel de som tillhor The CHARGE Syndrome Foundation, DB-LINK, The
Texas School for the Blind and Visually Impaired, California Deaf-Blind Services
och ménga andra, far nu foretradare for denna grupp hjilp av ett betydelsefullt
och vixande informationsmaterial.

Hur kursinnehallet formedlas

Nir det galler barn med Charge syndrom, ar det sarskilt viktigt att man tanker

pa hur kursinnehallet formedlas. Aven om ett barn kanske presterar goda resultat
tillsammans med en vuxen i samband med ndgorlunda strukturerade aktiviteter,
kan dessa aktiviteter ibland vara forenade med stor stress om de pagar alltfor lange
eller om barnets kroppsstillning blir obekvam eller instabil. Om ett barn verkar
ha god kognitiv formdga och potential, tar man kanske for givet att han eller hon
darfor borde klara av att sitta och folja med i undervisningen och tillagna sig
kunskaper pd ett nagotsanar strukturerat sitt, under 20 eller 30 minuter eller annu
langre stunder i taget. Man utgar fran att barnet i fraga bor klara detta ungefar pa
samma sitt som de flesta andra elever med en syn- eller horselnedsattning, vilka ar
i samma alder. Kognitiv formaga, potential, dr emellertid bara en av de saker som
ar nodvandiga for inlirning och for att kunna fungera pa det hir sittet. I sjilva
verket kan barnet ha manga funktionsnedsattningar och i synnerhet sensoriska
svarigheter. Dessa kommer sannolikt att utgora stora hinder nar det handlar om
att klara av de langa studiepass da barnet maste sitta stilla vid sin bank. Ett aktivi-
tetsbaserat sitt att gripa sig an kursinnehadllet kan ofta vara till hjilp nir det galler
att se till att barnet inte blir for stressat, rastlost, frustrerat eller upprort. Detta
betyder alltsa att man arbetar med lampliga kursmal inom omraden som matema-
tik, sprak, sociala fardigheter och fiardigheter i att klara sig sjalv, men att allt detta
arbete vavs samman med vissa funktionella aktiviteter som kraver att barnet ror
pa sig och gar omkring da och da. Manga barn med Charge syndrom tycker det
ar roligt med och svarar bra pa sidant som att fa rora pa sig och att fysiskt utfora
olika uppgifter och kan tilligna sig mycket av kursinnehallet medan de gor detta.
Paradoxalt nog behover de ocksa ofta inta horisontallige med gott stod for alla
delar av kroppen. Atminstone behéver de ofta lata huvudet vila i denna stillning
en stund da och da.

Naturligtvis bor man ocksa infora ett visst matt av bankstudier som en del av sche-
mat varje dag. Om man ser till att dessa pass blir ganska korta, paAminner barnet
att rora pa sig nar han eller hon ser ut att tappa koncentrationen och dven anvin-
der sig av material och koncept som barnet finner motiverande och meningsfulla,
bor detta vara en garanti for att man ska lyckas riktigt bra. Ibland kan barnet
behova gott om tid pa sig for att samla information, arbeta med olika uppgif-

ter och 16sa dem. Vid andra tillfillen diremot kan han eller hon vara i behov av
aktiviteter som inte pagdr for lange och dar man gar ganska raskt fram, annars
kan han eller hon bli stressad eller uttrakad och kan behova nagon form av speciell
sensorisk stimulering. Manniskor behover i synnerhet lara sig hur de ska avlasa
barnet, for att kunna se nar han eller hon ar pa vig att bli trott, stressad eller
alltfor rastlos, ouppmarksam, frustrerad eller upprord, och alltsd behover hjalp att
smidigt kunna g over till nagon lampligare aktivitet.
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Kommunikation och sprak

Det finns manga viktiga och komplexa fragor att beakta inom omradet kommuni-
kation och sprak. Av manga olika anledningar har manga barn med Charge syn-
drom svart att anvinda sig av och forsta enbart talat sprak, och sarskilt svart att
sjalva kunna uttrycka sig pa detta sitt. De ar definitivt mycket intresserade av och
bra pa att ta emot information visuellt, det vill sdga via tecken, gester och bekanta
foremal, och pa att sjalva uttrycka sig med hjilp av gester.

Aven om det kan vara viktigt att tillsammans med barnet fortsitta att anvinda

sig av talat sprak, vilket anpassas efter omstandigheterna, tror jag att det ar av
betydelse for de flesta barn inom den hir gruppen att man erbjuder dem ett sprak

i form av tecken. Jag tror ocksa att det ar av betydelse att man tanker pa att ocksa
anvinda sig av gester, ansiktsuttryck och foremal nar man kommunicerar och att
man satsar pd en strategi som bygger pd multimodal kommunikation* (se Majors
och Stelzer). Om barnet senare faktiskt viljer talat sprak som sitt uttryckssitt kan
det finnas flera speciella skal till varfor de har vissa svarigheter med artikulationen,
se listan hdr nedan. Om man da ger barnet tillgang till mojligheten att anvianda

sig av tecken, som ett extra stod nar han eller hon ska uttrycka sig med hjalp av
talformagan, borde detta ocksd vara till hjilp for att minska eventuell frustra-

tion Over att man inte genast blir forstadd av andra manniskor. Barnet kan sedan
mycket vil gora sina egna val och utveckla sina egna preferenser betraffande hur,
var, nar och i samtal med vem de anvinder sig av talat sprak eller tecken. Om de
har tillgang till manga olika alternativ vad giller kommunikationssitt, bide som
mottagare i den kommunikativa situationen och som den som sjilv ska uttrycka
sig, visar manga barn tydligt att de 4r bra pa att vilja det kommunikationssitt som
passar dem bist fran det ena 6gonblicket till det andra. Det ar inte alls ovanligt att
en person med Charge syndrom uppnar en god spraklig niva. Det dr 4 andra sidan
inte heller ovanligt att denna person tar emot information via ett kommunikations-
sdtt, ofta via talat sprak, och uttrycker sig med hjilp av ett annat, ofta med hjalp
av teckensprak. Det finns ocksa uppgifter om att horsel- och eller synformagan hos
vissa personer med Charge syndrom gradvis eller plotsligt forsamras. Detta ger
ytterligare tyngd dt argumentet att man gor klokt i att halla fast vid teorin om mul-
timodal kommunikation.

Ytterligare en detalj som bor nimnas dr det faktum att man borjar bli allt sakrare
pd att manga manniskor med Charge syndrom kan ha rubbningar i den exekutiva,
verkstillande funktionen, se nedan. Detta medfor ménga konsekvenser, men i den
man det berér kommunikationen kan det leda till att barnen far svart att inleda
olika former av kommunikativt utbyte. Detta betyder att dven om de har ett sprak,
talat eller tecknat, och dven om de vet precis vad de vill eller behover siga, kan det
vara omojligt for dem att gora detta sdvida ingen annan kan forma dem att komma
i gang. Till exempel genom att stilla fragor till barnet sisom ”Ar allt bra?”, ”Vill
du nagonting?” eller ”Behover du ga pa toaletten?”. Ibland kan det vara dnda-
malsenligt och till hjalp med ett verktyg i form av ett kalendersystem dar man for
varje dag har skrivna ord eller bilder att referera till, tillsammans med nagot slags
individanpassad kommunikationsbok som innehaller en samling relevanta skrivna
ord eller ritade tecken som barnet kan hinvisa till for att fa hjdlp att komma i
gang. Dessa konkreta metoder kan utgora ett viktigt stod for barnen och ge dem

4 Qversattarens anmarkning: Brown hanvisar har till Majors och Stelzers begrepp “Total Communication”, vilket alltsa syftar pa

att man kan anvanda sig av manga olika kommunikationssatt samtidigt, till exempel tal, teckensprék, symboler, skrivna ord, bilder,
foremal, gester, och sa vidare. Detta ligger mycket nara begreppet “multimodal kommunikation”, vilket darfor hér har anvants som
Oversattning av detta begrepp.



ett betydande matt av tillforsikt, aven om de kanske inte ofta under dagens lopp
gar tillbaka och pa ett uppenbart satt hanvisar till kalendern. Enligt min erfaren-
het tyder allt pa att manga elever med Charge syndrom har hjilp av att helt enkelt
veta att kalendern och eller kommunikationsboken finns dar och kan konsulteras

vid behov.

