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Hur star det till
med psykiatrin?

— tema om psykiska funktionshinder




Utvecklingsstorda
riskerar fa samre
behandling vid
psykisk ohalsa

— medicineras utan utredning

Psykisk ohdlsa ar tva till tre gdnger vanligare hos personer med utvecklingsstérning @n hos
befolkningen i stort. Men bara ett fatal far ratt behandling. Och orovdckande ménga far tunga
mediciner mot psykiska besvar, trots att de aldrig har genomgatt nagon utredning av specia-
list. Det konstaterar Carina Gustafsson i sin avhandling.

Det finns néstan ingen forsk-
ning om psykisk ohélsa hos
personer med utvecklings-
storning, trots att denna
grupp har en okad sarbarhet
for manga sjukdomar. En
anledning kan vara att funk-
tionshindret i sig Overskug-
gar den psykiska storningen.
Ofta tror anhoriga och vard-
personal att symtom som ag-
gressivitet eller nedstamdhet
beror pa funktionshindret,
och darfor soker man inte
hjalp.

Carina Gustafsson vid
Uppsala universitet har i sitt
avhandlingsarbete fokuserat
detta outforskade omrade.

— Nar jag borjade med
min forskning slog det mig
hur okunnig psykiatrin ar
om detta problem. Ofta
star man handfallen infor
psykiska besvar hos denna
patientgrupp. Det saknas
kunskap om hur man bedo-
mer och utreder en person
med begavningshandikapp,
och det finns en tendens att

sidan 2

hanfora alla problem till
funktionshindret. Samtidigt
har det funnits forestallning-
ar, framfor allt inom psykia-
trin, om att det finns manga
personer med utvecklings-
storning som far psykiatrisk
vard, berattar hon.

Undersokt psykisk
ohalsa

Carina Gustafsson har dver-
satt tvd amerikanska instru-
ment som anvands for att
underlatta bedomningar av
personer med begavnings-
handikapp. Med hjélp av in-
strumenten undersokte hon
sedan forekomsten av psy-
kisk ohalsa hos utvecklings-
storda i tva svenska lan.
Samtidigt tittade hon pa hur
vanligt det var att denna
grupp personer fick psykia-
trisk vard inom slutenvar-
den.

Det visade sig att unge-
far en procent per ar av de
utvecklingsstorda personer
som hade omsorger i nagon
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form (till exempel grupp-
bostad eller daglig verk-
samhet) hade fatt sluten
psykiatrisk vard. Andelen
patienter med utvecklings-
storning som konsulterat
specialistlakare 1 psykia-
trisk oppenvard ar drygt en
procent. De flesta hade en
lindrig utvecklingsstorning.
Men desto fler lider av na-
gon form av psykisk ohilsa,
visar Carina Gustafssons re-
sultat — upp mot 40 procent
av gruppen vuxna personer
med utvecklingsstorning.
Vanligast var symtom som
aggressivitet, sjalvskadande
beteende och depressioner.
Siffran for befolkningen i
allmanhet ligger pa cirka 15
procent.

En stor andel av de
utvecklingsstorda, ungefar
halften, behandlades med na-
gon form av psykofarmaka.
Samtidigt ar andelen som
far specialistbehandling och
vard inom psykiatrin lag.

— Manga har psykiska

besvar men far aldrig traffa
en specialist, utan hamnar
hos sin husldkare eller en
allméanlakare. Samtidigt gar
manga pa tunga mediciner
som i vanliga fall skrivs ut
mot schizofreni eller andra
allvarliga sjukdomar. Det
gar inte ihop, konstaterar
Carina Gustafsson.

Risk for allvarliga
biverkningar

Medicinerna som skrivs ut
har ofta allvarliga biverk-
ningar som personer med
utvecklingsstorning kan vara
extra kiansliga for, menar
hon. Dels kan de kanske inte
sjalva beratta hur de mar, dels
befinner de sig ofta i en psy-
kosocial situation av utanfor-
skap som gor dem extra
utsatta. De kognitiva funk-
tionerna forsamras av vissa
lakemedel och man kan fa
svart att orientera sig.

— Det kan ga sa langt att
en del symtom vi har fangat
upp i var studie i sjalva ver-



ket ar biverkningar. Dess-
utom verkar uppfoljningen
av patienterna vara bristfal-
lig. Manga har gatt pa sam-
ma tunga lakemedel i aratal,
utan att nagon har forsokt
utvardera om medicinen har
onskad effekt. Det behovs
definitivt mer kunskap om
detta inom lakarkaren sa att
allméanlakare i hogre grad
remitterar till psykiatrin.
Dessa patienter har lika stor
ratt till ratt behandling som
vi andra.

Men det ar inte bara
lakarna som har bristfal-
lig kunskap. Personal som
arbetar med personer med
utvecklingsstorning  maste
ocksa bli battre pa att upp-
marksamma tillstand som
depression och angest, som
kan tyda pa psykisk ohilsa.
Ibland kan tillstanden vara
typiska for utvecklingsstor-
ningen och da galler det att
spana efter forsamringar,
menar Carina Gustafsson.
Risken finns forstas att alla
slags symtom tillskrivs ut-
vecklingsstorningen.

— Det blir ett slags cirkel-
resonemang. Inom psyki-
atrin tittar man av tradition
mer pa symtom an orsak,
atminstone for den “norma-
la” patienten. Men nar det
galler personer med utveck-
lingsstorning verkar man
aterga till att leta efter orsa-
ker till besvaren, i detta fall
funktionshindret i sig.

Glommerden psyko-
sociala aspekten

Risken finns att man ser de
utvecklingsstorda som perso-
ner som enbart definieras av
sitt funktionshinder. Men da
glommer man den psykoso-
ciala delen av hur en person-
lighet formas, en del som

Carin Gustafsson konsta-
terar att utvecklingsstorda
som lider av psykisk ohdlsa
sdllan fdr den hjdlp de
behover.

annars anses som valdigt vik-
tigt nar man utreder en per-
sons psykiska besvar.

— Faktum ar att den psy-
kosociala delen kan vara
annu viktigare for personer
med  utvecklingsstorning.
Funktionshindret medfor en
okad sarbarhet, och deras
sociala situation gor att de
riskerar att utsattas for mer
stress an andra.

