R

Livet for méW
med utveckliigsstorning

-

Barn med psykisk problema\tl'\

Psykis‘(t funktionshindrad
och samhallets resurser

Handikapprorelsen
om forskningen

A
3 "9!



Forskarportratt:

Se mig! Lyssna pa mig!

Hur gér man for att behalla en social relation? Hur tar jag mig till andra

anden av stan? Varfor har jag inte egen nyckel? Angelagna fragor for oss

alla i vissa livsskeden, men fér manniskor med begransad intellektuell for-

méga kan de bli mycket stora. Oie Umb-Carlsson forskar om hur livet ser

ut for manniskor med intellektuella funktionshinder.

—Trots alla vackra ord tycks vi ha svart
att se personer med utvecklingsstor-
ning som individer, med egna drommar,
behov, rattigheter och skyldigheter. Det
ar som om det fanns nagot slags grund-
laggande tankestrukturer, som far oss att
kategorisera i stéllet for att identifiera
manniskor som Karin, Anders och sa
vidare.

Oie Umb-Carlsson blev nyligen far-
dig med sin doktorsavhandling Living
Conditions of People with Intellectual
Disabilities. A Study of Health, Hous-
ing, Work, Leisure and Social Relations
in a Swedish County Population.

Oie har undersokt levnadsforhallan-
den och hilsa hos personer med utveck-
lingsstorning fodda 1959-1974 i Upp-
sala 1an (se faktaruta). Studien omfattar
110 personer, varav drygt hélften med
en lindrig eller mattlig utvecklings-
storning. De har jamforts med ovriga

FAKTARUTA

svenskar i samma aldrar via ett mat-
chande urval pa 1 600 personer.

De viaxte upp under en period med
stora forandringar i synen pa, och insat-
serna for, personer med utvecklings-
storning. Ar 1959 bodde gruppen fort-
farande i huvudsak pa institutioner och
service och stod var institutionsbaserat.
Ar 1974 hade normalisering och inte-
grering slagit igenom som vagledande
principer for samhallets insatser. Jam-
likhet i fraga om levnadsforhallanden
och full delaktighet i samhallet betona-
des.

Via andras 6gon

Mirkligt nog finns mycket lite tidigare
forskning som anlagt ett helhetspers-
pektiv pa deras liv, berittar Oie.

— Utan att forringa alla subjektiva
erfarenheter, vill jag bidra till en mer
strukturerad kunskap i dmnet. Att kun-

Ar 1974 fanns 213 barn, fodda 1959—-1974 i Uppsala lan, fortecknade hos den
forna Omsorgsstyrelsen. Drygt halften, de med svar utvecklingsstorning, under-
soktes i borjan av 1970-talet med avseende pa halsa, tillaggshandikapp och orsak

till utvecklingsstorningen.

Detta gjorde det mojligt att tjugofem ar senare folja upp barnen. Longitudi-
nella studier av halsa for personer med utvecklingsstorning ar annars en sall-
synthet. I dag finns inga officiella register over gruppen.

SCB, Statistiska centralbyran, genomfor arliga undersokningar av svenskar-
nas levnadsforhallanden (sa kallade ULF-undersokningar). Levnadsforhallan-
den for personer med funktionshinder har beskrivits i nagra rapporter, men grup-
pen med utvecklingsstorning har ansetts for liten for att sarredovisas.
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na ge en helhetsbild, som samtidigt gor
rattvisa at den enskilda manniskan, ar
mitt stora mal. Avhandlingen ar bara ett
steg pa vagen.

Hon har skickat ut enkéater med 233
fragor om alla upptankliga aspekter av
livet. For varje enskild utvecklingsstord
person har en anhorig och en personal
tillfragats; detta for att fa en allsidig
bild. Fragorna var av bade objektiv och
subjektiv karaktar.

Problematiskt, kan tyckas, att man-
niskors liv analyseras genom andras
ogon.

— Ja, det ar ett reellt dilemma, sager
Oie Umb-Carlsson. Men det ar svart att
komma forbi. Den stora merparten av
de 110 personerna formar inte besvara
en sadan enkat. For 89 av de 110 finns
enkatsvar fran bade anhoriga och per-
sonal. Det ar viktigt darfor att det ger
kompletterande bilder.