Eventuella hinder for att kunna artikulera sig nar man talar
och tecknar

Niar man betraktar de manga avvikelser som ar forknippade med Charge syndrom
finner man manga som troligen fir en negativ effekt pa utvecklingen av formagan
att artikulera sig val ndar man talar eller tecknar. Jag kommer att rikna upp dessa
betydelsefulla avvikelser, och jag borjar med att utga fran det perspektiv som ror
hinder for att effektivt kunna artikulera sig nar man talar:

e Horselnedsittning.

e Synnedsittning.

e Ansiktsforlamning.

e Lag muskeltonus.

e Nedsatt formdga att uppfatta beroring.

e Lipp-, kdk- och eller gomspalt, LKG.

e Forstorad tunga.

e Nedsatt forméga att rora pa tungan.

e Liten underkike.

e Missbildningar pa struphuvudet och i svalget.

e Andningssvarigheter och nedsatt lungkapacitet.

e Sviljsvarigheter.

e Tandrelaterade missbildningar.

e Forsenad eller outvecklad dtformaga.

e Kroniska 6vre luftviagshinder eller infektioner.

Trots denna lista som kan fa en att tappa modet, viljer manga barn med Charge
syndrom faktiskt talat sprak som det uttryckssatt de foredrar, dven om artikula-
tionssvarigheter kan gora deras tal mycket svarbegripligt. Listan 6ver avvikelser
som kan ha negativ inverkan pa god artikulation i samband med teckensprik ar

lika nedslaende, aven om det i allmanhet ar lattare for barnen att dstadkomma
begripliga tecken an att dstadkomma begripliga ord. Har 4dr den andra listan som
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utgar fran det perspektiv som ror hinder for att effektivt kunna artikulera sig nar
man anvander teckensprak:

e Lag eller daligt modulerad muskeltonus.

e Nedsatt formaga att uppfatta beroring.

e Nedsatt formadga att uppfatta signaler med det proprioceptiva sinnet.
e Nedsatt formaga att uppfatta signaler med det vestibuldra sinnet.

e Bristande rumsuppfattning.

e Dyspraxi’.

e Bristande kroppsuppfattning.

e Bristande koordination av kroppshalvorna.

e Bristande kansla for jamvikt.

e Olika former av svarigheter med kroppshallningen.

e Synfiltsbortfall, nedsatt synformaga eller total forlust av synformagan.

e Missbildningar i skelettet.

Undvik att arbeta pa marginalen

Jag tanker pad de flesta barn med Charge syndrom som manniskor, som under en
stor del av skoldagen troligen befinner sig pa yttersta gransen av sina sensoriska
formdgor i allt de gor. Det innebir en stor utmaning och kan eventuellt medféra
stress att forsoka fungera pa denna niva under mer an korta stunder i taget. Detta
kan till och med vara fallet vid sddana tillfillen d4 barnen ser ut att vara ganska
avspanda och trygga, och da aktiviteterna med god marginal verkar halla sig inom
granserna for vad varje barn formar. Foljaktligen ar det en bra idé att forsoka se
till att man forenklar olika aktiviteter och gor dem sa latta som mojligt for varje
enskilt barn. Syftet ar att se till att det vdsentliga i undervisningen tydliggors och
ocksa blir latt att ta till sig. Meningen ar dessutom att barnet inte ska behova
fundera pa och prioritera andra foreteelser, som till exempel att hantera oljud i
bakgrunden, klara av olika kroppsstallningar som kan utgora en utmaning eller
hantera virrvarr av synintryck, blindande ljus, andra former av sensorisk dverbe-
lastning eller oro infor okdnda planer pa vad som ska hianda lingre fram, och sa
vidare. Hur alerta eller trotta barnen dr brukar framga av deras kroppshallning,
rorelsemonster och uppmarksamhetsgrad. Manniskor som har med dessa barn
att gora bor se till att bli fortrogna med dessa tecken och behover veta hur de ska
anpassa varje situation pa ett sadant sitt att barnet far stod och inte blir for trott
eller stressat.

5 Oversattarens anmarkning: Dyspraxi innebar att man har nedsatt férméga att utféra koordinerade rérelser.



Komplexa halsorelaterade problem

Typiskt for dessa problem ar att de ar komplexa, allvarliga och ofta och i uppre-
pade fall livshotande till sin natur. Alltsa gar de fore sidana 6verviganden som
har med undervisningen att gora. Det finns dirfor betydelsefulla faktorer att ta

i beaktande nir det géller tillgangen till medicinsk och paramedicinsk vard, lik-
som ndr det giller strategier for att hitta en balans mellan de hilso- respektive
undervisningsrelaterade behoven. Inom specialpedagogikens vidstrackta omrade
finns omfattande litteratur rorande den hir typen av problem i skolmiljo. Det ar
inte sarskilt ovanligt att fa se ett barn med Charge syndrom tillsammans med

en heltidsanstilld underskoterska i skolan, eventuellt ocksa tillsammans med en
heltidsanstalld resurspedagog® eller teckensprakstolk. Enligt min erfarenhet, i vart
och ett av de fall som jag har observerat, har detta alltid forefallit nodvandigt och
dndamalsenligt. Om olika sjukvards- och omvardnadsrutiner tar upp en stor del av
skoldagen, dr det detta man far utga ifran nar man lagger upp undervisningen. Det
gar dnda att gora s mycket av kursinnehallet tillgangligt for eleven samtidigt med
dessa rutiner. De utgor ingen ursikt for att ge upp alla tankar pa dialog, kommu-
nikation och sprakutveckling, turtagning i kommunikationen, orienterings- och
mobilitytraning, arbete med att lara eleven ldsa, skriva och riakna och sa vidare.

I det tidiga ordférradet hos denna grupp ingar ofta ord och tecken for sddana fore-
teelser som ventilator, gastrostomiknapp, slemsug, tabletter och sa vidare. Eventu-
ellt kan man ocksd arbeta for, att personen i fraga ska kunna skota en del av dessa
vardrutiner eller paramedicinska procedurer sjilv. Jag tycker att det dr ganska
symboliskt och typiskt, att det forsta barn jag nagonsin sag ge sig sjalv lunch via en
gastrostomisond helt pa egen hand, samtidigt som han med en hand fortsatte att
samtala pa teckensprak, var en tondrspojke med Charge syndrom!

Rubbningar i den exekutiva, verkstallande funktionen och
problem med sjalvreglering

Med tiden har jag kommit att betrakta detta som den aspekt av Charge syndrom
som for barnen sjdlva och for deras anhériga och ldrare, pa lang sikt formodligen
innebar den storsta utmaningen och som ar den aspekt om vilken man har minst
kdnnedom. Varje gang nagon kommer till mig och ber om hjilp med en elev med
Charge syndrom, ar det nastan alltid dessa problem som utgor den storsta utma-
ningen och alltsd dven ar de problem man huvudsakliggen innriktar sig pa att finna
l6sningar till. Atskilliga personer inom detta fackomrade haller nu pa med olika
utredningar, bland dem Tim Hartshorne som i The CHARGE Syndrome Founda-
tion Professional Packet skriver sd hir:

”Barn med CHARGE syndrom far beteendemaissiga svarigheter, av vilka vissa kan
beskrivas som autismliknande och tvangsmassiga, och vilka dven kan inkludera
uppmarksamhetssvarigheter och tickrubbningar. Eventuellt finns det manga or-
saker till dessa svarigheter och forskarna forsoker reda ut vilka de 4r. Bade sen-
sorisk flerfunktionsnedsaittning, frustration over att inte kunna gora sig forstadd,
fysisk smarta och fysiskt obehag har tagits med som mojliga orsaker inom ramen

