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Fler mojligheter

an problem
— barn, familj och
funktionshinder



Motet med det

ovantade

— familjer som far barn med Downs syndrom

Hur kdnns det att bli fordlder till ett barn som har Downs syndrom? Vad hander
i relationen inom familjen? Hur &r det att dela sitt liv med experter av olika slag?
Vad betyder det for identiteten som mamma och pappa? Det ar négra fragor som
Bim Riddersporre tar upp i avhandlingen Att moéta det ovantade. Tidigt foraldra-
skap till barn med Downs syndrom.

Foraldrarnas egna upplevel-
ser och erfarenheter star i
centrum i Bim Riddersporres
avhandling. Hon har f6ljt tio
familjer under barnets forsta
levnadsar, och tillsammans
med sin medarbetare besokt
dem regelbundet i deras var-
dag. Bim 4r utbildningsledare
vid enheten for skolutveck-
ling och ledarskap, Malmo
hogskola, och har arbetat
som klinisk psykolog inom
barnpsykiatrin i 25 ars tid.

Hon har valt vad hon
sjalv kallar ett medfoljande
arbetssatt. Hon har lyssnat
pa familjernas berattelser,
funnits med i vardagen un-
der nagra timmar per besok
och sedan gatt hem och sor-
terat sina upplevelser. Ingen
bandspelare, inget anteck-
ningsblock under sjalva be-
soket.

— Jag hjalper inte till med
nagot i familjen. Jag forso-
ker bara finnas som samtals-
partner, nara men inte pa-
trangande. Det var jag som
ville ha familjernas hjalp att
ldra mig mera, och den fick
jag i overflod, berattar Bim
Riddersporre.

— Mitt mal var att komma
nara deras egna inre och ytt-
re upplevelser. Jag ville inte
prova nagra vetenskapliga
hypoteser, och skulle heller
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inte rapportera till nagon in-
stans utanfor familjen.

Det innebar till exempel
att det hon sdg och horde
inte fordes vidare till sam-
héllets professionella hjal-
pare. Och omvant att hon
inte kom till familjerna med
nagra budskap fran exper-
terna.

Viktigast att lita pa
min kansla

Ett sadant arbetssatt bygger
pa omsesidigt fortroende.
Darfor blev det ocksad na-
turligt att fa klartecken fran
familjerna att fa citera dem
i avhandlingen och att lata
dem l4asa och kommentera
delar av manus.

— Det kdndes oerhort vik-
tigt att familjerna kédnde igen
sig sjalva i boken, inte bara i
vardagsbeskrivningen utan
aven i mitt satt att systemati-
sera kunskapen om dem.

Bim Riddersporres arbets-
metod ar ganska annorlunda
jamfort med hur forskare
brukar arbeta, och hon motte
en del motstdind inom den
akademiska varlden, men
aven mycket stod.

— Ibland maste man sticka
ut hakan. Visst ville jag fa
min avhandling godkénd,
men pa ett visst stadium be-
stamde jag att det var vikti-
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gast att lita pa min egen
kansla. Jag ville verkligen
arbeta pa det sattet, och da
fick det bara eller brista.

Avhandlingen innehaller
ocksa nagot som Bim Rid-
dersporre kallar narrativa
rekonstruktioner. Har har
hon i form av korta dikter,
berattelser, fabler och andra
skonlitterara fragment for-
medlat vad som fangat hen-
nes egna upplevelser under
alla moten.

Att dela livet med
experter

Nagot som skiljer foraldrar
till barn med Downs syndrom
fran manga andra foraldrar ar
att man maste dela sitt famil-
jeliv med experter av olika
slag. Medan andra nyblivna
foraldrar i lugn och ro kan
lara kdnna barnet och vixa
in i sin nya roll, har foraldrar
till barn med Downs syndrom
almanackan fulltecknad — for
utredningar, konsultationer,
traning och annat.

— Familjens relation till
experterna var ett viktigt
samtalsimne nar vi traffa-
des. Det hande manga gang-
er att familjerna stod pa
trappan och véntade, som
om de ville hinna beratta
mesta mojliga under den tid
vi hade pa oss.

Att fa barn ar omtumlan-
de, och att fa barn med
Downs syndrom ar kanske
dubbelt omtumlande. Det
oppnar i borjan ett oanat re-
gister av sorg, smarta och
besvikelse. Svarta tankar
och kénslor samsas med den
vaxande karleken till barnet
— familjen blir sarbar, och
allt experterna sager forsto-
ras latt.

Samma
engagemang
— olika uttryck
Bim Riddersporre sag tre
grundmonster i foraldrarnas
satt att forhalla sig: idea-
liserande, kampande och
vardagligt forhallningssatt.
De idealiserande foraldrar-
na lyfte fram sina positiva
kanslor. I kontakten med
habiliteringen kunde man
forundras over att “ett helt
team dr till for bara oss”. De
kampande foraldrarna sag
sig som forkdmpar for bar-
net mot en oforstdende och
kanske fientlig omvarld och
var ibland mycket kritiska
mot habiliteringen. Forald-
rar med ett vardagligt for-
hallningssatt tonade ner det
annorlunda. Vardagen gar
vidare @anda, menade man.
Kvinnorna uttrycker sig
ofta mer intensivt i forhal-



Livet ar ganska underbart, tycker
Ida Helmfrid i bildens mitt. Ida dr
tvd dr gammal.

lande till barnet, medan
mannen ibland kan forefalla
mer distanserade. Men detta
handlar nog mest om hur
man uttrycker sitt engage-
mang, menar Bim Ridder-
sporre. Bada foraldrarna
brottas intensivt med att fin-
na en ny balans i tillvaron.

Mammor och pappor har
ibland lite olika tidsperspek-
tiv: mammor agerar mer
“hér och nu”, medan pappor
ofta ar mer planerande.

I familjerna var modern i
regel hemma med spadbar-
net. Fadern maste skota sitt
ordinarie arbete och kande
kanske darfor storre press att
halla sig samman. Darfor var
det inte ovanligt att pappans
reaktioner kom forst under
barnets andra levnadsar.