Beror pa vem man fragar

— Tidigare forskning har tenderat att
behandla anhoriga och personal som
utbytbara informationskallor. Mina re-
sultat pekar pa att de skiljer sig at en hel
del. Foraldrar och personal ar antagligen
insatta i olika aspekter av en persons
levnadsforhallanden. Till exempel viss-
te foraldrar mer om utbildning och eko-
nomi, medan personal ofta hade bittre
koll pa arbete och daglig verksamhet.
Fritid, kultur, familj och sociala re-
lationer ar omraden, dar svaren fran
anhoriga och personal 4r minst over-



Hur upplever de utvecklingsstorda
sjalva sina liv? For att kunna besvara
den frdgan mdste forskningsmetodiken
utvecklas. Det dr en forsta rangens
angeldigenhet, menar Oie Umb-Carls-
son.

ensstimmande. Det kan bero pa att
personen med utvecklingsstorning be-
traktar vissa omraden som sin privata
sfar och valjer vad han eller hon vill
beratta for vem. En annan forklaring ar
att omgivningen kanske inte ar sa in-
tresserad alla ganger.

Sma individuella skillnader

Som vintat finns stora skillnader mel-
lan svenskar i allmanhet och personer
med utvecklingsstorning. De forra har
jobb och oftast ett betydligt storre socialt
natverk. Ett fatal personer med utveck-
lingsstorning har jobb. Manga har daglig
verksamhet som vanligen bestamts av
andra, och deras sociala umginge bestar
i huvudsak av anhoriga och personal.

— Men inom gruppen med utveck-
lingsstorning fanns forvanansvart sma
individuella skillnader. Det tycks inte
spela sa stor roll vilken grad av funk-
tionshinder manniskor har eller hur
gamla de ar. Levnadsforhallandena ser
ganska lika ut, menar Oie Umb-Carls-
son.

— En forklaring kan vara att deras liv
i sd hog grad styrs av andra. Jag hittade
heller inte sérskilt stora skillnader mel-
lan kvinnor och méan, utom i ett avse-
ende. Daglig verksamhet var pafallande
konsuppdelad. Kvinnor holl pa med
”kvinnosysslor” och man med “manli-
ga” goromal.

Nastan genomgaende hade personer
med utvecklingsstorning farre privata
markorer i hemmet, som personlig

namnskylt pa ytterdorren, egen brevla-
da, nyckel, TV, tidning, dator och an-
nat. En femtedel av dem onskade sig,
enligt anhoriga och personal, fler van-
ner, ett storre socialt natverk. I referens-
gruppen ville en tiondel ha en storre
umgangeskrets.

Personer med utvecklingstorning
rostar som regel inte i politiska val. De-
ras inkomster kommer mest fran social-
forsakringssystemet (oftast fortidspen-
sion och handikappersattning) och ar
lagre an andra svenskars genomsnitts-
inkomster. Andad bedomde anhoriga
och personal att de flesta hade en god
privatekonomi, likvardig med referens-

gruppen.

Halsan ar problematisk

Hialsodelen av avhandlingen gav ocksa
intressanta ron. Samtliga 110 personer
hade en egen husdoktor, som de hade
mer eller mindre regelbunden kontakt
med. Néar 82 av de 110 undersoktes
for avhandlingens rakning, visade sig
manga behova remitteras till specialis-
ter inom framst syn, amnesomséttning
och ortopedi.

— Allmanléakare saknar kanske ibland
tillrdcklig kunskap och erfarenhet for
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att bedoma personer med utvecklings-
storning. Det ar forstaeligt, men det
vacker fragan om vad ratten till god
sjukvard innebdr i deras fall. Hur ér sto-
det fran samhallet? Vilken halsofore-
byggande vard far personer med
utvecklingsstorning? Manniskors dver-
vikt och undervikt borde till exempel fa
storre uppmarksambhet.

Oie Umb-Carlsson betonar att av-
handlingen bara ar en anhalt. Den maste
bland annat kompletteras med hur de
utvecklingsstorda sjalva upplever sina
levnadsforhallanden.