6 Oversattarens anmarkning: En resurspedagog ar den ndrmaste svenska motsvarigheten till det amerikanska skolsystemets “educa-
tional intervener”. "Educational interveners” férekommer i samband med undervisning av dévblinda elever och har alltsa utbildning
och specialiserade kunskaper inom detta omrade. En sddan person &gnar sig at att hjdlpa en enda eley, bland annat genom att
underlatta hans eller hennes mojligheter att, dels fa tillgang till information fran omgivningen, dels utveckla och anvénda sina far-
digheter i kommunikation i bada riktningarna. Dessutom har denna person till uppgift att underlatta elevens majligheter till positiva
relationer, for att framja hans eller hennes sociala och emotionella vélbefinnande.
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for denna forskning. Emellertid kan vissa barn med tamligen goda sensoriska
formagor, tillfredsstallande kommunikationsformaga och, efter vad man kan se,
obetydliga obehag fortfarande uppvisa ett utmanande beteendemonster. Nedsitt-
ning av den kognitiva formagan har tagits med som mojlig orsak i vissa, men inte

i alla fall. Det verkar troligt att det forekommer vissa neuropsykologiska problem.
Nyare forskning ger stod at tesen att det foreligger brister i den exekutiva, verkstal-
lande funktionen eller problem med att vaxla mellan, initiera, himma impulser till
eller fortsatta med olika handlingar, vilka har sitt ursprung i aktivitet i prefrontala
kortex.”

Ett annat omrade som man haller pa att utforska ar huruvida det foreligger rubb-
ningar i reglerande funktioner. Sddana rubbningar gor det svart for barnet att
reglera komplexa processer, som exempelvis somn-vakenhet, hunger-mattnad,
formagan att lugna ned sig och ta sig ur kdnslolagen av upprordhet och fortvivlan,
formdgan att hantera sina kinslor och féormagan att planera motorisk aktivitet.”
(Hartshorne, 2005)

Mainga problem som man stoter pa hos en betydande andel av populationen med
Charge syndrom bidrar saledes med ytterligare bitar till pusslet: nedsatt forméga
till sjalvreglering, oflexibelt beroende av rutiner, svarigheter att hantera omstall-
ningar, svarigheter att bibehalla ett anpassat emotionellt perspektiv, omedelbara
men ovanliga behov med avseende pa kroppshdllningen, sensoriska behov samt
sjdlvstimulerande beteendemonster som en foljd harav.

Det forsta steget verkar vara att forsoka utrona nar dessa problem foreligger och
vilka de 4r, innan man pa ett effektivt satt kan atgdrda dem. Mina iakttagelser
tyder pa att de flesta barn med Charge syndrom inte alltid ar tillgangliga for inlar-
ning och inte heller ar det fullt ut pa grund av denna flerskiktade uppsittning
problem, och att det ar mycket angeldget att ta hdansyn till detta innan man pa ett
effektivt sitt kan ta itu med andra aspekter av den teoretiska kursplanen. Vi lar oss
av exempel pa kreativt tinkande och lyckade praktiska forsok som i stor utstrack-
ning har varit krisbetingade. Att anvinda sig av resurspedagoger (se exempelvis
http:/fintervener.org/, en idé som kommer fran det dovblindpedagogiska filtet), har
i manga fall visat sig vara mycket effektivt. Det borgar for en mer effektiv fortlo-
pande utvirdering och gor kursinnehéllet mer tillgiangligt for eleven, varigenom
kraven pa ett dtgardsprogram uppfylls. Dessutom underlattar det samspelet med
kamrater och med stindigt vixande sociala kretsar samt ger tillforsikt och mojlig-
het till bra strategier nar det borjar uppsta problem med sjalvregleringen. Vi har
fortfarande lang vig kvar att ga, men nu tycks vi dtminstone ha ett tydligare och
mer dndamalsenligt fokus.

7 Oversattarens anmarkning: Prefrontala kortex &r en del av pannlobens hjarnbark.
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Beteendemonster kopplade till
Charge syndrom: Utmaning eller
anpassning?

Det ar verkligen sant att barn med Charge syndrom ar barn med sensorisk fler-
funktionsnedsittning som inte bara har svart att se och hora, utan ocksa har
problem med de sinnen som kanner av balans och uppfattar beroring, temperatur,
smdrta, tryck och lukt. De kan dessutom ha problem med att andas och svilja, idta
och dricka, savil som problem med matsmaltning och temperaturreglering. Barn
med Charge syndrom uppvisar en unik uppsittning beteendemonster som ofta
omtalas som utmanande (Hartshorne & Cypher, 2004), och det stimmer att den
hiar gruppen kan uppvisa extrema, ihdllande och till synes paradoxala beteende-
monster.

Atskilliga decenniers arbete med och iakttagelser rorande barn med Charge syn-
drom har visat att de beteenden som ibland har omtalats som utmanande, i sjilva
verket dar anpassade reaktioner! pa grava sensoriska flerfunktionsnedsattningar,
reaktioner som hjidlper barnen att fungera effektivt (Salem-Hartshorne & Jacob,
2004). Man kommer att ha storre framgang med en terapeutisk och pedagogisk
installning, dir man accepterar och erkdnner manga av dessa beteenden som pre-
stationer, och sedan utnyttjar dem for att ytterligare utveckla barnens fardigheter.
Syftet med detta ar att forsoka sianka stressnivan och hjilpa barnen att utveckla
godtagbara strategier for att anpassa sig till sina sinnesupplevelser. Daremot kom-
mer man att lyckas simre med ett forhallningssatt som i forsta hand syftar till att
bryta dessa beteendemonster och ersdtta dem med ett mer “normalt” sitt att fun-
gera (Moss, 1993).

Det dr viktigt att undvika att alltfor ensidigt ligga tonvikten vid dovblind-aspek-
terna av Charge syndrom, och i stillet diskutera paverkan fran brister i andra
sensoriska system. Genom att betrakta barn med Charge syndrom ur ett verkligt
multisensoriskt perspektiv, borjar en del av de forbryllande och oroande aspek-
terna av vad barnen gor, att verka fullt forklarliga. Trots det stoter man pa manga
utmanande beteendeménster som inte enbart kan forklaras utifran detta sensoriska
perspektiv. Det verkar ocksd som om det skulle vara virt att undersoka andra
faktorer, som smarta, hilsorelaterade problem och paverkan fran specifika miss-
bildningar i hjarnan.

1 Oversattarens anmarkning: Begreppet “anpassad reaktion” beskrivs exempelvis av arbetsterapeuten Sara Hansson pa foljande satt:
" Anpassad reaktion kan forklaras som en handling eller en reaktion som ar korrekt avwégt efter mottaget sinnesintryck. Narmare
bestamt det som sker nar hanteringen av mottaget sinnesintryck fungerar som den ska. Ayres ... beskriver en anpassad reaktion som
det som hander nar vi klarar av en uppgift.”



Har diskuterar jag forst olika konsekvenser som har med balansen, synen och
horseln att gora. Jag fortsdatter med ndgra kommentarer rorande sensorisk integra-
tion? och kommunikation och avslutar med nagra anekdoter for att illustrera dessa
problem.

Man tror att de flesta personer med Charge syndrom inte har nagot balanssinne,
eller har ett ytterst begriansat sidant, pa grund av att baggangarna eller balanssin-
nets receptorer, i innerorat fungerar daligt eller saknas helt och hallet (Admiraal
et al., 1998). Att dessa personer saknar eller har en nedsatt balansférmaga, tror
man ocksd beror pa defekter pa horselnerven, kranialnerv viii, (Davenport, 1999).
Baggingarna spelar en avgorande roll nar det handlar om att organisera och sam-
ordna sensoriska intryck fran alla de 6vriga sinnena (Murofushi et al., 1997; May-
nard, 2001). Denna anomali har sdledes djupgdende inverkan pa alla omraden vad
giller beteende och sitt att fungera under hela barnets liv. Vanligtvis forbiser och
bagatelliserar man emellertid betydelsen och inverkan av denna anomali, sarskilt
sa snart barnet star och gar utan stod. I Faktaruta 1 listas manga av de effekter
som dessa balanssvarigheter har pa det lilla barnet.