— Pappor upplever sig
ofta styvmoderligt behand-
lade inom varden. P2 barna-
vardscentralen eller habilite-
ringen hénde det inte sallan
att personalen kommunice-
rade enbart med mamman, i
mannens narvaro.

Att mota sitt barn med
Downs syndrom lockar fram
en oforutsagbar dynamik i
samspelet. Varje familj mas-
te hitta sitt eget forhallnings-
satt, och det finns inte nagot
recept for hur man gor.

Foraldrarna anstranger sig
genomgaende mycket for att
skydda sitt barn fran fram-
for allt de egna negativa
reaktionerna. Starka kanslor
kanaliseras ofta ut mot far-
och morforaldrar, mot for-
sakringskassan, barnavards-

centraler, habilitering och
andra experter.

Las utifran dina egna
erfarenheter

Vilka slutsatser vill d& Bim
dra av arbetet med famil-
jerna?

— Det allra viktigaste,
tycker jag, 4r att varje lasare
stiller sina egna erfarenheter
mot det jag skrivit. Pa det
sattet blir boken bittre for
varje person som last den.
Det ar vardefullt att reflek-
tera. Starka upplevelser be-
hover gestaltas pa nagot sitt.
Forst da kan de bli till erfa-
renheter som vi kan anvinda
fullt ut.

— Manniskor har en stor
langtan att dela sitt inre med
andra, och den blir sannolikt
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mer intensiv nar man hamnar
i livssituationer dar det inte
finns karta och kompass.

Bim Riddersporres av-
handling har vackt mycket
gensvar. Manga lasare har
hort av sig per telefon, e-
post och brev och berittat
om sina egna liv och erfa-
renheter.

— Jag har ocksa fatt brev
fran manniskor vars barn har
helt andra funktionshinder
4an Downs syndrom eller ar
vuxna sedan lange. Detta ger
mig en fantastisk mojlighet
att fortsétta lara mig mer om
hur manniskor upplever sina
egna liv. |

Bim Riddersporre kan nds

pd e-post bim.riddersporre
@[ut.mah.se
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De anhoriga ar
en stark resurs vi
psykisk sjukdom

Varden maste ta de anhdriga till psykiskt sjuka manniskor mer pa allvar,
menar forskaren Margareta Ostman. Lyssna pa dem! Undersok om deras
borda verkligen ar maijlig att bara. Familjestéd bor erbjudas rutinmassigt

redan vid forsta kontakten med patienten.

Nar nagon blir psykiskt sjuk
skakas livet om aven for de
narmast anhoriga. Djupt lig-
gande kanslor vécks, det blir
praktiska problem och man
borjar fundera over livets
mening.

En hel del forskning har
gjorts kring de psykiskt sju-
ka. I den socialpolitiska de-
batten har det ldnge sagts att
manniskor med en allvarlig
psykisk sjukdom ska erbju-
das ett s normalt liv som
mojligt ute i samhillet. An-
talet vardplatser inom psy-
kiatrin har ocksd minskat
patagligt sedan 1980-talet.

De anhorigas situation ar
daremot ett relativt outfors-
kat falt, trots att det ar val-
bekant att det sociala nit-
verket 4ar viktigt for den
psykiskt sjukas tillfrisknan-
de.

Vilken borda belastas fa-
milj och anhdriga med? Hur
deltar familjen i varden av
den psykiskt sjuka? Vilket
behov av eget stod har de
anhoriga? Det ar nagra fra-
gor som Margareta Ostman
forskat om i snart tjugo ar.

Hon #4r universitetslektor
vid institutionen for halsa
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och samhille vid Malmd
hogskola.

— Vi var en forskargrupp
som 1985 borjade titta nar-
mare pa hur tvangsvard
paverkar patienten, hennes
eller hans familj samt vard-
personalen. Det var da ett
alldeles nytt forskningsfalt.

Det som borjade i Upp-
sala har vixt ut till ett nor-
diskt forskarnat, och man
samarbetar i dag med @ven
andra  forskargrupper i
framst USA.

Stark press pa de
narmaste

Margareta Ostman har lett
en longitudinell studie av
de anhorigas borda och del-
tagande i varden av den psy-
kiskt sjuka. Med anhorig me-
nas framst akta make/maka,
syskon, barn och foréldrar.
Forskarna har intervjuat
dem 1986 respektive 1997
for att forsoka upptiacka om
de upplevt nagra patagliga
forandringar i sin situation.
Intervjuerna 4r gjorda i
Viastmanland, i bade stads-
och landsbygdsmiljoer. Sam-
manlagt har 150 anhoriga
och 200 psykiskt sjuka per-
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Margareta Ostman har i
snart tjugo dr forskat om
hur de anhoriga till psykiskt
sjuka personer hanterar
situationen.

soner kommit till tals. En del
patienter har tvangsintagits
medan andra lagt in sig fri-
villigt, i bada fallen for slu-
ten psykiatrisk vard. De an-
horiga har intervjuats en
manad fore intagningen.

— Vi sag mycket sma
skillnader i bade de anhori-
gas upplevda borda 1986
respektive 1997, vad galler
deras egen delaktighet i var-
den och det stod som an-
horiga far, berattar Margareta
Ostman.

— Cirka 40 procent kanner
att de sjalva fatt psykiska
besvar som effekt av den
anhorigas sjukdom. En del
kéanner oro, nervositet och
obehag, medan andra tvingas
medicinera mot depression,
magakommor och annat.

Det ar slaende att de an-
horiga, bade 1986 och 1997,
upplever en sa stark egen
belastning: dels i form av
inre kanslor, dels nar det gal-
ler praktiska ting i hemmet,
ekonomin och andra var-
dagsbekymmer.

De anhoriga bar pa en
stor oro for att patienten ska
gora sig sjalv illa. Samtidigt
som tankar kommer om att
det vore battre att den sjuka
vore dod — eller att man ald-
rig hade traffats.

