Olika framgang vid definierad eller dold utvecklingsstorning

SVAGT BEGAVAD
FAR FAST ARBETE

En studievisar att 1,5 procent
av barnen i vanlig skola har en
IQ mellan 50 och 70. Overva-
gande delen av dessa svagbega-
vade barn kunde efter avslutad
skolgang skaffa sig fast ar bete.
En av orsakernatill denna
framgang kan vara att deinte
identifier ats som psykiskt ut-
vecklingsstorda och gatt i sar-
skola.

For den utvecklingsstérde och hans
familj & det viktigt att orsaken till ut-
vecklingsstorningen faststélls for att
mojliggdra basta maéjliga omhénderta-
gande och habilitering av barnet. En
forutséttning for tillforlitlig genetisk
riskbeddmning och information till fa-
miljen &r att orsaken till utvecklings-
stérningen & kand. Forebyggande 8t-
garder kraver kdnnedom om diagnospa-
noramat och dess etiologiska fordel-
ningsmonster.

Med psykisk utvecklingsstérning
menas hammad forstandsutveckling,
som har drabbat en hjdrna stadd i ut-
veckling.

Konstaterandet att ett barn & psy-
kiskt utvecklingsstort baseras pa anam-
nes, utvecklingsbeddmning och 1Q-
testning (psykometrisk diagnostik). Det
ar viktigt att den som ansvarar for utred-
ningen & vél insatt i den mycket vida
variation som finns i barns kroppsliga
och psykiska utveckling och ocksa tar
hansyn till att dvergadende sukdomar
och andra omstandigheter kan fa bar-
nets utveckling att stannaupp tilifalligt-
vis.

Den etiologiska diagnostiken &r av
avgorande betydelse for barnets hél so-
vard, medicinska behandling och habi-
litering samt for bedémningen av pro-
gnos och upprepningsrisk. Diagnosti-
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ken kréver stor erfarenhet; oftabehdver
olika specialister konsulteras och sér-
skilda laboratorieundersokningar go-
ras.

Tre olika satt att definiera

Med intelligenstest. Den psykomet-
riska definitionen grundas pa resultatet
av begévningsprov dar 1Q anvands som
ett matt pa graden av utvecklingsstor-
ning. Enligt rekommendationer fran
WHO skall enindelning av psykisk ut-
vecklingsstorning efter svarighetsgrad
bygga p& 1Q. Latt utvecklingsstérning
anses da foreligga om 1Q & mellan 50
och 70. Ar 1Q l&gre &n 50 talar man om
svéar utvecklingsstorning. | bada fallen
skall utvecklingsstérningen havisat sig
fore 18 ars ader. Epidemiologiska un-
dersdkningar har visat att drygt 2 pro-
cent av befolkningen har en 1Q under
70, dvsér psykisk utvecklingsstordaen-
ligt denna definition [1].

Social definition. Den socialadefini-
tionen av psykisk utvecklingsstorning
innebér att den & utvecklingsstérd som
pa grund av sitt begavningshandikapp
inte klarar av de krav som samhéllet
stéller. Dadekrav som stéllspavarjein-
divid & olikavid olika aldrar |leder det-
tatill att det socialakriteriet pa psykisk
utvecklingsstorning far olika innebord
vid olika tidpunkter i livet. Motsvaran-
de géller for olika livssituationer och
samhéllen.

Administrativ definition. Det tredje
séttet att definiera psykisk utvecklings-
stérning & administrativt. Enligt admi-
nistrativ definition & personer utveck-
lingsstrda som &r i behov av sérskilda
atgarder genom samhéllets omsorgsor-
ganisation for omvérdnad, utbildning
och férsdrjning, t ex sérskoleundervis-
ning, gruppbostad, sysselsittning pa
dagcenter, etc.

Administrativt kriterium i Sverige

| Sverige utgar man som regel fran
ett administrativt kriterium, vilket om-
fattar vissa psykiskt utvecklingsstorda,
namligen de som pa grund av hammad
forstndsutveckling behover sarskilda
omsorger och stod frén samhallets sida.