— Det ar nésta givna steg for mig.
Men da galler det att utveckla forsk-
ningsmetodiken. Hur tar jag reda pa
vad personerna sjalva anser? Jag vet ju
att alla inte formar svara pa detta. Dess-
utom géller det att komma runt “halla-
med”-svaren dar folk sager vad de tror
att mottagaren vill hora.

— Egentligen ar det min och andra
forskares fantasi, som sétter granserna
for vad som kan goras. Kommunikation
handlar om s& mycket mer 4n orden vi
talar och skriver. ]

Oie Umb-Carlsson kan nds pd
oie.umb-c @swipnet.se
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Forskarportratt:

Barn med psykisk problematik

Karin Zetterqvist Nelson forskar om hur barn- och ungdomspsykiatrins

utformning férandrats i efterkrigstidens Sverige. Psykodynamisk teoribild-

ning har satt stark pragel pa den behandlingsideologi och policy som styrt

samhallets insatser for barn med psykisk problematik.

Hur har problemen formulerats genom
aren? Vem eller vilka har lyckats skaf-
fa sig tolkningsforetrade och problem-
formuleringsforetrade i debatten? Vilka
samhalleliga och kulturella faktorer har
bidragit?

Karin Zetterqvist Nelson ar psyko-
log och finns vid institutionen for bete-
endevetenskap, Linkopings universitet.
Forskningsprojektet om barn- och ung-
domspsykiatrin, som spanner over aren
1945-2000, bedriver hon i samarbete
med professor Bengt Sandin. Hans
specialitet ar barndomens historia.

Det framstar som att psykodyna-
misk teoribildning starkt praglat be-
handlingsideologi och policy under
dessa ar. Psykodynamiskt tankande be-
tonar det psykiska kraftspelet inom och

FAKTARUTA

Det empiriska materialet till Karin
Zetterqvist Nelsons och Bengt
Sandins projekt bestar av foljande:
1) professionella tidskrifter som Psy-
kisk hdlsa och Psykologtidningen
2) Ldkartidningen, Socialvetenskap-
lig tidskrift och andra vetenskap-
liga tidskrifter 3) offentligt tryck
4) skrifter utgivna av foraldrafor-
eningar, patientforeningar och stif-
telser (exempelvis Erica-stiftelsen)
5) konferensinnehall 6) utbildnings-
underlag for personalgrupper och
forskare 7) intervjuer med inflytel-
serika aktorer.

sidan 4

mellan manniskor och bygger framst
pa psykoanalytiska teorier.

— Barns och ungdomars psykiska
halsa anses till exempel ha ndra sam-
band med deras relationer till forald-
rarna. Malet med terapi ar att i motet
gora tydligt hur en god situation kan
skapas.

Barndomen som
samhallsuppgift

Det var pa 1950-talet som barn- och
ungdomspsykiatrin etablerades i den
offentliga sjuk- och halsovarden. Enligt
den dominerande tolkningen 4r barns
och ungdomars psykiska hilsa relate-
rad till deras sociala och psykologiska
miljo. Isolering, anpassningsproblem
och koncentrationssvarigheter beror i
forsta hand pa att det finns brister i om-
givningen. Risken att utveckla ohilsa i
unga ar styrs darfor av manniskors socio-
ekonomiska situation, boende och so-
ciala natverk. En fungerande barn- och
skolhilsovard ar grunden for samhaillets
insatser och barn med psykisk ohalsa
ska fangas upp med selektiva behand-
lingsinsatser.

— Man kan sédga att valfardsstatens
framvaxt har forandrat barndomen fran
att ha varit en angelagenhet for forald-
rar till att bli en samhéllsuppgift. Ex-
perters definition av barns utveckling
och behov har satt allt starkare pragel
pa hur vi ser pa barndomen, siger Ka-
rin Zetterqvist Nelson.

— Men hir finns olika nationella tra-
ditioner. I England till exempel, dér en

handikappforskning pagar 2/2006

Vi hoppas att vdrt projekt kan bidra till
en kritisk granskning av dagens
behandlingsformer, sdger Karin Zet-
terqvist Nelson.

stark valfardsstat byggdes upp ungefar
samtidigt som i Sverige, har barn- och
ungdomspsykiatrin ldnge praglats av
en biomedicinsk grundsyn.