Faktaruta 1.

Tidiga effekter av en nedsatt balansférmaga hos barn med
Charge syndrom

e Standigt Iag muskeltonus (“slaka muskler”).

e Nedsatt férmaga till huvudkontroll och generellt nedsatt férmaga att halla
balansen.

e Mycket instabil kroppshallning nar barnet halls uppratt eller sitter i knat.

e En utpraglad forkarlek for att under langre stunder ligga platt pa rygg eller pa
sidan i samband med de flesta aktiviteter, inklusive egen forflyttning.

e Forsenad férmaga till egen forflyttning, darefter unika rorelsemdénster som
inbegriper sadant som att i rygglage hasa sig baklanges med huvudet fore,
att i rygglage hasa sig i sidled, “fempunktskrypning” d& man anvander bada
knana, bada armarna och pannan ned mot golvet for att fa stod.

e Barnet haller ihardigt fast vid att sitta pa golvet med benen i en stdllning som
liknar ett “W", vilket ger honom eller henne en bredare och stabilare under-
stodsyta.

* | rygglage utvecklar barnet fardigheter vad galler syn, horsel, kommunikation
och finmotorik till en viss niva, fardigheter som nastan helt férsvinner och
maste laras in pa nytt nar barnet halls i uppratt stallning.

2 Oversattarens anmarkning: Begreppet “sensorisk integration”, ofta férkortat SI, beskrivs ibland som sinnenas samspel. Arbetstera-
peuten Sara Hansson beskriver begreppet pa féljande satt: ”SI handlar om férmagan att ta in och hantera sinnesintryck som sedan
tolkas utifran olika faktorer sdsom kanslor, tidigare erfarenheter, motivation, omgivningen, etc.”
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Betydande problem med balanssinnet haimmar utvecklingen av ett effektivt kropps-
sprak, da bade regleringen av kroppshallningen, jamvikten, muskeltonus och den
motoriska koordinationen paverkas (Abadie et al., 2000). Detta att inte ha nidgot
balanssinne har sannolikt ocksa en negativ effekt pa utvecklingen av minnet, pa
ett effektivt anvindande av synférmagan, i synnerhet den centrala synskidrpan, och
pa bearbetningen av horselintryck. Allt detta har en samlad effekt pa utvecklingen
av talformagan och spraket (Colby Trott et al., 1993). De svarigheter med att ut-
trycka sig som blir foljden, eller den standiga upplevelsen av att bli feltolkade i sin
expressiva kommunikation, kan leda till att vissa barn ger upp eller tar sin tillflykt
till ett explosivt beteende, som kan uppfattas som oberikneligt, irrationellt eller
ytterligt labilt.

Senare under barndomen eller puberteten kan problemen med trotthet, med regle-
ringen av kroppshallningen och med att sta och sitta utan stod bli mindre patagliga,
dven om de fortfarande existerar. Ibland ar en elev med dessa problem behjilpt av
att anvianda en anpassad stol med arm- respektive fotstod, mojligen ocksa med en
sits som gar att stalla in sd att den lutar, for att uppmuntra till ett mer aktivt sitt
att sitta. Eleven kan alltjamt ha ett stort behov av att vila huvudet mot den ena
armen eller mot bada, eller till och med att vila huvudet mot bordsskivan, for att
kunna ldsa eller skriva. Det kan forefalla som om en del dldre barn och tonar-
ingar fungerar riktigt bra under lingre stunder nir de sitter vid binken. Emellertid
behover de da periodvis inta horisontallage for att slappna av och ladda om, for att
fa ny energi infor kommande anstringningar. Det kan ocksa hinda att de behover
dessa stunder i horisontalldge for att omorganisera sitt sensoriska system och da
anvinda sig av sddana beteenden som att sparka med benen, vifta med armarna,
rycka pa axlarna, hyperventilera eller stirra ratt in i starkt ljus (Colby Trott et al.,
1993). Det brukar innebira en sirskilt stor utmaning att under langre stunder sta
stilla och helt utan stod.

Standigt lag muskeltonus dnda in i vuxen dlder ar delvis en komplikation till grava
balansproblem. Detta hianger dven ihop med nedsatt synférmaga, andningssvarig-
heter och en allmint reducerad formaga att ta emot sensoriska impulser, och allt
detta medfor reducerad uppmairksamhet. Problemet forvirras dessutom genom
brist pd motivation att rora sig och genom den uteblivna ”traning” som blir folj-
den av detta. Fallreflexer och formagan att sta och ga utan stod brukar utvecklas
mycket sent. I en brittisk undersokning fann man att barn med Charge syndrom

i genomsnitt lar sig ga vid fyra ars alder (Blake & Brown, 1993). Nar barnen val
gar, har de ofta ett karakteristiskt sitt att gora detta pa. Vissa inslag i deras sitt att
ga kan framtrida tydligt och finnas kvar under méanga ar — fotterna halls brett isir,
knidna halls bojda for att fa tyngdpunkten att komma lingre ned, kroppen rullar
fran sida till sida for varje steg, fotterna glider lings golvet eller sitts ned mycket
bestamt for varje steg eventuellt flera ganger, nastan som om man trummade l4tt
pa golvet med foten och armarna halls upp som hos en lindansare. En del barn gir
pa ett sadant sitt att overkroppen och huvudet utfor upprepade svingande cirkelro-
relser, som om de forsokte halla sig medvetna om var de borjar komma farligt nira
det omrade, dir griansen for att de ska kunna behalla en stabil kroppshallning gar.

Det dr viktigt att fortlopande ga pa kontroller hos en sjukgymnast, eftersom risken
ar stor att man utvecklar neuromuskular skolios, krokning av ryggraden, under
barndomen och i tonaren. Det dar ocksa viktigt att ortopeder och sjukgymnaster
kanner igen den neuromuskulira, inte skelettmedierade, varianten av skolios, da
dessa varianter behandlas pa olika sitt.



Nedsatt uppmirksamhet pa och kontroll av tringningar i tarm och urinbldsa kan
hanforas till bristande aterkoppling i nervsystemet, som delvis beror pd mycket lag
muskeltonus. Emellertid verkar det inte finnas nagot samband mellan fragan om
hur tidigt barnet blir torrt och hans eller hennes utvecklingsniva eller utvecklings-
mojligheter i 6vrigt.

Lag muskeltonus star dven i samband med att det taktila respektive det propriocep-
tiva sinnet, muskel- och ledsinnet, dr daligt modulerade. Detta medfor att det kan
finnas en forsvarsbendgenhet mot beroring och att medvetenheten om beroring,
smarta och temperatur kan skifta. Dessa barn intar ofta speciella kroppsstallning-
ar, till exempel horisontallige med bada benen bojda och den ena vristen vilande
tvarsover det andra kniet, eller med benen hart korsade, fingrarna korsade eller
titt ithop, hinderna knutna eller armarna i kors 6ver brostet. Dessa kroppsstall-
ningar ger hjarnan nodviandig extra information betrdffande beroring och tryck
som talar om var barnet har sina armar och ben, och ocksa ger barnet bekriftelse
pa att armarna och benen ir stadigt fixerade och inte ror sig eller svivar omkring.
Nir de vil har bemaistrat konsten att ga, och efter att forst ha haft ett satt att ga
genom att dunka ned hela foten platt i golvet, utvecklar en del barn paradoxalt nog
ett satt att ga barfota och pa ta. Att ga barfota ger mojlighet att ta emot ett maxi-
mum av information genom beréring, och att gd pa ta ger mojlighet att ta emot ett
maximum av proprioceptiv information, information genom tryck, via fotterna,
vristerna, vaderna, knana, laren och skinkorna.