Inom svensk omsorg var ar 1993 ca
39 000 personer administrativt definie-
rade som psykiskt utvecklingsstérda

och erholl sérskildalagstadgade omsor-
ger. Dessa manniskor utgor 0,43 pro-
cent av befolkningen och motsvarar i
praktiken identifierade psykiskt ut-
vecklingsstorda. Andelen fortecknade
& minst fére 7 ars dlder och stérst om-
kring 15 ars alder — 0,7 procent — och
darefter i avtagande under vuxendldrar-
na. Detta géller framforallt de &t ut-
vecklingsstérda.

| skolan stéllsspeciellakrav paintel-
lektuell forméaga, vilket gor att andelen
antecknade psykiskt utvecklingsstorda
som fér sarskilt stod & betydligt storrei
skoldldern éni forskoled dern och sena-
re i livet. Flertalet skolbarn med 1Q
50-704&rickeidentifierade[1, 2]. Mg o-
riteten vuxna med en 1Q 50-70 & inte
heller identifierade som utvecklings-
storda, eftersom dessa till synes klarar
sig galva utan omsorger. Den l&ga fre-
kvensen av psykiskt utvecklingsstordai
de allra ddsta aldersgrupperna beror
framst pa dverdodlighet med forkortad
livslangd for de svart psykiskt utveck-
lingsstorda (1Q <50, motsvarande tr&
ningsskoleniva).

Frekvensen svdr utvecklingsstor-
ning (1Q <50) bland svenskaskolbarn &r
ca0,3 procent [3, 4], vilket vdl motsva-
rar de siffror som rapporteras fran and-
raindustrilander.

Frekvensen [&tt utvecklingsstorning
enligt administrativa definitionen —
grundsarskoleomrédet — & ca 0,4 pro-
cent.

Psykisk utvecklingsstérning &r be-
tydligt vanligare hos pojkar an flickor
och detta géller framfor alt de l&tt ut-
vecklingsstorda[4, 5]. Dettakantill stor
del forklaras av ett stort antal olika X-
kromosombundna former av utveck-
lingsstorning, som endast férekommer
hos pojkar [6].

Studie i Gotehory

och Vasterhotten

Svenska epidemiol ogi ska undersok-
ningar av »administrativ» &t psykisk
utvecklingsstorning (1Q 50-70 = sér-
skolenivd) hos skolbarn har gjortsi Go-
teborg av skolbarn fodda 1966-1970
[7] ochi Umed av sarskolebarn foddai
Vasterbottens 18n 1959-1970 [5]. Fre-
kvensen administrativ &t psykisk ut-
vecklingsstorning var 0,4 procent for
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barnen i Goteborg och Vaésterbottens
[&n.

Svagbegévade barn i vanlig skola
inom |Q-omrédet 5070, € definierade
som utvecklingsstorda, utgér ca 1,5
procent av barnpopul ationeni vart land.
Denna grupp skolbarn i normalklasser,
cal,5 procent i varje arskull, uppfyller
psykometriskt kriterierna for utveck-
lingsstérning (1Q <70) men har offici-
elt inte identifierats som utvecklings-
stérda[1, 2]. Bristen paaktuellanormer
forsvarar oftatolkningen av resultaten
studier dér man psykometriskt testat fo-
rekomst av psykisk utvecklingsstérning
i befolkningen. | dennastudiefinnsinte
detta problem eftersom det stora antal et
testade elever (9 108) i &ldrarna 12-13
ar bildar sava population som norme-
ringspopulation. Orsaken till dessa
barns svagbegavning &r okand.