— Det forsiggar med andra ord en
kamp om hur problemen ska formule-
ras. Statsmakterna, olika professionella
grupper, frivilligorganisationer och en-
skilda personer kdmpar om tolknings-
foretradet.

— Det ar har var studie har sitt cent-
rum, sager Karin. Vi granskar det poli-
tiska spelet och kampen mellan olika
professionella intressen och hur detta
ar relaterat till vetenskaplig kunskap.
Aktorers satt att formulera sig for att fa

Foto: Bertil Nelson



politiskt genomslag for sina asikter ska
kartlaggas.

Skolans nyckelroll

I det perspektivet blir det till exempel
hogintressant att lasa statliga utredning-
ar (se faktaruta). Redan under pagaende
varldskrig tillsattes den sa kallade Ung-
domskommittén. Vid den hiar tiden hade
ungdomsfragan identifierats som en ny,
viktig fraga. Uppgiften var bland annat
att formulera behandlingar for barn som
for illa — framst flickor som, med tidens
terminologi, praglades av sexuell 10s-
slappthet och pojkar som var utagerande
och potentiellt kriminella.

Skolan har haft och har fortfarande
en nyckelroll inom barn- och ungdoms-
psykiatrin. Den nioariga grundskolan
vaxte ocksa fram efter andra varldskri-
get. Barn med psykisk problematik ska
enligt den psykodynamiska synen fin-
nas kvar i sin naturliga miljo i klassen,
och fa hjalp via elevvardsteam och
skolhilsovard i forsta hand. Det ar
framst brister i barnens sociala omvarld
som maste atgardas.

Striden om ratt diagnos

Denna forhdrskande syn har utmanats
gang efter annan av biomedicinskt
orienterade perspektiv. Enkelt uttryckt
galler det, menar utmanarna, att diag-
nostisera en manniskas problem pa ratt
satt. Korrekt psykiatrisk diagnos av en
skolad lakare ar forutsédttningen for att
kunna vidta ratt individanpassade mot-
atgarder.

— Alternativen blev tydliga inte
minst under 1990-talets intensiva de-
batt om DAMP, ADHD och andra sa
kallade bokstavsdiagnoser, berattar
Karin. En inflytelserik foretradare for
detta neuropsykiatriska synsatt var och
ar professor Christopher Gillberg. 1
media fick perspektivet stort utrymme,
men samtidigt fanns ett starkt, mer lag-
malt motstand som var forankrat hos
statsmakten.

Bokstavsdiagnosdebattens fascine-
rande turer, och kampen om tolknings-
foretrade, har i annat sammanhang ana-
lyserats av Karin Zetterqvist Nelson
(Barnets bdsta, red. av Bengt Sandin
och Gunilla Halldén, sid. 101-131).

Hennes och Bengt Sandins nya pro-
jekt har aven ett genusperspektiv. Om
man tittar pa professionella grupper sa
har mén lange varit i majoritet inom la-
karkaren, men samtidigt finns manga
kvinnliga barnlékare. Psykologyrket ar
starkt dominerat av kvinnor. I barnpsy-
kiatriska team finns flest manliga ldka-
re, medan terapi som behandlingsme-
tod oftast utovas av kvinnor.

— Sadant far ofta sina foljder, beto-
nar Karin. I fraga om genus och synen
pa barn skapas ocksd vissa monster.
Aggressiva flickor och inatvianda poj-
kar uppmirksammas daligt, eftersom
fokus inom barn- och ungdomspsykia-
trin sa lange legat pa sexuella aspekter
for flickor respektive utagerande bete-
ende hos pojkar.

Hur man kategoriserar barns och
ungdomars problembilder, far dven in-
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stitutionella konsekvenser. Barnpsyki-
atrin har till exempel ofta avvisat barn
med psykiska funktionshinder. Huvud-
ansvaret for dem har i stallet fallit pa
habiliteringsverksamheten. Barnpsyki-
atrin har garna inriktat sig pa neurotis-
ka barn, medan den sociala barnavar-
den tagit hand om de aggressiva.

— Manga barn har sannolikt fallit
mellan stolarna pa grund av detta, sa-
ger Karin Zetterqvist Nelson.