Hur ska da utvecklings-
storda som lider av psykisk
ohalsa behandlas? Carina
Gustafsson menar att stodet
ska finnas med i den vanliga
habiliteringen. Specialister
inom kommun och lands-
ting inklusive psykiatrin
bor samarbeta med varan-
dra, kanske i team. Enbart
medicinering ar ingen bra
Iosning.

Carina Gustafssons forsk-
ning har mott manga reak-
tioner, inte minst bland la-
kare som till en borjan har
varit kritiska. Men i takt
med att hennes arbete vaxt
fram har kritiken bytts mot
intresse. Atminstone i vissa
fall.

— Mina resultat visar ju att
denna grupp i samhallet inte
pa langa vagar far den hjalp
de behover, och det finns an-
ledning att misstianka felbe-
handlingar som far dem att
ma samre 4n de borde. Ska
man ta resultaten pa allvar
innebar det att psykiatrin
belastas med ytterligare en
grupp patienter, och i tider
av nedrustning ar detta inte
sa populart, sager hon. H

Carina Gustafsson kan nds
pd carina.gustafsson
@neuro.uu.se

Aggressivitet vanligast

Carina Gustafsson undersokte 134 slumpvis utvalda per-
soner med olika grader av utvecklingsstorning. Av dem led
3040 procent av nagon form av psykisk ohalsa. Sa har
vanliga var de symptom som fangades upp av bedomnings-
instrumenten (i procent):
Aggressivitet:
Sjalvskadande beteende:
Krisreaktioner:
Depressiva symtom:
Psykossymtom:

11-16
4-10
14-28
7-13
4-7
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Hogt betyg at
ideell verksamhet

Hog grad av professionalism och mycket valuta fér pengarna. Det
betyget far de ideellt drivna stéd- och boendeformer for personer
med psykiska funktionshinder som stdds av Allmanna arvsfonden.
— Det drinom den ideella sektorn vi i framtiden kommer att se nya
metoder, sager Mikael Sandlund, som har skrivit en rapport om

ideell verksamhet.

Niér regeringen i samband
med psykiatrireformen bor-
jade ge stod at ideella orga-
nisationer, var tanken att sti-
mulera fram olika typer av
verksamheter som det nu
uppstod behov av. Stoden
utformades ofta som stimu-
lansmedel till projekt som
inriktades pa daglig syssel-
sattning for psykiskt funk-
tionshindrade.

Ett initiativ i samma rikt-
ning var de 30 miljoner kro-
nor som regeringen genom
Allmanna arvsfonden de-
lade ut under tre ar for att ut-
veckla alternativa stod- och
boendeformer for personer
med psykiska funktionshin-
der. Nu har forskarna Urban
Markstrom och Mikael Sand-
lund fran Socialpsykiatriskt

Allmanna arvsfonden

Kunskapscentrum i Vister-
botten gjort en rapport om
de projekt som fick stod av
dessa medel.

— Det ror sig ju om ratt
stora belopp. Men det var
inte sa val kant hur de verk-
samheter som fick stodet ter
sig, hur verksamheter ser ut
och organiseras. Med facit i
hand kan vi siga att vi blev
vildigt imponerade av hur
professionella de ideella ro-
relserna ar. Detta géller bade
personalutveckling,organisa-
tion och arbetssatt. Det finns
en hog grad av medvetenhet.
Rorelserna har ofta goda
omvarldskontakter, vilket ar
en forutsattning for att verk-
samheterna ska Overleva.
Darfor har var rapport ocksa
fatt namnet “Ideellt — profes-

Pengar fran Allméanna arvsfonden ska enligt lag anvandas
for att prova och stodja nya idéer och metoder som kan
utveckla och fornya ideella foreningars verksamhet till for-
man for barn, ungdomar och personer med funktionshinder.
Fonden stodjer inte redan existerande verksamheter.

Varje ar anger regeringen omraden som sarskilt kommer
att prioriteras vid fordelningen av stod. Nagra av dessa
omraden blir foremal for sarskilda satsningar dar en be-
stamd summa pengar avsatts under en begransad tid. I mars
1997 beslutade regeringen att under en trearsperiod av-
satta 30 miljoner kronor for att utveckla alternativa stod-
och boendeformer for personer med psykiska funktions-

hinder.
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sionellt”, berattar Mikael
Sandlund.

Arbetet har bestatt av en
dokumentstudie med skrift-
ligt material om satsningarna
och en fordjupningsstudie. I
denna har de tva forskarna
besokt fem av de samman-
lagt 22 projekten och gjort
en noggrannare beskrivning
av verksamheten.

Stod och samord-
ning av resurser

I de flesta fall ar det olika
brukarorganisationer som
star bakom projekten. An-
horigrorelser och olika krist-
na organisationer star bakom
vardera sex av projekten.
Vanligast ar att de ideella
organisationerna vill utova
stod och samordna resurser

Urban Markstrom (vdnster)
har tillsammans med Mikael
Sandlund skrivit en rapport
om ideell verksamhet riktad
mot personer med psykiska
funktionshinder

runt individen — knappt half-
ten av projekten har en sddan
inriktning. Ungefar en tred-
jedel av projekten handlar om
samvaro och sysselsattning i
mer eller mindre arbetslik-
nande former.

Det finns en stor sprid-
ning bland dem som sokte
medel nar det galler gra-
den av fardig organisation
och professionell struktur.
I vissa fall ror det sig om
valetablerade verksamheter
med lang erfarenhet fran
arbete pa faltet. I andra fall
ar det en forening med ingen
eller liten administrativ erfa-
renhet.

Chansen att verksamhe-
ten ska vara livskraftig och
fortsatta nar projektpeng-
arna ar slut ar storre om or-

Foto: Privat



Att skapa forutsdttningar for
ett eget boende dr en viktig
uppgift for mdnga ideella
organisationer.

ganisationen ar valetablerad.
Den har ofta ett stort natverk
och utvecklade kanaler for
samfinansiering.