En sista reflektion betraffande ldg muskeltonus med nedsatt formaga till aterkopp-
ling i nervsystemet i samband med beroring och proprioception giller det behov
att anvanda overdriven kraft for att fungera som dessa forhdllanden kan skapa hos
barnet. Darigenom ligger de sig till med mycket hog muskeltonus, tar till kraftfulla
rorelser, anvander sig av ett alltfor hart grepp och tar till 6verdriven kraft i kontak-
ten med manniskor eller foremal, vilket andra manniskor kan tolka som att barnet
ar aggressivt, hardhant eller klumpigt.

Att sakna balanssinne och de problem med jamvikten som detta medfor, leder till
avsevirda forseningar vad géller motoriken. Férmagan att behdlla en stabil kropps-
stillning och god kinsla for jaimvikt i kroppen kommer an pd att tre olika, men av
varandra beroende, sensoriska system utvecklas och fungerar effektivt, nimligen
synsinnet, balanssinnet och det taktila eller proprioceptiva sinnet, en ”jamvikts-
triad”. Med storsta sannolikhet dr alla dessa tre sensoriska system skadade eller
saknas hos barn med Charge syndrom, vilket till stor del forklarar den langsamma
utvecklingen av grovmotoriken och férmagan till egen forflyttning. Detta faktum
gor det andd anmarkningsvirt att ndstan alla barn med Charge syndrom faktiskt
till slut reser sig upp och gar. Man kan darfor betrakta varje insats, som hjalper till
att forbattra funktionen hos nagot av de sinnen som ingar i denna jamviktstriad
som ett bidrag till utvecklingen av barnets formaga att std och ga utan stod. Man
har till exempel funnit att hippoterapi eller terapeutisk ridning® ger okad energi och
forbattrar formagan att ga, springa och hoppa (McGibbon et al., 1998), och dessa
terapiformer har med framgang anvints i arbetet med barn med Charge syndrom
(Kruger, 2000).

3 Oversattarens anmarkning: Begreppen “hippoterapi” och “terapeutisk ridning” &r snarlika men skiljer sig 4nd ndgot at. Inom
hippoterapi anvander man hasten och dess rorelser som utgangspunkt, till exempel for olika balansévningar och liknande. Inom tera-
peutisk ridning ar det ridningen som sadan, som utgér sjélva terapin, och som till exempel kan ge resultat i form av 6kad kroppskan-
nedom och forbéttrad sjalvkansla.
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Det finns starka kopplingar mellan balanssinnet och synformagan (Glimcher,
1999). Problem med balansen kan paverka formagan att uppratthalla ett stabilt
synfilt, formagan att latt folja foremal med blicken medan de ror sig och formagan
att skilja mellan huruvida det ar foremalet eller man sjilv som ror sig (Gregory,
2001). Det kan verka som om vissa barn ”blir blinda”, om olika omstiandigheter
gor det alltfor svart for dem att behdlla sin stabila kroppshallning. Daremot kan
de uppvisa en del vil utvecklade visuella och andra fardigheter nir de ligger platt
pa rygg eller pa sidan pa ett fast underlag. Allteftersom barnen blir storre, kan det
hianda att de anvinder sig av sina synrester som en hjilp for att halla sig uppritta,
tank pa jamviktstriaden. De kompenserar for att de inte har nagot balanssinne
genom att anvanda sig av de starka synintryck som utgors av de horisontella och i
synnerhet de vertikala linjerna i ett rum, till exempel horn, samt kantlinjerna runt
fonster, dorrar, bordsskivor och tavlor uppsatta pa viaggarna. Deras formaga att
halla balansen kan vara betydligt simre utomhus dar dessa starka synmarkorer
till stor del saknas eller befinner sig utanfor deras synfilt. Detta kan leda till att de
ogdrna gar ut utomhus, till exempel under rasterna i skolan. Det kan ocksa resul-
tera i en oformdga att utfora vissa uppgifter utomhus, uppgifter som de utfor pa ett
utmarkt satt inomhus. For barn som laser kan det vara till hjilp att anvinda en
laslinje pa datorn eller en laslinjal, en ram som i formen pdminner om ett brevin-
kast, som isolerar en textrad i taget. Likadant kan det vara till stor hjilp for en elev
att anvinda sig av storstil pa en dator, inte darfor att synskarpan ar dalig, utan
darfor att eleven i fraga behover hjilp att isolera den textrad som det 4r meningen
att han eller hon ska fixera blicken pa.

Det kan dven finnas kopplingar mellan balanssinnet och formagan att bearbeta
ljud och utveckla talat sprak (Colby Trott et al., 1993). Hos barn med Charge
syndrom far detta ytterligare konsekvenser utover de 6vriga horselproblem som
kan finnas. Det borde da vara till stor hjdlp med en samarbetsstrategi dir man
sammanfor en horselpedagog, en logoped och en arbetsterapeut med utbildning i
sensorisk integrationsterapi, eller vilken som helst kombination av dessa. Svarig-
heter med att bearbeta horselintryck utgor en bidragande faktor till problem med
minnet och med att tilligna sig vissa grundldggande akademiska fardigheter.

I viss man behover vi alla réra pa oss for att kunna lyssna, men barn med balans-
problem kan behova det i annu hogre grad for att kunna lyssna och forsta. Alltsa
kan det motverka sitt eget syfte att siga at dem att: ”Sta still och lyssna”.

For alla barn med Charge syndrom ar det mycket viktigt med regelbundna insatser
fran en sjukgymnast. Dessa terapeuter behover dock informeras om att det inom
denna grupp kan finnas allvarliga balansproblem och om vilka konsekvenser detta
kan fa (Blake & Brown, 1993; Admiraal et al., 1998; Gregory, 2001).

Utover de synsvarigheter som kan hirrora fran ett ddligt fungerande balanssinne
finns det specifika 6gondefekter som har samband med Charge syndrom, och som
ocksa pa ett markant sitt inverkar pa synférmagan.

Nithinnekolobom orsakar visst synfiltsbortfall, for det mesta i det 6vre synfiltet.
Som en foljd av det kan det forst forefalla som om barnet ar helt blint, eller sa kan
det hidnda att han eller hon bara tvangsmaissigt stirrar rakt in i starkt ljus. Det kan
ocksa vara sa att barnet girna vill titta pa foremal "upp och ned” —i rygglige med
huvudet bakatlutat och med féremalet ovanfor hjassan. Senare, nar barnet befinner
sig i uppratt stallning och kan forflytta sig sjalv, kan det handa att han eller hon



maste luta huvudet bakét for att kunna se framfor sig. Denna kroppsstillning kan
vara till hjalp ndr man ska orientera sig med hjilp av synen medan man gar, men
den hindrar barnet fran att se var han eller hon sitter fotterna. Dessutom inne-
bar det en stor utmaning att kunna behalla denna kroppsstallning samtidigt med
en stabil jamvikt och god kroppshallning i sittande och staende. Det kan uppsta
extremt motstridiga behov med avseende pa huvudets stallning nar man gar. Bade
behovet av att hdlla jimvikten och behovet av att tydligt kunna se var man sit-
ter fotterna, samt fotofobi,* ar foreteelser som kan tvinga barnet att béja huvudet
framat och halla ansiktet nedatviant. Samtidigt behover barnet luta huvudet bakat
med ansiktet uppatvant for att riktigt kunna se vad som finns i omgivningen.

Om det forekommer nithinnekolobom som dr beldgna i makulan (gula flacken)
eller i anslutning till synnerven, kommer synskarpan att paverkas. Som en foljd av
ett kombinerat synfiltsbortfall och daligt centralseende, kan det hianda att barn
inte tittar rakt pa foremal eller manniskor, dven om de faktiskt tittar.