Ungefar 40 procent upp-
lever sig som delaktiga i
varden av den psykiskt sju-
ka, men det finns ocksa ett
mindre antal anhoriga som
inte vill vara delaktiga. Min-
dre 4n en fjardedel tycker sig
fa nagot eget stod av psykia-



trin eller samhallet. Men
bland denna minoritet &r
stodet mycket uppskattat.

— Det var klart svarare att
fa psykiatrisk vard 1997
jamfort med 1986, papekar
Margareta Ostman.

— Samhillet har tyvarr
inte nagra starkt uttalade am-
bitioner. I Hélso- och sjuk-
vardslagen star att varden
ska ske i samverkan med
de anhoriga, men steget till
handling ar stort.

Man kdnner sig
brannmarkt

Manga anhoriga upplever
“associerat stigma”. Man
kéanner skuld, skam och pla-
gas ibland av en upplevd so-
cial brannmarkning pa grund
av sin narstaendes sjukdom.
Begreppet “associerat stig-
ma” satter fokus pd manni-
skors psykologiska upple-
velser. Margareta Ostmans
stigmaforskning ar unik i ett
internationellt perspektiv.

Niérmare 40 procent av de
anhoriga kanner sig under-
lagsna i forhallande till vard-
personalen. Det kan bero pa
egen bristande sjilvkiansla,
men ocksd pa bemotandet
frin vardpersonalen.

Tankar om liv och dod blir
patrangande nar den psykiskt
sjuka pratar om att ta livet av
sig. Det ar inte ovanligt att
anhoriga sjalva begar sjalv-
mord efter att deras psykiskt

”Vad dr frdgan?”, en teck-
ning av konstndren Ernst
Josephson som pd 1880-
talet drabbades av psykisk
sjukdom, intogs pd Uppsala
hospital, och sedan togs om
hand av sina sldktingar.
Kdlla: E. Blomberg, Ernst
Josephsons konst, 1959.

sjuka narstdende tagit livet
av sig, visar studier som an-
dra forskare gjort.

Satsa mer

pa anhorigstod

Men det finns ljuspunkter.
Cirka en tredjedel av de in-
tervjuade anger att de per-
sonliga relationerna till deras
psykiskt sjuka anhoriga har
forbattrats. Man har kommit
narmare varandra och livet
kanns rikare.

— Varden maste ta de an-
horiga mer pa allvar, under-
stryker Margareta Ostman.
Undersok om deras borda ar
mojlig att bara. Hjalp dem
praktiskt, till exempel genom
att fylla kylskapet hemma
hos familjer med barn. Sa-
dant ar oerhort vérdefullt
sarskilt for anhoriga som
sjalva far psykiska besvar.

— Jag tror ocksa att det ar
viktigt att vardpersonal fun-
derar pa sin egen installning.
Handen pa hjartat, kinns de
anhoriga som en positiv re-
surs eller 4r de mest en bor-
da?

Annan forskning visar att
aterfallsfrekvensen minskar
for psykiatripatienter, vars
anhoriga fatt stod. Har
finns alltsd aven samhalls-
ekonomiska skal att satsa
pa anhorigstod. Det talar for
att familjestod bor erbjudas
rutinméssigt redan vid forsta
kontakten med patienten.
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Fanga upp barnens
funderingar

Visst finns ansatser till ny-
tankande. Pa olika hall inom
varden pagar ett utvecklings-
arbete gillande familjestod
som mer tar hansyn till den
enskilda anhorigas behov.
Detta sker i samverkan med
socialtjansten, distriktssko-
terskor och barnmorskor.

Stod till barn ar ett falt
dar Ersta diakonianstalt i
Stockholm gjort stora insat-
ser. Att utbilda barn motver-
kar effektivt deras benagen-
het att ta pa sig skuld for
sina foraldrar, har det visat
sig.

En annan viktig insats har
gjorts av sjukskoterskan Tina
Orhage i Linkdping som ar-
betat fram psykoedukativa
modeller for anhoriga.

— Jag har nyss fatt fragan
om jag vill delta i en europe-
isk studie, dar man jamfor
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hur mycket bordor som lyfts
over pa familjerna i atta lan-
der. Det handlar bade om
psykiskt och somatiskt sju-
ka. Det kanns spannande.

— Ett annat aktuellt pro-
jekt ar kvalitativa intervjuer
som jag gjort med barn i
aldrarna 10-18 ar som har
nagon foralder inlagd for
psykiatrisk behandling. Det
ar sldende att barn girna
pratar om det “svara” och
har mycket funderingar.

Preliminara resultat fran
intervjuerna med barn pre-
senteras pa en konferens i
London i september 2004.
Vi lasare far ge oss till tals
till dess. |

Margareta Ostman nds pd
margareta.ostman@hs.ah.se
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Foraldrar som alla
andra — men med
funktionshinder

"Den tiden jag har haft med Jessica, skulle jag inte ha haft om jag hade
arbetat. Om man nu ska se nagonting positivt i en san har [situation], for

som ensamstdende heltidsarbetande morsa hade det ju varit minimalt
med tid alltsa over egentligen.”

Berattaren ovan 4r en mam-
ma med MS (multipel skle-
ros). Orden slar formodligen
an en strang hos alla forald-
rar. Vi tar oss ofta inte tid
for barnen s& mycket som vi
sjalva tycker att vi borde.

Marie Gustavsson Holm-
sttoms avhandling Fordald-
rar med funktionshinder —
om barn, fordldraskap och
familjeliv ar en kvalitativ
studie. Hon har djupinter-
vjuat foraldrar i elva famil-
jer om hur de ser pa sig sjal-
va som foraldrar, deras
funderingar kring barn och
familjelivets vardag.

De intervjuade har CP
(cerebral pares), MS, rygg-
margsskador eller lever med
en partner med nagon av
dessa tillstand.

Allting tar langre tid

— Minniskor har tydliga men-
tala bilder av vad det innebar
att vara foralder. Och vi har
pafallande svart att se perso-
ner med funktionsnedsatt-
ningar som foréaldrar. Funk-
tionshindren tycks skymma
sikten pa nagot vis.