— Samtidigt ar det hos de
sma, mindre erfarna organi-
sationerna som man finner
nytankandet och de nya
greppen. Darfor tycker vi att
det ar viktigt att dven i fort-
sattningen satsa pa de mindre
organisationerna, aven om de
kanske inte har samma moj-
lighet att overleva.

— Jag tror att nytankan-
det och metodutvecklingen
i framtiden kommer att
komma fran ideella organi-
sationer. Tyvarr ar det ratt
sa mycket stiltje inom lands-
ting och kommuner nar det
galler utveckling av socialt
stod och stod till sysselsatt-
ning, boende, forstarkt bru-
karinflytande och sa vidare,
sager Mikael Sandlund.

Ska leva vidare utan
stod

Tanken #r att bidragen ska
hjélpa till att starta en ny verk-
samhet som sedan ska kunna
leva vidare utan ekonomiskt
stod fran regeringen. Mikael
Sandlund och Urban Mark-
strom konstaterar att projekt
som har goda omvirldskon-
takter, en stor andel finansie-
ring frén andra aktorer samt
som utgar fran behov som
kartlagts lokalt, har bast for-

utsattningar att leva vidare.

— Det ar ocksad gynnsamt
om projektets inriktning
ar lagom radikalt, det vill
saga syftar till att komplet-
tera snarare dn utmana de
vardgivare som redan finns,
sager Mikael Sandlund.

Forskarna har inte tittat pa
huruvida projekten som fatt
pengar fran Allmanna arvs-
fonden ar kostnadseffektiva
eller inte. Daremot kan man
latt konstatera att satsningen
har bidragit till fler insatser
for psykiskt funktionshin-
drade 4n vad som fanns
forut. Om  motsvarande
belopp hade tillforts landets
kommuner, skulle knappast
motsvarande mangd service
ha blivit resultatet, konstate-
rar forfattarna i sin rapport.
Det finns formodligen flera
forklaringar till detta.

— Att utlysa projektmedel
ar ett satt att mana fram
kreativitet. Flera av dem som
vi besokte sag utlysningen
som en sporre att forverkliga
idéer. En annan forklaring
ar att man ofta far ideellt
arbete utfort pa kopet nar
man vander sig till ideella
organisationer.

Men vad hander da med
den kunskap som genereras i
projekten? Det ar har som de
ideella organisationerna har
sin akilleshal, menar Mikael
Sandlund.

Goda erfarenheter
sprids inte

— Tyvérr ar det vanligt att de
goda erfarenheterna stannar i
organisationen, och vi har
markt att detta ar ett standigt
daligt samvete hos dem som
jobbar i verksamheterna.
Ofta har initiativet tagits av
en nyckelperson som driver
projektet, och som lagger ner
hela sin sjal i arbetet. Proble-
met intraffar nar eldsjalen
forsvinner, kanske gar vidare
till nasta projekt. Da gar aven
erfarenheterna forlorade.

Ett forslag for utvardering
ar att lata forskare undersoka
verksamhetens resultat och
arbetssatt. I andra fall, som
projekt med samverkan
som mal, eller som syftar
till forbattrad livskvalitet,
kan det passa battre med en
mer beskrivande utvardering
gjord av de personer som
jobbar i verksamheten. En
annan strategi ar att sprida
kunskapen via seminarier. I
samband med Arvsfondens
utvardering av den ideella
verksamheten ordnades ett
seminarium, dit alla som
fatt medel inom satsningen
bjods in.

— Det var mycket lyckat.
De allra flesta kom och det
visade sig att man hade
mycket erfarenhet att dela
med varandra. Man skulle
ocksa kunna tinka sig att
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man i seminerierna kopplar
samman forskarvirlden och
projektvarlden, vilket skulle
underlatta for utvarderingar.

Ett av regeringens On-
skemal har varit att de
ideella projekten ska oka
brukarinflytandet. Darfor har
forskarna tittat extra pa verk-
samheternas strategier for att
tillgodose detta onskemal.

I projekten finns overlag
en stravan att lata individen
fa inflytande av det stod och
insatser man far. Daremot
saknas det modeller for att
tillgodose brukarens infly-
tande over sjalva verksam-
heten. Idag ar metodiken for
att framja brukarinflytande
ganska outvecklad, bade
inom offentlig sektor och
inom den ideella sfaren, vil-
ket marktes i utvarderingen.

— I praktiken &r det svart
for ideella organisationer
med tydliga ansatser mot
brukarinflytande och kam-
ratstod att overleva, konsta-
terar Urban Markstrom. H

Rapporten Ideellt—Profes-
sionellt kan fds genom
Arvsfondsdelegationen, tel:
08-405 10 00, e-post arvs-
fondsdelegationen@
social.ministry.se
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Litet socialt natverk
trots eget boende

Delaktighet i samhallet och ett stdrre socialt natverk. Det var nagra av de punkter man hoppa-
des uppna nar psykiskt funktionshindrade flyttade fran mentalsjukhusen ut till eget boende.

Nu visar en studie att det inte finns nagra skillnader i det sociala natverket mellan patienter pa
vardavdelningar och i boendeformer ute i samhallet.

Under de tva senaste decen-
nierna har antalet platser
inom den slutna varden mer
an halverats. Malsattningen
har varit att stinga mental-
sjukhusen och erbjuda opp-
nare vardformer samt Oka
utbudet av boendeformer for
personer med psykisk sjuk-
dom — en process som fatt
namnet “avinstitutionalise-
ringen”. I Sverige har den s&
kallade trappuppgangsmo-
dellen blivit populér. De bo-
ende har egen lagenhet i en
trappuppgang, men har moj-
lighet att vistas i gemensam-
hetsutrymmen dar aven per-
sonal finns.

Flera tusen personer har
nu slussats ut fran mental-
sjukhusen till eget boende.
Men forskningen om effek-
ter av olika boendeformer

med stod for personer med
en psykisk sjukdom har
forsummats. Vi vet egent-
ligen valdigt lite om hur
ett boende ska se ut for att
uppfylla Psykiatrireformens
onskemal.

Nir David Brunt jobbade
med planering av gruppbo-
ende i borjan av 90-talet,
markte han att de boende
som hade bott 1 ett gruppbo-
ende nagra ar madde bittre
an de som hade haft ett eget
boende.