Orsaker till svar

psykisk utvecklingsstorning

Orsaker till svér utvecklingsstorning
kan hénforas till foljande fem huvud-

grupper:

Prenatal orsak (fore fodelsen). Pre-
natal aorsaksfaktorer aterfinnsi Sverige
i omkring 70 procent av fallen och for-
delar sig pa kromosomrubbningar, van-
ligen Downs syndrom (33 procent) och
fragil X-syndromet (6 procent), som &r
en DNA- och kromosomfdrandring
som kan ge varierad grad av utveck-
lingsstorning. Ungefér en pojke av
4 000 fods med syndromet. Enflickaav
4 000 &r bérare av anlaget, men av dem
&r det endast 20 procent som far syndro-
met [6] och blir utvecklingsstérda.

Andra prenatala orsaker & arftliga
biokemiska och endokrina sjukdomar
(5 procent), 6vriga monogena rubb-
ningar (5 procent), intrauterin tillvéxt-
hé&mning (6 procent) samt okénd orsak
(15 procent).

Perinatal orsak (under forlossning-
en eller forsta levnadsveckan). Perina-
tala orsaksfaktorer férekommer hos ca
10 procent av barn med svér utveck-
lingsstorning. Vanligast &r syrebrist och
hjarnbl 6dning som uppkommit vid for-
[ossningen.

Postnatal orsak (efter 7 dagars al-
der). Postnatala orsaker foreligger i en-
dast 2 procent av fallen och beror vanli-
gen paen hjarnskadatill f6ljd av hjarn-
hinne- eller hjarninflammation under
forstalevnadsmanaderna.

Barnpsykos. Barnpsykos med tidig
debut aterfinnsi 2 procent av fallen.

Okand orsak. Nagon saker orsak kan
inte pavisashosca 20 procent av barnen
med utvecklingsstorning. | dennagrupp
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doljer sig sikert fall med sma kromo-
somrubbningar sdsom submikroskopis-
kadeletioner och prenatal askador orsa-
kade av infektioner och alkohol m m.

Mer an hélften av svart utvecklings-
storda barn har ett eller flera associera-
de handikapp beroende pa en skada i
centrala nervsystemet: 30 procent epi-
lepsi, 15 procent svar syn- eller horsal-
nedséttning, 20 procent klumpig moto-
rik. 15 procent av barnen har hjértmiss-
bildning [4].

Orsaker till

latt utvecklingsstorning

Prenatala hjarnskadefaktorer kunde
pévisas som orsak hos 43 procent av
barn med l&it utvecklingsstorning i
Vasterbotten [5]. Downs syndrom,
Overtaliga konskromosomer, fragil X
och andra kromosomavvikelser fore-
kom hos 8 procent av de utvecklings-
storda barnen, neurometaboliska och
andra monogent nedérvda rubbningar
hos 8 procent; kanda prenatalaoch ode-
finierade prenatala syndrom hos 4 pro-
cent, multifaktoriell orsak hos 15 pro-
cent och exogena hjarnskadefaktorer
hos 8 procent av barnen med s k admi-
nistrativ, 18t psykisk utvecklingsstor-
ning.

Perinatala hjarnskador orsakade vid
forlossning av syrebrist och infektioner
kring fodel sen och under nyféddhetspe-
rioden foreldg i 7 procent av fallen.

Postnatalt uppkommen hjérnskada
s&gsi 5 procent, och primar barnpsykos
i 2 procent av fallen.

Hos 43 procent av barnen kundeinte
nagon specifik orsak till den l&tta ut-
vecklingsstorningen pavisas. | flertalet
av dessafall forefdll en multifaktoriell
polygen bakgrund sannolik.

30 procent av barnen med latt ut-
vecklingsstorning hade ocksa neurolo-
giska symtom: cerebral pares (7 pro-
cent), lattamotoriskaavvikelser (4 pro-
cent), epilepsi (16 procent). Beteende-
stérningar forekom ofta hos de | &tt psy-
kiskt utvecklingsstorda barnen [5].