— Ett pafallande drag i
mina samtal med foraldrarna
ar att alla beskrev sig som en
vanlig familj. Men i nasta
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andetag kom man in pa sina
speciella  omstandigheter.
”Hur ska jag orka i dag ock-
sa”, undrar vi alla da och da,
men for en foralder med
MS, dar trotthet ar en del av
sjukdomsbilden, far fragan
en alldeles egen skirpa.

Saker tar langre tid med
enfunktionsnedsattning. Var-
dagen maste planeras mer,
och livet blir speciellt i bade
positiva och negativa avse-
enden.

Att bli foralder ar ett stort
ansvar. Det ger manga an-
ledningar till oro: Ska jag
racka till? Vi vill ge barnen
en bra start i livet, och kan-
ske ocksa gora det battre an
vara egna foraldrar formad-
de och bryta oss ut ur for-
vantade roller.

— Mitt intryck ar att for
vissa foraldrar med funk-
tionshinder blir foraldraska-
pet en chans att revoltera
mot schablonbilden av per-
soner med funktionsnedsitt-
ning som passiva och bero-
ende.

— Oron kan forstarkas nar
blivande foraldrar marker
att mamma och pappa miss-
tror dem. For en del ar miss-
tron sa kniackande att de av-
star fran att skaffa barn. Den

handikappforskning pagar 2/2004

gruppen ingér inte i min stu-
die. Men manga kan ocksa
beratta om att de motts av
stod och uppmuntran.

Foraldrar oroar sig aven
for att barnet ska fodas med
en skada eller en sjukdom.
Andra fruktar, ibland pa
goda grunder, att de sjilva
ska bli fysiskt samre under
graviditet och forlossning.

En strategi for att mota
oron ar att aktivt planera for
barn och satsa pa att over-
vinna problemen. Ett annat
satt ar att intala sig att man
inte gor ett val — att det ar en
hogre makt som styr eller att
saker bara sker.

Natverket som
stottar oss

— Att vara som alla andra
och samtidigt inte, ar tva
sidor som framhaver nagot
gemensamt for familjerna i
min undersokning. En del
kanner sig ifragasatta som
foraldrar av omgivningen,
nagra ar radda for att barnen
ska bli omhandertagna.

Far- och morforéldrar ar
viktiga som praktisk hjalp i
smabarnsfamiljer. De ar for
de flesta av oss en sjalvklar
referenspunkt, ibland som
forebilder, ibland som mot-

bilder for hur man inte ska
vara.

Natverket far ofta en
skarpt betydelse for funk-
tionshindrade foraldrar. Till
det som har betydelse for
vardagen hor handikappfor-
eningar samt lagar och soci-
alforsakringssystem som ger
ratt att fa hjalp och stod.
Vissa foraldrar i studien har
ratt till hemtjanst eller till
personlig assistans. Men det
ar inte alltid latt att ta emot
stod och hjalp i hemmet.
Familjen behover ocksa fri-
zoner fran den offentliga
hjalpapparaten.

Vi kompenserar bar-
nen

Foraldralivet ar ofta fyllt av
kompensationsstrategier. Det
daliga samvetet kan fa en for-
alder att hjélpa sin dotter lite
extra bara darfor att forald-
ern anser sig ha varit alldeles
for franvarande den senaste
tiden.

Foraldrarna i Marie Gus-
tavsson Holmstroms studie
vill ibland kompensera sina
barn for de begransningar
som funktionshindret for
med sig. Ett exempel ar nar
barnen har fatt ta mycket
ansvar med matlagning och



tvatt. D& kanns det inte mer
4n rattvist att foraldern sta-
dar tonaringens rum medan
han eller hon ar skolan.

— Om barnen i dessa fa-
miljer far hjalpa till hemma i
hogre grad 4n i en genom-
snittlig familj, vet vi inte.
Barns hjalpinsatser ar valdigt
varierande i alla familjer.

For en del foraldrar i stu-
dien 4r barnens arbete i
hemmet synnerligen viktigt
for att vardagen ska fungera.
For andra ar det en del i
uppfostran och en sjalvklar-
het for att barnen ska kunna
klara sig sjalva med tiden.
Vissa foraldrar med funk-
tionshinder tanker s myck-
et pa sddana saker att barnen
i slutdndan behover hjilpa
till mindre hemma. Radslan
att belasta dem overkom-
penseras, kan man saga.

Funktionshindret
som unik resurs

— Det kan vara svart att prata
med sina barn om funktions-
nedsattningar och kronisk
sjukdom. Ménga intervju-
ade anser dock att barnen
har ett naturligt forhallande
till funktionshinder. De far i
egen takt upptacka att deras
foraldrar skiljer sig fran an-
dra foraldrar i vissa avseen-
den. En tyst kunskap vaxer
fram hos dem.

— En del barn suger i sig
information via tidningar,
radio och TV, i vissa fall sa
mycket att de kan mer an
sina foraldrar om funktions-
hindret.

Barn till funktionshindra-
de foraldrar far en lite an-
norlunda resa. Flera forald-
rar talar om att deras barn far
med sig positiva kunskaper

1 dag dr det allt fler manniskor
med funktionsnedsdttningar
som vdljer att skaffa barn,
berdttar Marie Gustavsson

Holmstrom.
ar ] éﬁ-""ﬂ.‘ Ay Y _i-'-."
"{ ¥ A g

som inte kommer andra barn
till del lika latt.

Det blir till exempel
sjalvklart att manniskor &r
olika. Det gor det lattare att
visa tolerans och att inte
vara s snabb att doma an-
dra. En del foraldrar forvan-
tar sig att barnen ska fungera
som ambassadorer och visa
andra hur man bor vara mot
manniskor med funktions-
hinder.

Barn blir ofta mycket
skickliga pa att hitta kreativa
losningar. Det gar av natur-
liga skal inte att be mamma
och pappa att losa vissa pro-
blem. Visst blir det att hjalpa
till hemma en hel del ocksa
— och ibland lite for mycket.
”Men de har nytta av det se-
nare i livet. Och de kan ta
hand om sig sjalva”, som en
pappa sager. Det blir dessut-
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om lattare att skapa en ar-
betsgemenskap i familjen.