— De behovde inte lag-
gas in och verkade klara sig
battre Overhuvudtaget. Jag
hade en tanke att det kunde
ha med trygghet att gora,
och bestamde att jag skulle
ta reda pa mer. Mar man au-
tomatiskt battre for att man
har flyttat ut i samhallet?

Psykiatrireformen och boendet

Psykiatrireformen fran 1995 hade bland annat tva mal. Dels
att boendevillkoren och livskvaliteten for personer med ett
psykiskt funktionshinder skulle forbattras, dels att ett mer
effektivt och koordinerat stod skulle stimuleras genom bade
lagstiftning och ekonomiskt stod fran staten. Ett viktigt
instrument for att uppfylla dessa mal var overforingen av
skattemedel fran landstingen till kommunerna samt kravet
pa kommunerna att betala for patienter som vardas langre
an tre manader och bedoms vara medicinskt fardigbehand-
lade. Detta stimulerade skapandet av boendeformer i sam-
hallet for denna grupp, samt ett utvecklat stodsystem som
gjorde det mojligt att manga som drabbades av psykisk
sjukdom kunde bo i egna hem och inte pa institution som

tidigare.
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Bra boende forut-
sattning for lyckad
rehabilitering

Resultatet av David Brunts
forskning blev en doktorsav-
handling, Supported housing
in the community for persons
with severe mental illness,
som lades fram vid Lunds
universitet hosten 2002. Hy-
poteserna i studien var dels
att ett bra och fungerande
boende ar ett forsta villkor
som ska uppfyllas for att
ovrig rehabilitering till ett
battre fungerande i samhal-
let ska fungera. Dels att bo-
ende i gruppboende eller
eget boende med stod leder
till battre livskvalitet, min-
dre behov av vard och stod,
ett storre socialt natverk
samt en battre psykosocial
miljo an boende pa psykia-
triska vardavdelningar.

Tre undersokningsgrup-
per med cirka 25 personer i
varje grupp deltog i studien.
Dels patienter inskrivna
pa psykiatriska rehabili-
teringsavdelningar, dels
boende i de kommunala
gruppboendena for perso-
ner med psykiskt funktions-
hinder samt de som bodde i
eget hem men som fick stod
mer an 4 timmar per vecka.
De flesta hade diagnosen
schizofreni.

Davids hypoteser vi-
sade sig stimma pa manga
punkter.

— De som bodde i grupp-
boende tyckte sig ha en
god  psykosocial  miljo.
Faktorer som ”’stod”, “ord-
ning och organisation” fick
hoga betyg, medan vrede
och aggression” inte var sa
vanligt. For dem som bodde
och den personal som job-
bade pa avdelningarna sag
det lite annorlunda ut. De
skattade lagre nivaer av
praktiskt orientering och
ordning och organisation an
de som bodde och arbetade
pa gruppboenden, berattar

David Brunt.

Sma skillnader

Bade nar det galler den psy-
kosociala miljon och livskva-
liteten, verkade de som bodde
pa gruppboende ha det bittre.
Men skillnaderna var mindre
an vantat.

— Att de som bor i samhal-
let rankar sjalvbestimmande
hogre an de som bor pa
institution var véantat. Men
annars var inte skillnaderna
sa valdigt stora.

Det mest Overraskande
resultatet, menar David
Brunt, var att det sociala
natverket inte paverkades
av om personerna bodde pa
institution eller ute i samhal-
let. De som bodde i grupp-
boende hade inte formagan
att skaffa nya vianner, utan
umgicks formodligen mest
med personalen eller de



— Mina resultat visar att det sociala ndatverket verkar inte pdverkas av om personer med psykisk sjukdom bor pd institution
eller ute i samhdallet, sdger David Brunt, som har skrivit en doktorsavhandling om boende for personer med psykiska funk-

tionshinder.

andra de traffade dagligen i
gruppboendet.
—Psykiatrireformens from-
ma forhoppning var ju att
gruppboendet skulle ha en
slags magisk effekt pa det
sociala livet, men sa ar alltsa
inte fallet enligt min studie.
Det racker inte att flytta ut
i samhillet, det kravs tydli-
gen nagot mer. Intressant att
notera ar ocksa att de flesta
inte hade nagon onskan att
utoka sitt sociala natverk
utan var nojda med de fa
personer som fanns i deras
narhet. Daremot upplevde

manga att de saknade nagon
att vara fortrolig med. Det
var alltsa snarare kvalitet dn
kvantitet som efterfragades,
sager David Brunt.

Manga tyckte ocksa att
personalen pa gruppboen-
det var daliga pa att svara
pa mer intima fragor, som
hur man gar tillviga nar
man traffar en person av det
motsatta konet. Har menar
David Brunt att det finns
mycket att gora.

— Om vi vill att dessa
personer ska klara sig battre
i samhillet, maste vi hjalpa

dem. Manga har bott linge
pa institution och vet inte vil-
ka spelregler som giller. Jag
tror att personalen i manga
fall ar omedvetna om detta.
Gruppboende ar nagot
bra, slar David Brunt fast,
men aven denna boende-
form har sina baksidor. Ris-
ken finns att gruppboendet
blir en ny slags institution,
menar han. Sa fort det finns
personal skapas rutiner, oav-
sett om det ar avsikten eller
inte. Institutionskanslan le-
ver liksom kvar i vaggarna.
— Jag tror att det ar viktigt
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att ha detta i atanke nar man
bygger gruppboenden rent
fysiskt, men aven i utbild-
ningen av personal, nar man
lagger schemat och sa vi-
dare. Kanske ar det omojligt
att undvika att gruppboendet
blir en slags institution, kan-
ske ar det inte ens onskvart
att undvika det. Men det ar
viktigt att vara medveten om
riskerna, sager han. |

David Brunt kan nds pd
david.brunt@ivosa.vxu.se
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HALLA DAR!

Halla dar Anders
Milton, som i hostas
utsags av reger-
ingen att samordna
psykiatrivarden.
Anders Milton har
samtidigt behal-

lit sitt uppdrag

som ordférande i
Roda korset. Han

ar utbildad lakare
och har tidigare
bland annat varit vd
for Sveriges Lakar-
forbund.