Forebyggande atgarder

For framtida forebyggande insatser
finns det mangaviktiga etiologiska och
patogenetiskaangreppspunkter att klar-
laggafor forskningen inom omradet ut-
vecklingsstorning. Trisomi 21 (Downs
syndrom) och andra kromosomrubb-
ningar utgor orsaken till ndrmare half-
ten av svar och ca 8 procent av latt ut-
vecklingsstorning i vart land. Om anta-
let barn foddamed kromosomavvikelse
skall minska mer pétagligt erfordras en
screeningmetod som mdjliggér under-
sbkning av flertalet gravida kvinnor,
t ex kromosomanalys av fosterceller ur
blodprov frdn moderni tidig graviditet.
Sannolikt kommer man inom en snar
framtid att som rutinmetod, via blod-

prov fréan modern, kunna pavisaen kro-
mosomrubbning eller arftlig sukdom
hos fostret som leder till svar utveck-
lingsstorning. Fordelen &r framfor allt
att missfallsrisken kan undvikas, men
ocksa att provet kan tastidigarei gravi-
diteten &n vad som sker med dagensfos-
terdiagnostik. Det etiska dilemmat
kring fosterdiagnostiken kommer att
forstérkasi och med att allt fler avvikel-
ser kommer att kunna diagnostiseras
medel st ett enkelt blodprov tidigt i gra-
viditeten.

Bra betyg kan bli battre

Perinatala hjérnskador som orsak till
psykisk utvecklingsstérning & en ut-
maning for forebyggande modrahé so-
vard, forlossningsvard och nyféddhets-
vard; de svarar for ca 10 procent av all
utvecklingsstorning. Vi har for nérva
rande en 1&g frekvens hjarnskador be-
tingade av forl ossningsskador eller ska-
dor under forsta levnadsveckan. Det ar
ett brabetyg for var forebyggande mod-
rahdsovérd och for forlossnings- och
neonatalvarden. Ytterligare vinster kan
emellertid hamtas bl a genom att fére-
bygga uppkomsten av intrauterin till-
vaxthdmning, som for nérvarande &r
den dominerande orsaken till forvarva-
de hjarnskador. Vi maste dessutom ge
deintrauterint tillvaxth&mmade barnen
en optimal férlossnings- och nyfodd-
hetsvard.

Lattare arbetsmarknad for icke

identifierad utvecklingsstord

For att forebygga latt psykisk ut-
vecklingsstérning har socialpreventiva
och pedagogiska insatser en sarskild
tyngd [8]. | ett stort svenskt riksrepre-
sentativt longitudinellt elevmaterial
identifierades sdledesen grupp 13-driga
elever fodda 1967 som vid begavnings-
test erhdll resultat som intelligenskvot-
massigt motsvarade kriteriet papsykisk
utvecklingsstorning — 1Q 1agre &n 70 —
men € var identifierade som svagbegd
vade. Gruppen hade patagligasvarighe-
ter i skolan och deras skolprestationer
bedémdes som genomgaende svaga. De
svagbegévade eleverna utgjorde dock
enbart en relativt liten del av de elever
som fick specialundervisning [1, 2, 8].
Skola och arbetsformedling hjélpte de
fore detta sérskoleeleverna att hitta ar-
bete, medan de svagbegavade som gétt
i vanlig skola nastan helt litat till egna
kontakter ochinitiativ [8, 9]. 42 procent
av denna grupp svagbegavade elever
har fullfoljt en 2-arig yrkesinriktad
gymnasieutbildning.

Sannolikt har dven alla svagbegéava-
de elever i den vanliga skolan behov av
specialundervisning och hjdlp med att
hitta arbete efter avslutad skolgang. En
uppfoljning vid 23 &rs dder visade att
75 procent av ménnen och 60 procent av
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kvinnorna, som var svagbegavade och
som gatt i vanlig skola, hade fast an-
stéllning [9].