En fordel som de flesta
foraldrar i studien namner ar
att de far tillbringa s& myck-
et tid med barnen. De visar
storre forstaelse for att saker
tar tid for barn, och kan i
lugn och ro lata barnet gora
saker i sin takt.

Marie Gustavsson Holm-
sttom finns vid Linkopings
universitet, och delar sin
tid mellan att vara lektor
vid utbildningen i folkhalso-
vetenskap och att vara ut-
redare vid Centrum for kom-
munstrategiska studier. W

Marie Gustavsson
Holmstrom nds pd
margu@isak.liu.se
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Samspelet i familjen
ar det centrala

— interventionsforskning kring barn med flerhandikapp

Samarbetet mellan familjer och habiliteringspersonal kring barn med

funktionshinder och med flerhandikapp ar féremal fér spannande forsk-

ning vid Malardalens hogskola i Vasteras. Hur hanterar familjen att fa
barn med funktionshinder? Vad hander i métet med habiliteringen?
Ar habiliteringen duktig pa att lyssna, eller tenderar man att bli under-

visande?

Professorerna Eva Bjorck-
Akesson och Mats Granlund
leder forskningsprogrammet
CHILD (Child, Health, In-
tervention, Learning, Deve-
lopment). Programmet har
ocksé elva doktorander samt
seniora forskare och spanner
over psykologi, pedagogik,
folkhalsovetenskap och spe-
cialpedagogik.

Sambhdllets interventioner
har tidigare varit barncen-
trerade. Man inriktade sig
direkt pa barnet, och forald-
rarna blev snarast forbindel-
selankar mellan experterna
och barnet. I dag betonas
familjen som det priméra
sammanhanget for inter-
vention och det dynamiska
samspelet mellan barnet,
familjen och deras sociala
natverk.

Med stod i lagen

Svensk lagstiftning stoder fa-
miljens ratt att delta i beslut
om barnets habilitering. Hela
familjens valbefinnande &r ett
viktigt mal, och samverkan
familj-habilitering blir en
stark komponent i stodet till
barnet.

I lagen preciseras inte
denna samverkan nirmare.
Varje landsting far sjalv
hitta lampligaste utform-
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ning, vilket innebar att det
blir ganska olika runtom i
Sverige.

Eva Bjorck-Akesson och
Mats Granlund har dgnat sig
at interventionsforskning i
drygt tjugo ar. De har ocksa
utbildat 500-600 habilite-
ringspersonal, frin Vister-
norrland till Blekinge.

Olika forvantningar
CHILD ingar i manga in-
ternationella sammanhang.
En inspirationskalla var den
amerikanske  psykologen
Rune J. Simeonssons bok Fa-
mily Assessment fran 1988. 1
dag ingér Simeonsson som
gastforskare i CHILD-grup-
pen och leder tillsammans
med Eva Bjorck-Akesson
ett transatlantiskt samarbete
i ”Early Childhood Interven-
tion”.

— Familjerna och habilite-
ringspersonalen har oftast
mycket olika forvantningar
innan de traffas forsta gang-
en, berittar Eva Bjorck-
Akesson. Personalen ser ib-
land framfor sig olyckliga,
nervosa manniskor, medan
familjerna kan vara uppfyll-
da av att “antligen far vi
mota riktiga proffs”.

— Habiliteringen upp-
muntrar girna vissa 10s-
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ningar, men ar mindre duk-
tig pd att hantera hela
familjeperspektivet.

— I Sverige ar vi ganska
bra pa generella stodatgar-
der for familjerna. Men &r vi
lika duktiga pa att ge famil-
jeanpassat stod? Det vet vi
inte s& mycket om, och dar-
for har vi inom CHILD, i tva
projekt och i samarbete med
olika landsting undersokt
hur det ser ut.

Vardagsrutiner och
anpassningar

Ett aktuellt delprojekt ar
Jenny Wilders longitudinella
studie "Barn med flera funk-
tionshinder — samspel, famil-
jeanpassningar och sociala
natverk”. Hon utgar fran er-
farenheten att foraldrar full-
foljer atgardsprogram som
rimmar val med familjens
egna livsmonster och ruti-
ner.

Jenny Wilder foljer, med
start varen 2004, atta famil-
jer, vars barn har flera grava
funktionsnedsattningar. Bar-
nen kommunicerar pa en
forspraklig niva och ibland
med kommunikationshjalp-
medel. Det yngsta barnet i
studien ar ett ar, det aldsta ar
tio ar. Malet ar att familjerna
ska bli mer sjalvbestim-

mande, och att habilitering-
en ska fungera som stod
snarare an som larare.

Alla familjer gor anpass-
ningar, men familjer med
barn med funktionshinder
upplever mer stress an an-
dra. Forskning visar att det
ar just samspelet och anpass-
ningsformagan i familjen
som ar det centrala. Alltsa
inte barnens funktionshinder
i sig. Det ar snarast sa att
det finns fa skillnader mel-
lan familjer med barn med
funktionshinder respektive
familjer vars barn inte har
funktionshinder.

Jenny Wilder undersoker
hur familjens vardagsrutiner
och anpassningar ser ut, hur
det formella och informella
natverket ser ut och hur sam-
spelet barn—foraldrar for-
mas. Hon bygger pa tidigare
forskning om bredd och
kommunikativ formaga hos
barnen, deras beteendestil
och lasbarhet.

Hon besoker familjerna
en gang per ar, intervjuar om
vardagsanpassningar, deras
sociala néatverk och videofil-
mar samspel i samarbetet
med familjerna. Vidare sa
skickar Jenny Wilder ut en-
kater om samspelet och om
barnets beteendestil, i vilket



hon dels kartlagger nulaget,
dels tar upp hur man vill ha
det i framtiden.

Hur organiserar familjen
sina dagliga interaktioner?
Har man 4ndrat sina rutiner
sedan forra besoket? Barnen
tycks samspela med manga
habiliteringsproffs men har
fa samspelspartner i ovrigt.
Och foréldrars och barnens
samspelscirklar bestar infe
av samma personer.