Nithinnekolobom medfor hog risk for nidthinneavlossning, och darfor ar aktivi-
teter som inbegriper kraftiga slag och stotar inte att rekommendera. Man maste
ocksd vara extra forsiktig nar man utsatter dessa barn for stora rytmiska rorelser,
eller ndar barnen utfor rorelser i samband med idrottsundervisningen. Nar det galler
dldre elever maste man ta hinsyn till riskerna med vissa idrotter som att hoppa

pa studsmatta och att hdlla pd med boxning, dykning, brottning, fotboll, och sa
vidare. Niar man utreder en dramatisk forandring av hur ett barn fungerar, bor en
ogonundersokning automatiskt ingd i utredningen (Pagon, 1999).

Iriskolobom bér inte ha ndgon inverkan pa synskarpan och synfiltet. Daremot kan
denna anomali sannolikt ge upphov till problem nir det giller att std ut med ljus
av viss styrkegrad, fotofobi, problem som ibland dven kan forekomma hos personer
som inte har iriskolobom. Tecken pa fotofobi kan inbegripa sadant som att man
kisar eller haller for 6gonen med armen eller handen, hela tiden haller huvudet
nedbdjt och tittar ned i marken ndr man 4r utomhus i dagsljus, kinner motstand
mot att ga ut i dagsljus och vigrar att sitta med ansiktet vint mot fonstren i klass-
rummet eller mot starkt upplysta datorskdrmar. Situationen i samband med manga
av dessa problem kan ofta forbattras med hjilp av firgade glasogon eller en sol-
skdarm eller skirmmossa. Det finns en skenbar paradox i det faktum, att barn som
uppvisar ett fotofobiskt beteende nar de har behov av visuell information, vid vissa
tillfallen i stallet med flit stirrar rakt in i starkt ljus nar de bara behover visuell
stimulering, vilket skulle kunna vara ett tecken pa att de behover omorganisera
sina sensoriska system, pa grund av trotthet, stress eller sensorisk 6verbelastning.
Med andra ord kan starkt ljus vara fantastiskt bra nar det ar just det som barnet i
fraga behover, medan det vid andra tillfallen stiller till oerhort mycket besvar for
vederborande.

Ansiktsforlamning, kranialnerv vi1, dr en annan vanligt forekommande anomali
med konsekvenser for synformagan. Om det foreligger en uttalad ansiktsanomali,
gar det ena Ogat inte att Oppna sarskilt mycket, ptos, eller sa gar det inte att sluta
ogonlocket pa den motsatta sidan av ansiktet. Bada dessa anomalier kan ocksa
upptrada samtidigt. Ett barn med ptos maste luta huvudet bakat och mojligen
ocksa oppna 6gat mer genom att skjuta upp ogonlocket med hjilp av ett finger, for
att kunna se nagonting, trots det hiangande 6gonlocket. Om det inte gar att sluta

4 Qverséattarens anméarkning: Fotofobi innebér en ékad kanslighet for ljus.
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ogat, bor man anvinda tarsubstitut for att forhindra uttorkning och drrbildning
pa hornhinnan (Pagon, 1999). Ansiktsforlamning kan ocksa leda till att ansiktet i
hog grad saknar uttryck, vilket ytterligare bidrar till de svarigheter med expressiv
kommunikation som redan finns. Detta resulterar ofta i felaktiga eller lagt stallda
forvantningar hos andra. En kombination av dubbelsidig, bilateral, ansiktsforlam-
ning och makulakolobom, forlust av det centrala seendet, leder till att barnet i
fraga helt saknar mimik och inte heller verkar ta 6gonkontakt. Detta bidrar till att
forvarra andra kommunikationsproblem, namligen problem med att kunna ut-
trycka sig tydligt.

Det behover inte finnas ndgon koppling mellan 6ronmissbildningar och horselpro-
blem i samband med Charge syndrom, men man kan diskutera dem samtidigt. Vid
enstaka tillfallen kan man stilla en preliminar diagnos pa Charge syndrom enbart
utifran de karakteristiska missbildningarna av ytterorat (Thelin et al., 1999). Efter
fodelsen kan man ibland modifiera ytterorats form med hjilp av icke-kirurgiska
metoder. Senare under barndomen tar man oftare till kirurgiska metoder for att
underlidtta anvindandet av horapparat, eller av rent kosmetiska skal. Pa grund av
det sladdriga och bristfilliga 6ronbrosket lyckas man inte alltid med de kirurgiska
ingreppen. Horselgangen kan ocksa vara mycket trang, vilket ofta ger upphov till
tillfalliga hinder. Dessa missbildningar orsakar problem med att gora och anvinda
formgjutna insatser till horapparaterna och med att fa horapparaterna att hallas
pa plats. Detta kan férsvaras annu mer om barnet helst vill ligga pa rygg, och man
kan behova prova sig fram med olika sinnrika losningar, till exempel medicinsk
dubbelhiftande tejp eller liknande. Man kan ocksa dverviga att anvianda sig av en
benforankrad horapparat.

For barn som ligger pa rygg under lingre stunder, 6kar ocksa risken for att sekret
frdn mun och nisa ska rinna in i 6ronen och slamma igen horapparaterna och ge
upphov till stopp och infektioner i horselgangen.

Den ljudliga och tippta andhdmtningen utgor ett annat vanligt inslag i symtombil-
den for Charge syndrom, som far konsekvenser for barnets formaga att uppfatta
och reagera pa ljud i omgivningen.

Det dr vanligt att benen i mellanorat dr missbildade (Dhooge et al., 1998), vilket
alltsa orsakar en kraftig konduktiv horselnedsittning,’ utéver den som villas av
viatskeansamling i mellanorat (Thelin et al., 1999). Att mdnga barn linge foredrar
att befinna sig i horisontallage, okar ocksa risken for att vatska ska ansamlas i
mellanérat. P4 grund av den komplexa konduktiva horselnedsittning som blir
resultatet, kan man behova en kraftig forstarkning av ljudet. En kraftig ljudfor-
starkning kan dock 6ka risken for aterkoppling i horapparaterna, vilket ger samre
ljuduppfattning. Detta kan alltsa orsakas av ogynnsamma kroppsstillningar och
av svarigheter med att fa de formgjutna insatserna till horapparaterna att sitta
ordentligt i 6ronen.

Forutom den konduktiva horselnedsittningen, har de flesta barn med Charge syn-
drom en sensorineural horselnedsittning® pa grund av att snickan dr missbildad

5 Oversattarens anmarkning: En konduktiv hérselnedsattning orsakas av sé kallade ledningshinder. Ledningshindren bromsar upp
ljudet frdn omgivningen pa dess vag genom horselgangen och mellanérat och hindrar det, helt eller delvis, fran att na fram till
snackan i innerdrat.

6 Oversattarens anmérkning: En sensorineural hdrselnedséttning orsakas av en skada pa sinnesreceptorerna i snéckan (harcellerna)
eller av en skada pa horselnerven.



(Dhooge et al., 1998; Thelin et al., 1999). Man utfér numera kokleaimplantat pa
en del barn med Charge syndrom, med varierande grad av framgang, enligt vad
som rapporteras (Weber et al., 1998; Stjernholm, 2003).

Det forekommer speciella missbildningar i det centrala nervsystemet vilka ar
forknippade med Charge syndrom, inklusive defekter pa horselnerven, kranialnerv
viiL. Denna nerv forbinder sniackan med hjarnstammen och hjarnstammen med
hjarnan. Sddana missbildningar kan orsaka auditiv perceptionsstorning (Central
Auditory Processing Disorder, capD). Betydelsen och konsekvenserna av dessa
avvikelser ar fortfarande under utredning (Thelin et al., 1999). Det vanligaste ar
att auditiv perceptionsstorning manifesterar sig i form av svarigheter att uppfatta
en specifik ljudsignal i konkurrensen fran starka ljud i omgivningen, och i form av
problem med att bearbeta och forsta tal.