Vetenskap och sarintressen

All kunskapsproduktion om barn har
kopplingar till politiska och samhille-
liga forandringar. Kontroverserna om
barn och ungdomar med psykisk pro-
blematik i Sverige kan analyseras som
ett politiskt spel och en kamp mellan
professionella intressen. Har finns ett
komplicerat samspel mellan vetenskap-
lig kunskap och diverse sérintressen.

— En forhoppning ar att vart forsk-
ningsprojekt ska bidra till en kritisk
granskning av dagens behandlingsfor-
mer. En annan ar att det ska bli lattare
att narmare analysera diskussionen
kring behandlingar, som kanske av-
visas av ideologiska skal.

Forskarna haller just nu pa med ma-
terialinsamlingen. De rdknar med att
vara fardiga med hela projektet om tva
ar. [ |

Karin Zetterqvist Nelson nds pd adress
karze @ibv.liu.se
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Handikapprorelsen och forskningen:

Mer samhallsforskning
anbefalles

Hur kan samverkan mellan handikapprorelsen och forskningen férbattras? Hur skapa

en forskning som ar mer socialt anvdandbar? Det &r nagra brannande fragor i en forstu-

die som kartlagger vad handikapprorelsen anser om dagens forskning.

Det behovs mycket mer forskning om
hur samhillets struktur paverkar synen
pa funktionshinder och dirmed #ven
manniskors liv. Det kan ldsas i rapporten
Handikapprorelsen och forskningen.

Ar forskningen relevant? Vad sak-
nas? Vem bestdmmer vad det ska fors-
kas om och vilka perspektiv som ska
anldggas? Elin Gardestrom har varit
projektledare for forstudien, som Handi-
kappforbundens samarbetsorgan (HSO)
latit gora. Projektet finansierades av
Allménna arvsfonden.

Hon har skickat ut enkéter med drygt
tjugotalet fragor till samtliga 43 med-
lemsforbund som ingér i HSO, samt in-
tervjuat elva personer med anknytning
till handikapprorelsen och sex forskare.

— Det yttersta syftet ar att fa handi-
kapprorelsen och forskarvirlden att

FAKTARUTA

Den foredomligt lattlasta rappor-
ten heter Handikapprorelsen och
forskningen. En studie om relatio-
nerna utifran handikapprorelsens
perspektiv. Den kan laddas hem fran
hemsidan for Handikappforbundens
samarbetsorgan (www.hso.se/start.
asp?sida=6229). Pa hemsidan finns
ocksa intervjuer med tre personer
fran handikapprorelsen utlagda i full-
text. En av de tre ar sjalv forskare.

sidan 6

samverka bittre, siger Elin Gardestrom.
Har kanske det behovs nytankande pa
omse hall, och att starka dialogen ar ett
viktigt steg.

Stark brukarnas inflytande

Dagens forskning har slagsida mot
funktionshindrade personers egenska-
per och hur funktionshindret ska botas
eller kompenseras. Det anser folk inom
handikapprorelsen med god inblick i
forskningen. Det medicinska perspekti-
vet ar alltfor dominerande och det finns
en hel del “elandesforskning”, som inte
ar praktiskt tillampbar.

— Vem skulle komma pa tanken att
forska om advokaters och bankdirekto-
rers privatliv? Och vem skulle ge anslag
for sadant? Det finns mycket forskning,
som lyfter ut manniskor ur deras sam-
manhang och studerar dem som objekt,
betonar Elin.

Svensk handikappforskning styrs
centralt alltmer av forskarsamhallet och
allt mindre av de funktionshindrade
sjalva. I dag ar det ingen av samhallsre-
presentanterna i forskningsradet FAS,
som kommer fran handikapprorelsen
eller har annan brukarerfarenhet. FAS
stod 2004 for nara halften av forsk-
ningsanslagen pa omradet.

— Samtidigt understryker manga in-
tervjupersoner att handikapprorelsen
borde ligga pa och intressera sig mer
for forskningen. Dagsfragorna tar sa
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EN RAPPORT FRAN HANDIKAPPFORBUNDENS SAMARBETSORGAN

Handikapproérelsen
och forskningen

En studie om relationerna utifran
handikapprorelsens perspektiv

latt over, och dessutom finns en orimlig
respekt for forskarvarlden.

Skilda vagar?

Men vad kan da goras? Elin Gardestroms
forstudie ger ett antal forslag.