Familjen som
probleml&sare

Regina Ylvén 4r fokuserad pa
familjens coping-strategier
och anpassningar, hur den
loser problem och hanterar
stress. Sedan satter hon detta
i relation till de insatser som
habiliteringen gor tillsam-
mans med familjen. Hennes
projekt startar hosten 2004.
Hon ska bland annat kart-
lagga vilka coping-strategier
som finns hos familjer, och
studera vilka av dessa som
uppmuntras av habiliterings-
personal. Sedan jamfor hon
det som familjer och perso-
nal tar upp pa habiliterings-

moten med vad som hénder i
vardagens habilitering. Det
tredje steget kretsar kring
hur familjen sjalv tycker att
den hanterar vardagen, jam-
fort med de insatser som ha-
biliteringen foreslar.

Arbetet bygger pa en pa-
géende storre studie kring
samverkan i interventions-
processer dar “vardagshabi-
litering” studeras over tid
utifrin familjens och habili-
teringens perspektiv. Ett av-
handlingsarbete av Carina
Carlhed kring regional habi-
literingspraktik ingar aven i
projektet.

Malet for bade Jenny
Wilders och Regina Ylvéns
studier 4r bidra till kunskap
som starker familjen, okar
dess valmaende och formaga
att hitta en balans mellan
vardag och forandring. M

Eva Bjirck-Akesson nds
per e-post eva.bjorck-
akesson@mdh.se. Mer
information finns pd http:
/Ilwww.mdh.selisb/forskning/
pedfo/child/index.shtml

Forskarna i CHILD intresserar sig for
hdlsa som ett positivt begrepp, under-
stryker Eva Bjorck-Akesson. Utveckling
och ldrande dr ndra relaterat till hdlsa i

forskarnas perspektiv.

HALLA DAR!

Halla dar Mikaela
Starke, som pa Social-
styrelsens uppdrag
sammanstaller en
kunskapsoversikt
over forskning om
personer med begav-
ningshandikapp, de-
ras foraldraskap och
deras barn. Mikaela
arbetar som univer-
sitetslektor vid insti-
tutionen for socialt

arbete, Goteborgs
universitet.

Vilka dr dina viktigaste
intryck sd hdr ldngt?

— Jag ar overraskad Over att
det finns s& mycket forsk-
ning internationellt och att sa
mycket haller god kvalitet.
— I Sverige ar det tyvarr
klent bestallt, och kunskaps-
situationen kan nog bist be-
skrivas som ett tunt nat med
stora maskor. Men det finns
intressant forskning i Dan-
mark och i viss man aven
Norge och Island. Jag bor
nog tillagga att min oversikt
galler forskning fran 1990
och framat.

— Kunskapssituationen i
Sverige kan nog bast beskri-
vas som ett tunt nat med
stora maskor.

Hur ldngt har du hunnit?

— Allt material ar insamlat,
och nu skriver jag for fullt
pa rapporten. Jag raknar
med att den ska publiceras
i september 2004.

— Oversikten ska inga i ett
storre projekt som startar
hosten 2004 och som ska
resultera i en véagledning for
professionella nar de moter
foraldrar och deras barn.

— Det tycks finnas olika
omraden som forskningen
har intresserat sig for. Det
forsta handlar om diagno-
sen “utvecklingsstord”. Det
andra omradet ar foraldra-
formaga, som handlar om
dessa foraldrars forméaga
att genomfora sitt forald-
raskap.

— For det tredje finns studier
inriktade pa foraldrarnas sar-

skilda svarigheter och deras
mojligheter att trana upp
sina fardigheter. Studier om
hur barnen har det ar ett yt-
terligare omrade.

Behoven av mer forskning

verkar finnas pd alla fronter
— Precis. Det finns manga
spannande uppgifter att ta
itu med. Och det behovs ett
samlat samhalleligt grepp pa
de begavningshandikappa-
des situation och hur barnen
mar. |

Faktaruta

I september 2004 ska
kunskapsoversikten fin-
nas pa Socialstyrelsens
hemsida: www.sos.se

handikappforskning pagar 2/2004
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AVHAND-
LINGAR

Att avvika fran de
avvikande

Manniskor med bristande
begavning som begatt brott
eller overtratt sociala normer
placeras i slutna vardformer.
De accepteras inte inom de
stod- och omhéndertagan-
deformer som utvecklats for
personer med utvecklings-
storning.

Hur definieras norm-
overtradare med bristande
begavning som samhalls-
problem? Vilka villkor och
forutsattningar skapar detta
for vardtagarna och for
vardgivarna? Dessa fragor
soker pedagogen Agneta
Kanold vid Stockholms uni-
versitet besvara i sin av-
handling.

Hon gor en historisk
tillbakablick fran slutet av
1800-talet fram till 1930,
da specialsjukhus etablera-
des som vardform, genom
att analysera annan histo-
risk forskning, lagtexter,
utredningar, rapporter och
statistik. For 1980-talet och
framat har aven intervjuer
och tidningsartiklar kom-
mit till anvandning. For att
belysa de anstilldas och
de vardades perspektiv har
Agneta Kanold anvént ob-
servationer, intervjuer och
fotografier.

Bristande begavning upp-
fattades lange som starkt
kopplad till asocialitet och
sedesloshet. Senare har de
begavningsmassiga svarig-
heterna lyfts fram. Special-
sjukhus for personer med
bristande begavning upp-
horde i slutet av 1990-talet,
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och patienterna Overfordes
till psykiatrisk tvangsvard.
Men hela tiden har de fram-
statt som avvikande fran de
avvikande.

De anstallda har sokt fa
sitt arbete att ga ihop med
de standigt skiftande pro-
blembeskrivningarna. Detta
kan hénga samman med
skiftande malsattningar hos
vardprogrammen som nor-
malisering, integrering och
tvangsvard.

Patienterna  visste nar
tvangsvarden borjade, men
siallan nar (och om) den
skulle upphora. De forvianta-
des anpassa sig till normer
som skapats inom institutio-
nerna, men som avspeglade
regler ute i samhallet.