Hur har arbetet gdtt
hittills?

— Vi har inlett en oversikt
over hur psykiatrivarden ser
ut i landet — vilka resurser
finns det, hur ser tillganglig-

heten ut? Blir sjuka patienter
avvisade eller tas de vil
emot? Far patienterna den
vard de har ratt till?

Vi tittar ocksd pa olika
satt att mata och utveckla
kvalitén av varden, samt
hur diagnosstallandet kan
fa battre konsensus, sa att
samma diagnos betyder
samma sak vilken lakare
som an staller diagnosen.
Det har funnits vissa brister
pa detta omrade.

— Vi har ocksa tittat
speciellt pa den grupp pa-
tienter som blir domda till
rattpsykiatrisk vard eller
sluten vard och som beho-
ver medicinering for att fa
battre. Har har fragan varit
vilka beddomningar man
ska gora infor permissioner.
Vilka kriterier ska man ha
for permissioner, bor de
kanske ses over?

— Ett problem inom psy-
kiatrin har varit att anhoriga
sallan tillfragas nar viktiga
beslut ska tas. Det har del-
vis att gora med sekretess,
men problemet ar att pa-
tienten ibland ar for sjuk
for att veta sitt eget basta.

Vi undersoker nu om det
gar att lagga upp vardpla-
neringen pa ett annat satt,
sa att anhoriga kan fa storre
inverkan pa varden.

Vad kommer hdrndst?

— Nu ska vi borja diskutera
hur mycket extra resurser vi
tror behovs fran statens sida
for att psykiatrivarden ska
kunna forbattras. Vi ska pre-
cis inleda diskussioner med
Socialdepartementet, och
sedan kommer var slutsats
att finnas med i Varproposi-
tionen.

Vilket dr det storsta proble-
met inom psykiatrin, enligt
dig?

— Resurserna ar en valdigt
viktig fraga samt hur kom-
muner och landsting prio-
riterar psykiatrisk vard.
Psykiatrin har fatt sta till-
baka under de senaste tio,
femton aren och har inte
prioriterats pa samma satt
som annan vard. Detta gal-
ler bade inom staten och
landsting och kommuner.
Psykiatrin behover uppvar-
deras!

Foto: Jens Olof Lasthein/SRK

Kan forskningen hjdlpa till
att utveckla den psykia-
triska vdrden?

— Absolut! Dels kan forsk-
ningen lara oss mer om sjuk-
domarna och hur man bittre
kan hjalpa patienterna. Den
beteendevetenskapliga forsk-
ningen har bland annat den
viktiga uppgiften att under-
soka hur man lyckas i vard
och behandling. Forst nér vi
har fatt en utvardering av
olika insatser kan vi sdga om
olika insatser har varit lyck-
ade eller inte. |

Ny plattformsansvarig
pa Vardalinstitutet

Fran och med arsskiftet tilltradde Karin Sonnander posten som ansvarig for forsknings-
plattformen Langvarigt psykiskt sjuka och funktionshindrade.

Hon eftertrader Ullabeth Sit-
terlund Larsson som ansvarat
for plattformen de forsta
aren. Pa plattformen finns
idag tio disputerade forskare
och elva doktorander som
bedriver forskning kring te-
mat “Langvarigt psykiskt
sjuka i gransland”.
Forskningen har flera
olika perspektiv. Hur ser de
psykiskt sjuka sjalva pa sin
situation? Kan de paverka
sin situation? Hur fungerar
varden och omsorgen kring
denna grupp, hur ser den
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berorda personalen pa sitt
uppdrag?

— Det finns méanga obe-
svarade fragor. Langvarigt
psykiskt sjuka befinner sig
ofta i ett gransland, dels nar
det gialler insatser, som kom-
mer fran bade kommun och
landsting, dels som individer
i samhiallet. Vi vet forva-
nansvirt lite om denna grupp
méanniskor, och forskningen
om dem ar eftersatt, sager
Karin Sonnander.

En del av forskningen
handlar om att lara sig mer
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om denna “okénda” grupp i
samhallet. Ett av forsknings-
projekten syftar till exempel
till att kartlagga de psykiskt
langvarigt sjuka i tva olika
kommuner for att se hur de
lever och vilka olika slags
stod de far.

Vardalinstitutet ar et
forskningsinstitut som finan-
sieras av Vardalstiftelsen,
Goteborgs och Lunds uni-
versitet, Vastra Gotalandsre-
gionen och Region Skane.
Inom institutet finns tre forsk-
ningsplattformar: dldre och

dldres vard och omsorg,
langvarigt sjuka och funk-
tionshindrade samt lang-
varigt psykiskt sjuka och
funktionshindrade. En av
tankarna med Vardalinstitu-
tet dr att samla forskare fran
flera olika vetenskaper kring
samma fragestillning och pa
sa sitt astadkomma fler-
vetenskaplighet.
Sammanlagt dr 30 fors-
kare och 36 doktorander
knutna till Vardalinstitutet.
Las mer pa
www.vardalinstitutet.net



Efterlyses: forskning om
psykiskt funktionshindrade

Snart har det gatt tio ar sedan psykiatrireformen som radikalt
forandrade livet for manga. Men nar det galler forskningen om
hur denna grupp klarar sig ute i samhallet finns mycket kvar att

onska.

— Det finns ett stort behov av ny forskning, sager Lars Hansson,
som har gjort en 6versikt av kunskapsutvecklingen inom féltet.

— Internationellt finns det en
del forskning kring psykolo-
giska och sociala insatser for
personer med psykiska funk-
tionshinder, men i Sverige har
vi kommit efter. Detta ar ett
problem, eftersom vardsyste-
men ser olika ut i olika lander,
sager Lars Hansson, pro-
fessor vid Lunds universitet.

Han har pa uppdrag av
Socialstyrelsen gjort Over-
sikten Psykosociala insat-
sers effekter for personer
med psykiska funktionshin-
der. Tanken ar att person-
liga ombud, och andra som
arbetar med personer med
psykiska  funktionshinder,
ska ha nytta av Oversikten i
sitt arbete.