— Fragan ar om det inte ar bast att
den individbaserade och den samhills-
baserade forskningen gar skilda vagar.
Det kan starka den i dag relativt svaga
samhallsforskningen. Ett forslag ar att
det tvarvetenskapliga Disability studies
etableras i Sverige.

Disability studies fokuserar just pa
samhallets organisation, medborgar-
skap, manskliga rattigheter och norma-



HANDIKAPP-
FORBUNDEN

litetsbegreppet. I princip skiljer man pa
impairment (funktionsnedsattning) och
disability (funktionshinder), dar det se-
nare inte alls nodvandigtvis foljer av
sjalva nedsattningen.

Kapitlet Internationell utblick”,
skrivet av Susanne Berg, ger inblickar i
hur disability studies bedrivs i Storbri-
tannien, USA, Kanada och Tyskland.

Ett andra forslag ar att HSO bor kra-
va att handikappforskningen foljer in-
tentionerna i regeringens sex ar gamla
nationella handlingsplan for handikap-
politiken. Ett tredje ar att fa in represen-
tanter for handikapprorelsen i forsk-
ningsrdd och andra anslagsbeslutande
organ.

— Dessutom behover brukarinflytan-
det i sjalva forskningen starkas. Jag vill
poéngtera att det ingalunda handlar om
att ta over forskarens roll, sdger Elin
Gardestrom. Handikapprorelsen beho-
ver skéarpa sin formaga som kunnig,
kvalificerad samtalspartner och kritiker,
och forskarna behover funktionshind-
rade manniskor som medaktorer i so-
kandet efter kunskap.

— Nu far vi se hur HSO gér vidare.
Diskussionen ar i full gdng och eventu-
ellt kommer HSO att soka medel for ett
storre  arvsfondsprojekt inriktat pa
forskning. |

Elin Gardestrom nds pd adress
elin.gardestrom@sh.se

HALLA DAR!

Halld déir Anders Gustavsson, en

av de ansvariga for den nationella
konferensen om funktionshinder och
handikapp for doktorander som hdlls
den 19-20 oktober i Stockholm.

Hur dr konferensen upplagd?

— Alla anmalda doktorander skickar se-
nast i borjan av september in ett “paper”
eller manus, och till varje text utses sa
en opponent. Texterna distribueras i for-
vag till konferensdeltagarna. Sedan blir
det diskussion under konferensdagarna
dar alla far delta. Det ar en modell, som
vi provade vid den forra nationella traf-
fen 2004 i Orebro och som fungerade
bra da.

—Det ar tydligt att det behovs ett na-
tionellt forum. Runtom i Sverige finns
ett drygt trettiotal doktorander, som
forskar om funktionshinder och handi-
kapp, och de kan vara ganska ensamma
om detta pa sin hemmaplan. Darfor ar
det bra att traffa sina “gelikar” dels for
att fa aterkoppling pa de egna projek-
ten, dels av sociala skal.

Ar konferensen bara for doktorander?
— Inte riktigt. Aven nagra etablerade
forskare finns med i bilden. Ett pro-
graminslag ar att tre aktuella teore-
tiska perspektiv presenteras av dessa
seniorer.

— Vi har valt ”genus och funktions-
hinder”, som Uppsalasociologen Karin
Barron pratar om. Berth Danermark, so-
ciolog fran Orebro, presenterar “kritisk
realism”, en metodologisk ansats for att
skapa ett metasprak sa att exempelvis
sociologiska och psykologiska analyser
kan kommunicera med varandra. Det
tredje teoretiska perspektivet ar “berat-
tande och kropp”, med Lars-Christer
Hydén, professor vid Tema Kommu-
nikation, Linkoping, som presentator.

Foto: Privat

— Konferenserna halls vartannat ar.
Hittills har doktorandernas behov statt i
centrum, men till nasta gang, 2008, kan
det bli aktuellt med en bredare konfe-
rens. Vi far se.

Berditta lite om er som organiserar
det hela!

— Vi ingar i det nationella natverket
for forskning om funktionshinder och
handikapp. Just nu ar vi i gang med att
skapa en egen hemsida pa natet. Det ar
jag och Helena Hemmingsson vid Neu-
rotec, Karolinska Institutet, som ar de
narmast ansvariga for arrangemanget
den 19-20 oktober.