Dessa elever utgor visserligen en
svagpresterande grupp i manga avseen-
den, men har lyckats betydligt béttre &n
gruppen l&tt utvecklingsstérda som bli-
vit identifierade som psykiskt utveck-
lingsstorda och genomgétt sarskola[9].
Sannolikt medverkar flera faktorer till
vilken skolform svagbegévade elever
far — vanlig skola eller sarskola. For-
utom intellektuella, sociala och beteen-
demassiga faktorer hos den enskilda
eleven har sannolikt tillgangliga resur-
ser i den vanligaskolan, skolledningens
och lérares motivation, betydelse lik-
som féréldrarnas engagemang och in-
tresse och formaga att hjdpa sitt barn.
Undersokningar for att forsoka belysa
dessa faktorer liksom orsaker till bar-
nens svagbegévning & angelagna. Att
dessa elever i normalklass, som begév-
ningsmassigt motsvarat kriteriet pa
psykisk utvecklingsstorning, klarat sig
béttre — framfor allt pa arbetsmarkna-
den—&n de som blivit identifierade som
utvecklingsstérda och inskrivna i sér-
skolakanske delviskan varaen foljd av
att de inte blivit identifierade som ut-
vecklingsstorda.

Utvecklingsstiorning i u-lander
beror ofta pa arftlia sjukdomar
Vid arbete med halsofrégor i utveck-
lingslénderna har barnens sjukdomar
haft hbgstaprioritet, och stort arbete har
lagts ned pa forebyggande insatser mot
vanliga barngukdomar. Déremot har
man oftaforutsatt att handikappi u-1an-
dernainte varit négot storre problem el-
ler att de inte kan separeras fran de or-
saksfaktorer som de &r en direkt konse-
kvensav. Att modrahé sovard haft lagre
prioritet an barnhalsovard &r nog ett ut-
slag av sammatanke.
Deviktigasteorsakernatill hjarnska-
dor och hjérndysfunktioni u-lénder och
som oftaleder till psykisk utvecklings-
stérning & undern&ring, infektions-
sukdomar, obefintlig eller underut-
vecklad barn- och modrahd sovérd, hdg
frekvens av ingiften, hog modradlder
vid barnensfddel se, undernédrdamodrar
i kombination med stort antal gravidite-
ter, dalig obstetrisk service och olycks-
handel ser. Undernéring gor barnet mera
mottagligt och mera paverkat av allvar-
liga infektioner. En inadekvat hélso-
och sukvérd forstarker existerande
handikapproblem samtidigt som den
oftast déljer problemensvidd.
Vanligaste orsakerna till svar ut-
vecklingsstorning i flertalet u-lander &r
hdg frekvensav Downs syndrom, arftli-
ga gukdomar betingade av ingiften
samt foérlossningsskador [10, 11].
Ménga av de faktorer som leder till
hjarnskador och utvecklingsstérning
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medfor ocksd hog dodlighet, framfor-
alt under de forsta levnadsaren. Fre-
kvensen av sva& utvecklingsstérning
och andra svéra handikapp & darfor
hogst vid fodelsen och minskar sedan
successivt med stigande &l der och vari-
erar hosbarni skolaldern med 04 pro-
cent mellan olika u-lander [12-14].

Utbildning och lekotek

Frekvensen 1&tt utvecklingsstérning
ar hog i flertalet u-lander. | en av SA-
REC stodd prospektiv populationsstu-
die i Lahore, Pakistan, av 4 000 barn
som foljts fran 5:e fostermanaden upp i
skol&ldern hade 3040 procent en for-
senad psykomotorisk utveckling. Ut-
vecklings- och 1Q-test visade att 6 pro-
cent var l&tt utvecklingsstorda (1Q
50-69). Devanligaste orsakernatill den
| &tta utvecklingsstorningen var forloss-
ningsskador, infektioner, undernéring
och understimulering [15].

Utgéende fran resultaten av
SAREC-projektet i Lahore[14, 15] har
forebyggande insatser paborjats enligt
ett strukturerat program. Dettaomfattar
bl a utbildning av modrahalsovards-
och barnhasovérdspersonal, vaccina-
tionsprogram och identifiering av barn
med olika problem i utvecklingen for
specifika habiliterings- och stimule-
ringsinsatser, bl alekotekverksamhet.
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