Lite forskning om
boende

En av de viktigare psyko-
sociala insatserna har varit
att ordna boende i samhillet
for de psykiskt funktions-
hindrade. Ett stabilt boende
ute i samhallet ses allmant
som en hornsten for att dessa
personer ska kunna leva ett
sa normalt liv som mojligt
och integreras i samhallet. I
Sverige har man satsat allt-
mer pa sa kallat trapphus-
boende, dar de boende har
sin egen lagenhet men har
tillgang till en gemensam
lokal med personal om de
sjalva vill. Stodet anpassas
till individens behov.

Mot bakgrund av att
boendefragan ar sa viktig,

tycker Lars Hansson att det
ar forvanande att det finns s
lite forskning i 4amnet.

— Vi vet egentligen val-
digt lite om hur ett boende
med stod ska vara utformat
for att man ska astadkomma
en fungerande boendesi-
tuation. Och vi vet inte
vilka onskemal personer
med behov av boendestod
har. Samtidigt planeras det
och byggs nya boenden for
denna grupp. Att det finns sa
lite forskning i Amnet ar for-
stas en brist, sdger han.

Men nagra utlandska
studier finns. Vissa forsk-
ningsoversikter har visat
att allvarligt psykiskt funk-
tionshindrade hellre bor i
egen bostad an i nagot bo-
stadsarrangemang i regi av
vard- och stodsystemet. De
flesta vill bo pa egen hand
och inte tillsammans med
andra psykiskt funktions-
hindrade. Samtidigt saknas
forskning om vilka egenska-
per i boendet som paverkar
risk for aterinlaggning pa
sjukhus, livskvalitet och
integration i samhallet.

Nar det galler arbete for
denna grupp personer finns
det tva olika linjer. I den ena
linjen gar individen igenom
ett antal traningsmoduler
med slutmalet att slussas ut
till ett riktigt jobb. Den an-
dra linjen, som har visat sig
mer framgangsrik, gar ut pa
att samla ett team kring in-
dividen, som sedan placeras

— Sverige har kommit
efter ndr det gdller
forskning om psyko-
logiska och sociala
insatser for personer
med psykiska funk-
tionshinder, konsta-
terar Lars Hansson,
professor vid Lunds
universitet.

i reguljart arbete med Ion.
Om arbetsmodellerna finns
det idag en del forskning,
men det ror sig nastan bara
om amerikanska studier.

Forskningsluckor
att fylla i

Lars Hansson har dven tittat
pa forskningen kring anho-
riga till den psykiskt funk-
tionshindrade, om social
fardighetstraning och om
psykoterapins effektivitet for
denna grupp.

— Inom vissa av dessa
omraden ser det battre ut
med forskning, men mycket
aterstar att gora aven har.

Ett annat problem, menar
han, 4r att man i satsningar
och verksamheter alltfor
sallan drar nytta av de
forskningsresultat som finns
tillgangliga. Ett undantag 4r
de studier som har gjorts om
personliga ombud, ett Amne
som Lars Hansson sjalv
kommit i kontakt med i och
med sin utvardering av tio
forsoksverksamheter med
personliga ombud.
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— Utvarderingar har visat
att personliga ombud verk-
ligen fungerar for denna
grupp. Det har man tagit
fasta pa, och idag har ett
stort antal svenska kommu-
ner nagon typ av verksam-
het med personliga ombud,
berittar han.

Lars Hansson visar pa sex
olika modeller for verksam-
het med personliga ombud.
Vilken modell som ar mest
effektiv.  har forskningen
dock inte kunnat svara pa,
framfor allt eftersom sa fa
studier jamfort olika mo-
deller. Det ar ocksa oklart
vad det ar mer specifikt i
en modell for personligt
ombud som ger effekter
pa individens livssituation.
Finns det vissa typer av
insatser fran ombudet eller
vissa inslag i modellen, eller
i relationen mellan ombudet
och klienten, som ar mer be-
tydelsefulla an andra i detta
avseende?

— Har finns manga forsk-
ningsluckor att fylla i, kon-
staterar Lars Hansson. M
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AVHAND-
LINGAR

Delaktighet genom IKT

For de allra flesta méanniskor
ar det sjalvklart att kunna
vara aktiva och delaktiga i
olika aktiviteter och i sociala
natverk. Men for méanniskor
med intellektuella funktions-
hinder finns det sadant som
lagger hinder i vagen for
detta. Darfor ar de i behov av
sarskilt stod.

Karin Renblad har i sin
avhandling vid Lararhog-
skolan i Stockholm sokt visa
vilken betydelse Informa-
tions- och Kommunika-
tionsteknik (IKT) och soci-
alt stod har for personer med
lindrig och mattlig utveck-
lingsstorning.

I tvad studier har hon
foljt ett antal personer over
tid. Dessa studier ligger till
grund for avhandlingen,
som omfattar fem delrap-
porter i artikelform. De me-
toder som forfattaren anvant
ar varierande: dokument-
analys, observationer, inter-
vjuer med enskilda personer
och fokusgruppsintervjuer.

Karin Renblad utgar fran
begreppet  empowerment
och menar att det kan inne-
bara demokrati och etik i
vardagen. Praktiskt kan det
handla om att agera och
delta i det vardagliga livet
pa ett aktivt satt. Hon ser
makt och empowerment
som en dynamisk process
och som en del i den so-
ciala relationen. Alla man-
niskor har olika forméagor
och mojligheter, som kan
forstarkas i den omgivning
i vilken personen lever sitt
dagliga liv.

sidan 10

Avhandlingens  resultat
visar att IKT stodjer och
utvecklar mojligheten att
kommunicera med omgiv-
ningen. Att anvanda sig av
IKT paverkar ocksd moti-
vationen och bidrar till att
bredda det sociala natver-
ket. Att ha inflytande och
kontroll ar ocksa beroende
av hur personen ser pa sig
sjalv och sin formaga, den
kunskap och de erfarenheter
personen har sedan tidigare,
men ocksd av det sociala
natverket. u

Avhandlingen heter
Empowerment. A ques-
tion about democracy and
ethics in everyday life. ICT
and empowering relation-
ships as support for persons
with intellectual disabili-
ties. Forfattare dar Karin
Renblad. Avhandlingen kan
bestdllas fran HLS Forlag,
Box 34103, 10026 Stock-
holm, tel 08-737 56 62,

Jfax 08-656 11 53,

e-post hls-forlag @lhs.se

Ryggmargsbrack och
motorik

Barn med ryggmargsbrack
har ofta problem med dagliga
aktiviteter, men varfor det ar
sa ar inte alla gnger uppen-
bart. For att dessa barn skall
kunna fa sjukgymnastisk
hjalp som fungerar pa ett bra
sitt, behover man forsta tank-
bara orsaker.