— Och vi ingar i var tur i det storre
Nordic Network on Disability Research.
Vartannat ar har vi nordiska konferen-
ser, narmast i Goteborg 2007. Vid de
nordiska traffarna ligger tyngdpunkten
pa den etablerade forskningen.

Hur finansierar ni arrangemanget?

— Vi har ansokt om bidrag fran FAS som
forhoppningsvis ticker bade deltagar-
nas boende och resan dit. Min gissning
ar att det blir cirka 25 doktorander, som
kommer. Och miljon blir garanterat
behaglig, eftersom vi ska halla till vid
Ersta diakoni pa Soders hojder i Stock-
holm.

Sista anmdlningsdatum for dokto-
randkonferensen var den 31 maj.
Du som vill veta mer dr vilkommen
att kontakta Anders Gustavsson pd
anders@ped.su.se
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Forskarportratt:

Stark kunskapen om de
psykiskt funktionshindrade

Psykiskt sjuka ar fortfarande en marginaliserad grupp som har svart att fa sin

rattmadtiga del av samhéllets resurser. Trots att psykiatrireformen nu har verkat

i tio ar, finns fortfarande stora brister nar det galler deras gemenskap och

delaktighet i samhallet.

Bengt Akerstrom ar lektor vid institutio-
nen for halsovetenskap, Mittuniversite-
tet, Ostersund, dar han 4r specialiserad
pa utbildning i rehabiliteringsvetenskap.
Han ar ocksa legitimerad psykolog och
psykoterapeut.

De senaste aren har han, pa halvtid,
fungerat som forskningsledare for FoU
Jamt, en forskningsenhet som bekostas
gemensamt av Jamtlands atta kommu-
ner. I den egenskapen ar han just nu i
fard med en inventering av hur manga
psykiskt funktionshindrade som finns i
lanet. Aven Landstinget har varit med
och finansierat inventeringen.

Upprinnelsen ar att Socialstyrelsen
och Lansstyrelsen papekat att kommu-
nerna har for dalig kunskap om denna
grupp.

Uppskattningsvis finns drygt 43 000
psykiskt funktionshindrade i Sverige,
vilket motsvarar 0,5 procent av den
vuxna befolkningen. Omsatt till jamt-
landska forhallanden skulle det inneba-
ra drygt 500 personer.

Skapa battre
planeringsunderlag

Vilka har da psykiska funktionshin-
der? Det framsta kriteriet ar att man
har en ”langvarig nedsattning av social
funktionsformaga till foljd av psykisk
storning”, sager en statlig utredning
(SOU 2002:73).

sidan 8

— Gruppen bestar till narmare 50
procent av personer med schizofreni,
berattar Bengt Akerstrom. I ovrigt hit-
tar man framst svara tvangssymtom, till
exempel renlighetsmani, och méannis-
kor med personlighetsstorningar av
olika slag, en del av dem med Asper-
gers syndrom.

Huvudsyftet med forskningsuppdra-
get var att fa fram battre planerings-
underlag for kommunerna i lanet, for
att i nasta steg bygga upp en uppsokan-
de verksamhet. Har finns antagligen
aven betydande samordningsvinster att
hamta for kommuner.

Forskningsprojektet bestar av tva
delar: dels enkiter for att kartlagga an-
talet psykiskt funktionshindrade och
deras behov, dels en intervjuundersok-
ning med manniskorna sjalva for att
fortydliga deras behov och livskvalitet.

— For att hitta sa manga som mojligt i
malgruppen skickade vi ut formular till
ett antal myndigheter: psykiatrin, soci-
alpsykiatrin, primarvarden, Forsik-
ringskassan och Arbetsformedlingen.
Aven kommunala enheter, som vard
och omsorg, samt individ- och familje-
omsorg togs med. Psykiatrin och kom-
munerna var vara huvudrapportorer.

Pa den vagen har man hittills hittat
467 sakra fall”, manniskor som otve-
tydigt hor till kategorin psykiskt funk-
tionshindrade. Dessutom finns 333 per-
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soner, som ar mer svarbedomda, men
dar uppgiftslamnaren ansett sig se sa
svara problem att de borde inkluderas.