Daligt fungerande sensorisk integration verkar hora till bilden i samband med
Charge syndrom. Detta inbegriper vanligtvis betydande svarigheter som orsakas av
att de sensoriska systemen ar skadade och daligt modulerade. Mdnga beteenden,
av vilka vissa kan forefalla motsigelsefulla, kan vara en indikation pa att man
behover hjalp av en arbetsterapeut med utbildning i sensorisk integrationsteori,
som kan gora en bedomning och ge behandling i enlighet med denna teori. Dessa
beteenden finns listade i Faktaruta 2.

Faktaruta 2.

Tecken pa svarigheter med sensorisk integration hos barn med
Charge syndrom

e Mat som stoppas i munnen pa dessa barn och som inte ar i puréform spottas
ut, medan barnen daremot kdnner med munnen pa alla slags féremal och
material som inte utgdrs av mat, till exempel stenar, trd, tyg eller jord.

e Barnen tuggar inte mat i fast form eller biter pa den men tuggar och biter
overdrivet pa féoremal och material som inte utgérs av mat, ofta under det att
de ihardigt gnisslar tander.

e Barnen avvisar vissa former av beréring som om det gjorde ont, men tycks
inte uppmarksamma vissa andra former av beréring vilka av andra personer
kan upplevas som smadrtsammal!

e Under de tidigaste dren har dessa barn extremt svart att behalla en stabil
kroppshallning nar nagon vuxen placerar dem i sittande eller staende stallning
eller ndr nagon utan forvarning flyttar dem fran en plats till en annan, men
de reagerar med valbehag pa upplevelser i samband med starka rytmiska
rorelser, till exempel vaggande, studsande eller gungande rérelser.

e Barnen har allvarliga problem med att reglera sin vakenhetsgrad vilket ofta
beskrivs med att de har perioder av frenetisk dveraktivitet, dverdriven exalta-
tion och stress, liksom plétsliga perioder av skenbar “utbrandhet”.

e De har onormalt hog smarttroskel.
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e Barnens rorelser ar generellt daligt avpassade vad géller kraft och rorelseut-
slag och de anvander for mycket eller for litet tryck nar de ror vid eller griper
efter foremal med handerna, pa ett satt som inte stammer 6verens med eller
ar andamalsenligt for vad situationen kraver, vilket ofta beskrivs med att
barnet ar mycket “hardhant”, “klumpigt” eller “aggressivt”.

e Uppmarksamheten pa trangningar i tarm och urinblasa ar mycket férsenad.
e Barnen har sémnrubbningar.

e Barnen kan ha beteenden som syftar till att sbka och ge mycket starka senso-
riska intryck som ett satt att omorganisera kroppen, beteenden som exempel
vis att bita, riva eller plocka pa sig sjdlva, att snurra, vagga, studsa, rycka pa
axlarna, svanga med benen, hyperventilera, vifta med handerna eller sla sig
sjalva.

En terapeut som har gjort en bedomning i enlighet med sensorisk integrationsteori
kan foresld ett behandlingsprogram som inbegriper vissa typiska tekniker, till
exempel borstning, rytmiska ledkompressioner, myofasciell massage, stimulering
genom vibrationer och vissa typer av beroring, en rad aktiviteter som inbegriper
stora rorelser samt stimulering genom att anvinda kldder som innehaller tyngder.
Man kan forvinta sig en rad olika resultat genom att borja anvianda dessa tekniker.
Det kan bland annat ge resultat i form av forbattrad forméga hos barnet att vara
uppmirksam pa sensorisk information i omgivningen, forbattrad muskeltonus,
forbattrad uppmarksamhet och tolerans vad giller beroring, forbattrad formaga att
koncentrera sig under lingre stunder i taget och minskad distraktibilitet,” minskat
behov av ett beteende diar man skadar sig sjalv, forbattrad somn och en allmant
okad formaga hos barnet att behalla bade uppmarksamhet och lugn i stressande
situationer (Wilbarger & Wilbarger, 1991; Stock Kranowitz, 1998; Deuce, 2002;
Larrington, 2002).

Detta sensoriska integrationsperspektiv kan komma att behovas, regelbundet eller
i perioder, hela livet igenom for den enskilda individen och bor aldrig automatiskt
betraktas som en losning en gang for alla som inte behover underhallas.

Erfarenheten tyder starkt pd att alla manniskor med Charge syndrom skulle ha
stor nytta av att folja ett program med regelbundna behandlingar i enlighet med
den sensoriska integrationsteorin, under 6verinseende av en arbetsterapeut med
lampliga kvalifikationer. Nar man begir att det ska goras en utvirdering av den
sensoriska integrationen, ar det viktigt att man gor en lista 6ver precis de speciella
beteenden, som har lett till misstanken om att personen i fraga har svarigheter med
detta. Pa sd sitt kan terapeuten pa forhand fa hjalp att forsta vilka huvudproble-
men kan vara (Maynard, 2001).

Minga barn med Charge syndrom behover langre tid pa sig for att bearbeta infor-
mation. De utvecklar ofta tekniker som de alltid anvander for att 4stadkomma en
stabil fysisk, emotionell, perceptuell och kognitiv grund innan de kan reagera pa

7 Oversattarens anmérkning: Distraktibilitet kan beskrivas som “en oférmdga att hélla uppméarksamheten koncentrerad pa den
uppgift man just héller p& med, sé& att uppmarksamheten i stéllet alltfor ofta avleds genom ovidkommande och oviktiga stimuli fran
omgivningen”.

Kalla: Miller-Keane, Encyclopedia and Dictionary of Medicine, Nursing, and Allied Health, Seventh Edition.



informationen. Huruvida man ska lyckas bra med undervisningen av dessa barn
ar ofta avhiangigt av att man tar hiansyn till detta behov och dgnar viss tid at att
uppmirksamma barnet pa att man dr dar, vem man dr, vad man ska gora tillsam-
mans, hur och var detta ska goras, och sd vidare. Som en forsta prioritering i alla
situationer av kommunikativt samspel, kan barnet behova avsevird tid och hjilp
for att skapa en trygg och stabil fysisk grund.

For barn med Charge syndrom kan vilka kommunikationssitt som helst ga att
tillimpa. Varje barn maste betraktas som en individ. Det brukar emellertid vara
till hjalp att konfrontera barnet med en miangd olika kommunikationssitt, sarskilt
inbegripet sddana sitt som innehdller ett konkret inslag, som exempelvis olika
system med symboliska foremal, bilder eller bildsymboler, sa att barnet i slutindan
kan vilja de sitt som de foredrar. Dessa kan skilja sig at, beroende pa om barnet
ar mottagare i den kommunikativa situationen, eller den som ska uttrycka sig. Som
ett exempel ldr sig en del barn forsta talad engelska, ofta med hjilp av ljudforstirk-
ning, men uttrycker sig till 6vervigande del sjialva med hjalp av teckensprik. Man
ska inte se detta som bisarrt eller ologiskt utan bara som en dterspegling av hur var
och en av de avvikelser som ar forknippade med Charge syndrom, och som ater-
finns i Faktaruta 3, kan utgora olika hinder nar det galler att dstadkomma tydligt
artikulerat tal.

Faktaruta 3.

Hinder for tydligt artikulerat tal hos barn med Charge syndrom
e Horselnedsattning.

e Synnedsattning.

e Ansiktsférlamning.

e Lag muskeltonus.