Simone  Norrlin  vid
institutionen for kvinnors
och barns hilsa, Uppsala
unversitet, har i sin avhand-
ling sokt identifiera nedsatta
funktioner ovanfor brack-
nivan, vilka skulle kunna
paverka forflyttningsforma-
gan hos barn med rygg-
mirgsbrack. Hon har ocksé
analyserat hallningskontrol-
len hos barnen i sittande och

deras rorelsemonster och
kontrollen av malriktade
handrorelser.
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Avhandlingen = omfattar
fyra delstudier i vilka mo-
toriken hos barn som var
mellan sex och 19 ar gamla
undersoktes och jamfordes
med friska barn i samma
aldrar. Simone Norrlin kon-
staterar att nedsatta funk-
tioner ovanfor bracknivan
paverkade formagan att
forflytta sig och formagan
att sitta stadigt hos barnen.
Deras problem med mal-
riktade handrorelser kunde
delvis forklaras av nedsatt
precision och koordination
samt svarigheter med moto-
risk anpassning.

Hon konstaterar att man
bor ta hansyn till dessa fynd
nar man planerar atgardspro-
gram for barn och ungdomar
med ryggmargsbrack. Wl

Avhandlingen heter
Mobility, sitting posture
and reaching movements in
children with Myelomenin-
gocele. Den dr skriven av
Simone Norrlin och kan be-
stdllas frdn institutionen for
kvinnors och barns hdilsa,
Uppsala universitet,

751 85 Uppsala.

LASVART

Forskarstafett i Uppsala

Med anledning av det euro-
piska handikapparet 2003
anordnade Centrum for han-
dikappforskning vid Uppsala

universitet och Handikapp-
foreningarnas samarbetsor-
gan, Lans-HSO, en forskar-
stafett. De femton inlaggen
finns nu dokumenterade i en
rapport som speglar ett urval
av den forskning som bedrivs
vid Uppsala universitet. Bar-
bro Lewin ar redaktor for
rapporten.

Har finns allmanna frage-
stallningar som hur begrep-
pet personer med funk-
tionshinder kan definieras.
Dessa blandas med mer
preciserade fragestallningar
om hur det 4r att leva med en
svar hudsjukdom, vad som
hamnar pa matbordet hos
personer med utvecklings-
storning eller om mojlig-
heten att kanna pa foremal
som inte far beroras. For-
fattarna hor hemma vid oli-
ka universitetsinstitutioner,
nyttjar olika vetenskapliga
perspektiv och en varierad
metodarsenal, men #Aven
tvarvetenskapliga angrepps-
satt presenteras. |

Rapporten har titeln
Forskarstafett kring funk-
tionshinder och handikapp
och kan bestdllas frdn Cen-
trum for handikappforsk-
ning vid Uppsala universi-
tet, Uppsala Science Park,
751 85 Uppsala

Om eldverkanslighet

Hur blir man overkanslig?
Vilka ar symptomen? Hur
blir man som eloverkanslig
bemott av ldkare och andra?
Vilka ar de sociala konse-
kvenserna? Hjalper elsane-
ring? Och kan man bli
frisk?

Detta ar nagra av de
fragor som besvarades av
personer som lider av elover-
kanslighet och andra som
pa olika satt kommit i kon-
takt med problemet. Detta
gjorde man i ett trettiotal
muntliga inlagg vid en hea-
ring anordnad av Radet for



arbetslivsforskning, RALF.
Infor hearingen hade RALF
tagit emot drygt 400 brev.
Alla  muntliga inlagg
och breven har ldsts och
redigerats av Rigmor Gran-
lund-Lind och John Lind.
Materialet finns nu samlat i
en bok. I den kommer manga
lasare att kdnna igen sig och
sin situation pa arbetsplatsen
och sina farhagor for arbete
och hdlsa. Men hér visas
ocksd hur mainniskor trots
misstroende, Overvinner sva-
righeter. u

Boken heter Svart pd Vitt
och kan bestdllas frdn
Mimers Brunn, Kunskaps-
forlaget, tel/fax 0224-23006
eller
mimersbrunn@mail.bip.net

Varfor gar du till
jobbet?

Sa heter en bok om daglig
verksamhet for personer med
daglig verksamhet for perso-
ner med utvecklingsstorning,
som givits ut av FUB:s forsk-
ningsstiftelse ala. Texten ut-
gar till stor del fran arbetsta-
garnas egen syn pa daglig
verksamhet. Vad sédger de?
Vad vill de?

Boken ar skriven i tva
delar och bestar av en lattlast
version for personer med
utvecklingsstorning och en
version for personal och
enhetschefer. Grundver-
sionen, som ar skriven pa
lattlast svenska ar avsedd
att anvandas i arbetsgrupper.
Till varje kapitel har darfor
fogats fragor att ha som ut-
gangspunkt for diskussioner.
Det finns ocksa uppgifter att
utfora. Den andra versionen
ar skriven for att tjana som
en start for ett samtal mellan
personal och chefer kring
den egna verksamheten och
dess utveckling. |

Boken heter Varfor gdr du
till jobbet? Den dr skriven

av Lasse Svensson och kan
bestdllas fran FUB:s forsk-
ningsstiftelse ala, Fleming-
gatan 21, 112 26 Stockholm,
tel 08-660 82 84,

fax 08-783 00 49,

e-post:

stiftelsen.ala@ala fub.se

Habilitering i fokus

Med utgangspunkt fran
mansklig utveckling och
samspelet mellan en mannis-
kas olika funktioner har An-
ders Moller och Erling Ny-
man skrivit en bok om
habilitering.