Avhandlingen Vdrdens
ordningar. Tvdngsvdrd av
normovertrdadare med bris-
tande begdvning av Agneta
Kanold kan bestdllas frdn
pedagogiska institutionen,
Stockholms universitet,
Frescati Hagvdig 24, 106 91
Stockholm.

Blindas kommunikation

Vilket kroppssprak har blinda
personer? Hur visar de att de
vill tala eller lyssna med sin
kropp och med sin rost? Hur
upplever de sina egna kropps-
och rostuttryck? Anna-Karin
Magnusson vid pedagogiska
institutionen, pa Stockholms
universitet, beror sadana fra-
gor i sin avhandling.

Hon gor det i tre studier
dar fjorton blinda i aldrarna
18-54 ar medverkar. Fokus
ligger pa de blindas kompe-
tens snarare an pa deras
brister, och hon jamfor aven
barndomsblinda med vuxen-
blinda.

Avhandlingen ger syste-
matiska och detaljerade be-
skrivningar av de blindas
kroppsuttrycksformer och,
till viss del, deras rostut-
trycksformer. Den ger aven
en inblick i hur blinda upp-
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lever sina egna icke-verbala
uttryck samt upplever an-
dras forestallningar om det-
ta.

Béde de barndomsblinda
och de vuxenblinda berit-
tar att de ibland har blivit
stigmatiserade pa grund av
sina avvikande kroppsut-
tryck. Deras berattelser star
1 kontrast till hur de beskri-
ver sina upplevelser av sina
rostuttryck, som de sillan
upplever som avvikande.
Berittelserna bildar #dven
en kontrast till den kompe-
tens och stora variation som
alla deltagare visar och den
konventionella stil som flera
visar i sina kroppsuttryck pa
videofilmerna.

En slutsats blir att de
blinda visar kompetens i sitt
kroppssprak, samtidigt som
de sjalva upplever att de av-
viker.

Avhandlingen heter Blinda
personers icke-verbala
kommunikation — studier
om kroppssprdk, icke-verbal
samtalsreglering och icke
verbala uttryck. Den kan
bestdllas frdn forfattaren
pd telefon 08-16 38 16 eller
annak@ped.su.se. Avhand-
lingen finns som pdf (http://
publications.uu.se/su/theses/
index.xsql), som kostnadsfri
Word-fil och i svartskriftver-
sion (den senare kostar 200
kr inkl. frakt).

Ungdomar om sin
gymnasietid

Hur upplever personer med
rorelsehinder sin gymnasie-
tid? Detta soker Lena Lang
vid lararutbildningen, Malmo
hogskola, beskriva i sin av-
handling. Hon koncentrerar
sig pd ungdomars bild av
sadant som sker i mansk-
ligt samspel pa nara och pa
langre hall.

Forfattaren har under atta
ar intervjuat sju ungdomar
om deras forvantningar infor
gymnasiestudier, deras upp-

levelser av gymnasiet och av
vagen ut fran skolan. De in-
tervjuas aven cirka tre ar ef-
ter avslutade gymnasiestu-
dier. Lena Lang har sarskilt
tagit fast pa deras forander-
liga bild av sig sjilva och av
sin omvérld.

Avhandlingen lyfter fram
en komplexitet, som gor det
svart att finna former som
passar alla organisatoriska
och individuella forandring-
ar som de moter under gym-
nasietiden. Ungdomarnas er-
farenheter kan summeras sé
hér: det beror pd mig, det
beror pa dig och det beror pa
hur vi ordnar det tillsam-
mans, avslutar Lena Lang,

Lena Langs avhandling ...
Och den ljusnande framtid
dr vdr ... Ndgra ungdomars
bild av sin tid vid riksgym-
nasium kan bestdllas frdn
Malmo hogskola, Lararut-
bildningen, 205 06 Malmo.

Sparka inte i I6ven!

Samtidigt som valfardssam-
hallet vaxte fram i Sverige
hiarjade epidemier, som inte
brot ut i mindre utvecklade
lander. En av dessa var polio,
eller barnforlamning.

Hur kunde polio spridas
bland manniskor som levde
under goda sanitara forhal-
landen och hade en utvecklad
sjukvard? Och varfor drab-
bade polio framst barn, och
varfor under hosten? Lakarna
stod handfallna infor den nya
plagsamma sjukdomen som
spred sig sa snabbt.

Historikern Per Axelsson,
Umea universitet, redogor i
sin avhandling for polio-
epidemierna i Sverige 1880—
1965. Sverige hemsoktes
hardare av dessa epidemier
4n andra lander under 1900-
talets sextio forsta ar. Det
bildades myter runt sjukdo-
men — till exempel att den
spreds nar barn sparkade i
lovhogar.



Avhandlingen beror ock-
sa lakarvetenskapens jakt pa
orsak och botemedel fram
till vaccinets ankomst pa
1950-talet och belyser epi-
demiernas demografiska pa-
verkan pa Sveriges befolk-
ning.

Per Axelssons avhandling
Hostens spoke. De svenska
polioepidemiernas historia
ar utgiven pd Carlssons
bokforlag.

Fran stigmatisering till
kulturell identitet

Forst 1981 erkidndes teck-
ensprak som dovas forsta
sprak. Dessforinnan var det i
allménhet inte tillatet i under-
visningen av dova. I dagens
Sverige finns 8 000-10 000
dova som anvéander svenskt
teckensprak.

Det har hittills saknats
samhallsvetenskapliga stu-
dier som tar fasta pa dovper-
spektivet. Paivi Freddng be-
lyser i sin avhandling vid
sociologiska institutionen,
Uppsala universitet, sam-
spelet mellan dova och ho-
rande. Hon studerar hur do-
videntitet formas och hur
dova positionerar sig i
Sverige fran 1945 till 2000.