¢ Nedsatt férmaga att uppfatta berdring.

e Ldpp-, kak- och eller gomspalt, LKG.

e Forstorad tunga.

e Nedsatt formaga att rora pa tungan.

e Liten underkake.

e Missbildningar pa struphuvudet och i svalget.
e Andningssvarigheter.

e Svdljsvarigheter.

e Tandrelaterade missbildningar.

e Extremt forsenad eller outvecklad atférmaga.
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Trots denna lista som kan fa en att tappa modet, ar talet till slut ofta det uttrycks-
satt som foredras av ett Overraskande stort antal barn, dven om de kanske ocksa
anvinder sig av tecken eller bildsymboler som ett extra stod for att uttrycka sig,
pa grund av att de har svart att artikulera sig nar de talar. Manga av de avvikelser
som ar forknippade med Charge syndrom, helt bortsett fran syn- och horselned-
sattningar, medfor dven konsekvenser for formdgan att forstd och uttrycka sig
med hjilp av teckensprak. Formagan att via beroring ta emot information som
formedlas via teckensprak, liksom formagan att uttrycka sig med hjilp av tecken,
kan paverkas negativt genom underfunktion av det taktila och det proprioceptiva
sinnet, genom lag muskeltonus, allvarliga balansproblem och dyspraxi,? vilket tros
utgora ett problem hos manga barn (Maynard, 2001; Nicholas, 2005). Auditiv per-
ceptionsstorning kan oka pa svarigheterna med att uppfatta och forsta talat sprak.

Betraffande de abstrakta formerna av talat sprak och eller teckensprak, uppvisar
manga manniskor med Charge syndrom, inbegripet dem som verkar besitta en
god spraklig formaga, svarigheter med att minnas ord, med att inleda samtal eller
andra former av kommunikativt utbyte och med att artikulera sig tydligt nar de
uttrycker sig. Problem med att inleda olika former av kommunikativt utbyte kan
aven vara ett resultat av speciella avvikelser i hjarnan (Nicholas, 20035). Att forse
barnet i fraga med ett kommunikationssitt som innehaller ett konkret inslag till
exempel foremadl, symboler, bilder, skrivna ord, mojligen i form av en Kommuni-
kationsbok, kan vara till oerhort stor hjalp. Detta kan bidra till att understodja
minnesformagan, uppmuntra till att inleda olika former av kommunikativt utbyte,
klargora vad man menar och i storsta allmanhet framja ett satt att kommunicera
mer flytande och med storre sikerhet och livlighet.

Foljande anekdoter om barn med Charge syndrom ar exempel pa beteenden, som
av familjen eller skolan betraktades som utmanande, och som undan réjdes eller
overfordes till kategorin av icke utmanande beteenden, genom att man antog ett
multisensoriskt synsitt som grundade sig pa kunskaperna om alla de sensoriska
svarigheter som hianger samman med Charge syndrom’. I samband med manga

av dessa exempel ar det tydligt att man skulle ha behovt gora bedomningar och
genomfora behandlingsprogram grundade pa sensorisk integrationsteori, vid sidan
av de Ovriga strategier som namnts:

e Det var ett litet barn som, enligt vad man sa, hela tiden lag pa rygg samtidigt
som han uppvisade ett sjalvstimulerande beteende. I sjilva verket var han, pa
ett mycket kreativt satt, i fird med att 6va upp och utveckla sin orienterings-
formdga och sin formaga till egen forflyttning, och med att anvinda sig av
synen och kinseln for att utforska féremal. Medan han holl pa med detta,
maste han ligga sig pa rygg pa golvet var tionde till var tjugonde minut, for
att omorganisera sina sensoriska system, genom att under korta stunder skaka
pa armar och ben och hyperventilera.

e Det var ett daghemsbarn som ofta hade en benidgenhet att gora sig sjalv illa nir
han blev distraherad, stord och uppriven pa grund av sin 6verkanslighet for en
tillfallig beroring eller rorelse i luften, som orsakades av att manniskor vid
upprepade tillfallen gick forbi bakom hans stol. Nar man val hade placerat
stolen med ryggstodet stadigt mot en vagg, blev han mindre benagen att gora sig
sjalv illa och mer 6ppen for socialt samspel.

8 Oversattarens anmérkning: Dyspraxi innebdr att man har nedsatt férmdga att utféra koordinerade rérelser.
9 Anmaérkning: Detta stycke med anekdoter férekommer ocksa i artikeln “Det sensoriska integrationsperspektivet och vad det kan
erbjuda inom féltet for dovblindhet, del 2", sidorna 36-43.



e Minniskor blev bekymrade nir en liten pojke borjade yrka pa att varje dag fa
ha plaster hart lindade runt alla fingertopparna och toppen pa tummarna.
Dirigenom uttryckte han sitt behov av mer och starkare stimulering genom
tryck och beroring, som en del av sin ”sensoriska kost”. Denna stimulering var
till hjdlp for formagan att reglera kroppshallningen och formégan till egen
forflyttning, sdvil som for finmotoriska fardigheter i hinder och fingrar.

e Det var en elev, som i samband med en schemalagd aktivitet fore skolan varje
morgon, vagrade att sitta pa golvet tillsammans med sin klass, for att titta pa
ndr lararen berittade en historia med hjilp av tecken. Nar man hade skaffat
fram en lamplig stol, satt denna elev och foljde med i berittelsen med stort
intresse och blev alltmer delaktig.

® Mainga barn som inte kunde sitta pa en vanlig stol och delta i en aktivitet
sarskilt lange, uppvisade en forbittrad formaga att koncentrera sig under lingre
stunder i taget och fungerade battre nar det gillde syn, finmotorik och kogni-
tiv formaga nar de fick stolar med fot- och armstod. Ett av barnen anviande
sallan armstoden for armarna, utan satt i stallet med benen vitt skilda at och
med utsidan av laren hart tryckta mot sitsens kanter, vilket gav honom den
jamvikt han behovde for att kunna fungera effektivt i uppritt sittande stillning.

e En flicka beskrevs som mycket stokig under sidana pass da klassen maste
sitta still och delta i samtal med ldraren pa teckensprak i upp till 30 minuter.
Nir ldraren anvinde sig av en strategi som gick ut pa att be denna elev rora pa
sig med jamna mellanrum, for att utfora olika smasysslor under dessa pass som
att himta en penna, 6ppna en dorr, komma med en bok eller ta med sig ett
papper till skolexpeditionen, upphorde flickan till stor del med sitt stérande
beteende.

e Det var en tondring som tyckte det var roligt och var riktigt bra pa att spela
fotboll i samband med skolans idrottsundervisning. Han ville eller kunde emel-
lertid inte spela det utomhus pa grund av att det inte fanns nagra tydliga verti-
kala synmarkorer som kunde hjidlpa honom att hélla balansen. Férmagan att
delta i sd pass komplexa fysiska aktiviteter utomhus utvecklades inte forran man
hade genomfort viktiga anpassningar.

e En annan tondring ville inte ga ut pd rasterna i skolan pa grund av problem med
blandande ljussken och fotofobi. Detta paverkade tonaringens orienteringsfor-
madga och formaga till egen forflyttning, sdvil som mojligheten att delta i samtal
pa teckensprak. Denna svarighet lostes slutligen genom att man skaffade ett par
fargade glasogon och en solskarm till denna elev.

e Under orienterings- och mobilitypassen var det en tondring som vigrade att std
stilla medan han skulle ta emot talade eller tecknade instruktioner. Problemet
16stes dock nir denna elev tilldts gora det mojligt for sig sjdlv att kunna sta
stadigt, genom att luta sig mot en stolpe, ett trad eller en vagg, eller genom att
hélla en hand pa ldrarens axel medan de samtalade.

Under lang tid har det pagatt en diskussion bland anhoriga och professionella
rorande olika beteenden som 4r kopplade till Charge syndrom, och nu har man i
flera lander mer bestamt borjat inrikta sig pa att studera dessa beteenden.
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Jag skulle vilja piminna om de oerhorda svarigheter som barn med Charge syn-
drom stills infor nar det galler ndstan allting som de tar sig for, och om den
mycket hoga stressniva som blir f6ljden och som de maste leva med under en stor
del eller till och med under hela sitt liv. Den tid som dgnas 4t att forsoka minska
graden av stress och at att forsoka ge dessa barn godtagbara strategier for att sjilva
kunna minska stressen, mdste vara en av de mest vardefulla gavor vi kan erbjuda
dem, och en av de storsta tjanster vi kan gora oss sjilva, som familjemedlemmar,
pedagoger och terapeuter.
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