Boken behandlar alla de
funktionshinder som vanligt-
vis omfattas av barn- och
ungdomshabiliteringens
verksamhet. Den ger en bred
oversikt over kunskaper och
erfarenheter fran arbetet
med barn och ungdomar
med funktionshinder och
deras familjer.

Forfattarna beskriver hur
det 4r att leva med funktions-
hinder och hur habilitering
blir en del av livet. De in-
troducerar ocksa ett satt att
tanka kring funktionshinder
och habilitering i form av
en analysmodell. Samspel
star i centrum nar forfat-
tarna gar inat mot fysiologi
och psykologi och utat mot
barnets relation till familj
och omvirld. Boken speglar
det unika for individen, det
specifika for funktionshin-
dret och det generella for
manniskan med utgangs-
punkt i manniskans liv och
utveckling. |

Boken heter Barn, familj

och funktionshinder — ut-
veckling och habilitering.
Den dr skriven av Anders
Moller och Erling Nyman
och dr utgiven av bokfor-
laget Liber.

Att bo i gruppbostad

Ritva Gough vid Fokus Kal-
mar lan later oss i en doku-
menterad fallstudie folja hur
foraldrar till vuxna personer
med begavningshandikapp
resonerar om ett boende
som skapades for deras barn.
Rapporten belyser ocksa hur
foraldrarna medverkar i att
skapa detta boende genom
en deltagarorienterad plane-
ringsprocess.  Foraldrarnas
tankar och kénslor infor
att barnen flyttar hemifran,
separationen och att ldmna
over ansvaret till boendets
personal beskrivs ocksa i rap-
porten. Samtal i fokusgrupper
och intervjuer med foraldrar
ligger till grund for texten.l

Rapporten heter Intervjuer
om boendeskapande — en
fallstudie av en gruppbostad
for personer med begdv-
ningshandikapp. Den dr
skriven av Ritva Gough och
kan bestdllas frdan Fokus
Kalmar ldn, Box 75, 391 21
Kalmar, tel 0480-615 50,
fax 0480-130 62, e-post:
fokus @kalmar.komforb.se

NOTISER

Dags for forsknings-

konferens i Orebro

Den 20-21 april 4r det for
nionde gangen dags for
forskningskonferensen Funk-
tionshinder — vardagsliv—ha-
bilitering i Orebro. Arets
konferens erbjuder en unik
motesplats for aktuella forsk-
nings- och utvecklingsarbe-
ten omkring vasentliga fragor
som beror personer med
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funktionshinder, deras famil-
jer och yrkesverksamma
inom omradet.

Nytt for arets konferens
ar temat Genetik och Etik,
ett aktuellt omrade som
presenteras i de tva fore-
lasningarna under tisdagen.
Forhoppningen 4r att detta
tema ska vara av stort intres-
se och bli ett stadigvarande
tema i kommande Orebro-
konferenser.

Konferensens syfte ar att
formedla kunskap som okar
forstaelsen av livsvillkoren
for personer med funktions-
hinder samt stimulera till
fornyelseprocesser i arbetet
om funktionshinder, var-
dagsliv och habilitering.

Konferensen genomfors i
samarbete mellan Habilite-
ringens forskningscentrum,
Orebro lans landsting och
Institutet for handikapp-
vetenskap (IHV) vid Lin-
kopings och Orebro univer-
sitet. |

Frdgor om konferensen
besvaras av Britt Johans-
son, tel 019-602 72 13,
e-post
britt.johansson@orebroll.se
Lars-Olov Lundqvist,

tel 019-602 58 19 eller
Margaretha Ekstrom, tel
019-602 71 02.
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KALENDERN

2004

april

2—4 april i Nynashamn
5:e Nordiska handikapp-
historiska konferensen
Information: anncristin.
winroth@kultmed.umu.se

20-21 april i Orebro
Funktionshinder, vardags-
liv och habilitering

9:e forskningskonferensen
i Orebro

Information: forsknings-
ledare Lars-Olov Lundqvist,
tel 019-602 58 19,

e-post lars-olov.lundqvist
@orebroll.se,
utbildningsassistent

Britt Johansson,

tel 019-602 72 13,

e-post britt.johansson
@orebroll.se

20-21 april i Stockholm
Konferens om kunskaps-
utveckling inom social-
tjansten. Hur gar vi
vidare?

Information:
Socialstyrelsen, e-post
anders.printz@sos.se

maj

3-6 maj i New York. USA
YAI National Institute for
People with Disabilities:
25th Annual International
Conference on mental
retardation and
developmental/learning
disabilities

Information: YAI/National
Institute for People with
Disabilities, aatn. YAI
Conference, 460 West 34th
Street, New York, NY
10001-2382 USA

e-post awittenberg@yai.org

Handikappforskningens
dag

Information: Stig Larsson,
HAREC, Samhillsmedicin-
ska institutionen, Universi-
tetssjukhuset MAS, 205 02
Malmo, tel 040-33 71 03,
e-post harec@smi.mas.lu.se

juni

14-19 juni i Montpellier,
Frankrike

12th World Congress of
the International Associa-
tion for the Scientific
Study of Intellectual
Disabilities, IASSID
Information: Alliance
Médicale et Scientific,

11 bd.Henri IV - 34000
Montpellier, Frankrike
www.lassid.com

21-24 juni i Oslo, Norge
20th World Congress of
Rehabilitation Interna-
tional: Rethinking
Rehabilitation
Information:
WWW.ri-norway.no

juli

7-9 juli i Paris, Frankrike
9th International Confe-
rence on Computers
Helping People With
Special Needs (ICCHP)
Information: www.icchp.org

Vikarierande
redaktor for Han-
dikappforskning
Pagar

Fran och med néasta nummer
och aret ut kommer tidning-
ens journalist Helena Kamp-
fe Fredén att ersittas av Leif
Aberg. Helena ska vara for-
aldraledig men kommer till-
baka till 2005. Leif ar frilans-
journalist och kan nas pa
e-post leif@leifaberg.com
och telefon 0294-311 24 eller
mobil 070-222 45 54.

Nasta nummer av
Handikapp-
forskning Pagar
kommer i v. 24.
Manusstopp 30/4!
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