Hon har intervjuat tjugo
personer: en grupp fodda
1945-1955 och en grupp
1973-1978. De dldre vaxte
upp med att teckensprak
inte var tillatet i undervis-
ningen. De yngre antogs ha
undervisats pa teckensprak.
Dessutom har Paivi Fred-
ang analyserat Sveriges
Dovas Riksforbunds egen
tidskrift Dovtidningen samt
foreningsprotokoll fran tva
lokala dovforeningar for
aren 1945-1995.

Att vara hanvisad till ta-
lad svenska fick stora konse-
kvenser for den @ldre grup-
pen dovas vardagsliv. De
mekaniska talovningar, som
da var det vanliga, okade

varken de dovas sprakforsta-
else i svenska eller deras
gemenskap med horande.
Teckenspraket stigmatisera-
des och identiteten som dov
bekraftades negativt.

Utvecklingen efter 1945
kan beskrivas som tre in-
riktningar. En riktning be-
tonar likhet for att smalta
in i de horandes samhille
(subkultur). En annan beto-
nar olikhet pa egna villkor
(kontrakultur), och en tredje
betonar individuella varde-
ringar (samkultur).

Teckensprakets erkannan-
de visar, menar Paivi Fred-
ang, att dova har fatt storre
utrymme i samhéllet och kan
paverka sitt eget liv.

Avhandlingen lyfter fram
behovet av studier om hur
grupper med olika ansprék,
kultur och sprak kan bidra
till samhillets gemensamma
demokratiska  vardegrund.
Forskning om sprakets och
sprakskillnadernas  sociala
betydelse i samspelet mellan
manniskor kan ocksa ge en
ny forstaelse for jamlikhets-
diskussionen.

Pdivi Freddngs avhand-
ling Teckensprdkiga dova
— identitetsforandringar i
det svenska dovsamhdillet
dr utgiven pd Forlags ab
Gondolin, P.O. Box 4,
240 36 Stehag.

LASVART

Utanforskap och till-
horighet i arbetslivet

I slutet av 1990-talet kom en
lag om forbud mot diskrimi-
nering i arbetslivet pa grund
av funktionshinder (1999:

132). Vilka mekanismer bi-
drar till marginalisering och
integration av anstdllda med
funktionshinder? Vad upple-
ver de sjalva som marginali-
serande och vad upplevs som
integrerande? Hur skapas el-
ler hejdas forutsattningar for
dessa upplevelser?

Dessa fragor soker Sanna
Tielman vid sociologiska
institutionen, Uppsala uni-
versitet, besvara via fallstu-
dier pa arbetsplatser inom
offentlig och privat sektor.

Det 4r mer avgorande att
bli placerad i kategorin
“handikappad” #n att ha ett
funktionshinder, visar det
sig. Sanna Tielman menar
att marginalisering foregas
av “handikappning”.

Rapporten Handikappning
& Normalisering av Sanna
Tielman dr utgiven av Cen-
trum for handikappforsk-
ning vid Uppsala universitet
och kan bestdllas frdn
sanna.tielman@soc.uu.se.

NOTISER

FAS utlyser

journaliststipendier

Vialkomna att soka Forsk-
ningsradet for arbetsliv och
socialvetenskap, FAS, jour-
naliststipendier. Stipendierna
som ar pa 25 000 kronor de-
las ut for tredje aret i rad.
Syftet med FAS journa-
liststipendier #r att skapa
forutsattningar att skriva om
forskning inom FAS an-
svarsomraden, att utveckla
kontakter mellan media och
forskning samt att ge journa-
lister en mojlighet att for-
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djupa sig inom ett visst Am-
nesomrade och satta sig in i
forskningsarbetet och dess
villkor.

Stipendierna riktar sig i
forsta hand till yngre journa-
lister med dokumenterat in-
tresse och viss erfarenhet av
att skriva om amnen inom
FAS ansvarsomraden.

Journalister far genom
stipendierna mojlighet att
tillbringa viss tid vid en
svensk vetenskaplig institu-
tion, helst dar forskning un-
derstodd av FAS bedrivs.
Arbetet ska planeras i sam-
arbete med den aktuella in-
stitutionen och den sokande
tar sjalv kontakt med den
institution dar man vill for-
lagga sin stipendievistelse.

Ytterligare info om FAS
och vilka projekt FAS sto-
der m.m. finns pa hemsidan:
www.fas.forskning.se. Be-
slut om vilka som tilldelas
stipendierna tas i FAS publi-
kationskommitté.

Sista ansokningsdag ar
den 9 augusti 2004.

Blankett och anvisningar
hamtas frin FAS hemsida:
www.fas.forskning.se/
sokamedel.

Kontaktperson:
Bodil Gustavsson

Tel. 08-775 40 96
E-post:bg @fas.forskning.se

N>
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POSTTIDNING B

Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap/social-
medicin, Uppsala Science Park, 751 85 Uppsala

BEGRANSAD EFTERSANDNING

Vid definitiv efterséndning atersands férsandelsen med
nya adressen pa baksidan (ej adressidan)

KALENDERN

2004

juni

14-19 juni i Montpellier,
Frankrike

12th World Congress of
the International
Association for the Scien-
tific Study of Intellectual
Disabilities, IASSID
Information: Alliance Médi-
cale et Scientifique,

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

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

29 juni-2 juli i Granada,
Spanien

Conference and
Workshop on Assistive
Technologies for Vision
and Hearing Impairment.
Den tredje konferensen om
syn- och horselproblem un-
derstodd av
EU-kommissionen.
Information:

v.romanes @elec.gla.ac.uk

juli

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

7-10 juli i Manchester,
Storbritannien

Transform 2004

— Assistive Technology and
Inclusion

Information:
www.transform2004.org

september

24-26 september i
Nynashamn

Femte handikapp-
historiska konferensen
Information: www.hhf.se
eller www.nsh.se

oktober

19-23 oktober i Minnea-
polis. USA

22nd Closing the

Gap Conference
Information:
www.closingthegap.com

Det sociala arbetets pris-
ma — ett mangfacetterat
kunskapsfalt

Information: www.forsa.nu

Nasta nummer av
Handikapp-
forskning Pagar
kommer i v. 40.
Manusstopp 20/8!
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