Projektledaren Gunilla Henriksson,
till vardags LSS-handlaggare i Are, har
gjort en stor insats med den praktiska
datainsamlingen.

Viktiga etiska bedéomningar

— Egentligen har inte inventeringen gatt
in narmare pa individers diagnoser, sa-
ger Bengt Akerstrom. En sadan uppgift
skulle vara mer kravande och det fanns
det inte tid for. Man ska komma ihag att
nastan alla som hjalpt oss har gjort det
vid sidan av sitt ordinarie jobb.

— En undersokning av det har slaget
har ocksa viktiga etiska aspekter, efter-
som vi tagit fram uppgifter om enskilda
personer utan deras eget samtycke. En
del uppgiftslamnare, till exempel socio-
nomer och sjukskoterskor, har tyckt att
det var jobbigt att [amna ut personupp-
gifter. Darfor vande vi oss till den regio-
nala etikprovningsnamnden i Umea for
vagledning.

Etikprovningsnamnden gav sitt god-
kannande just darfor att syftet ar att fa
en komplett bild av malgruppen och en
battre samhallsplanering. Efter avslutad
datainsamling avidentifieras alla per-
sonuppgifter, och i slutrapporten blir
det omojligt att kdnna igen enskilda
ménniskor.



Jamtlands kommuner har mycket att
vinna pd att samordna den uppsokan-
de verksamheten hos ldnets psykiskt
handikappade, berdttar Bengt Aker-
strom.

Mater halsa och livskvalitet

Forskningsprojektets andra del handlade
om att fa lite mer verklighet bakom sift-
rorna, for att anvanda Bengt Akerstroms
ord.

— Vi intervjuade psykiskt funktions-
hindrade for att fa grepp om hur de sjal-
va upplevde sin livskvalitet. Ett urval
personer fick fragan om de ville delta i
sadana intervjuer och har vande vi oss
uteslutande till dem, som hade en otve-
tydig diagnos, alltsa de “’svara fallen”.

Sammanlagt 120-130 personer in-
gick i urvalet. Ungefar hilften orkade i
praktiken inte delta i intervjuerna, ef-
tersom de madde for daligt.

Livskvalitetsundersokningen omfat-
tade nio omraden: arbete, fritid, religi-
on, ekonomi, boende, sakerhet, familje-
relationer, sociala relationer och halsa.
Intervjuerna genomfordes med “Lanca-
shires livskvalitetsprofil”, ett strukture-
rat intervjuformular for att mata halsa
och valbefinnande just hos manniskor
med psykiska funktionshinder.

Formularet inkluderar bade objektiva
fakta om olika omraden och méanniskors
subjektiva bedomningar av sin egen si-
tuation. Svaren pa de senare sa kallade
tillfredsstillelse-frigorna anges pa en
skala 1-7 (dar 1 = ’kunde inte vara var-
re” och 7 = kunde inte vara battre”).
Alla fragor som ror ett omrade, till ex-

empel boende, sitts sedan ihop i index.

Lancashire-profilen har hog interna-
tionell renommé och har Oversatts till
svenska av professor Lars Hansson,
Lunds universitet.

Fran rapport till handling

Slutrapporten fran forskningsprojektet
blir klar framat hostkanten 2006. Kart-
laggningsdelen ar snart fardig, medan
enkaterna om manniskors livskvalitet
inte hunnit lika 1angt.

— Darfor kan jag inte presentera nag-
ra slutresultat, menar Bengt Akerstrom.
Vi misstinker att vi kommer att se en
problembild kring ménniskors dagliga
sysselsattning: arbete eller dagverksam-
het. Troligen finns manga som inte er-
bjuds nagon daglig aktivitet alls.

— Personalens behov av mer kunskap
4r nog en annan viktig pusselbit. Inom
psykiatrin finns redan ett stort kunnan-
de, men kommunerna behover mer stod
och kunskap. Sedan gissar jag att sam-
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arbetet mellan olika myndigheter inte
kommer att fa si positiva omdomen
alla ganger.

Jamtland bestar av glesbygdskom-
muner, med allt vad det innebér av stora
avstand och ofta dalig kommunal eko-
nomi. Nagra kommuner ar redan myck-
et aktiva och har anstallt psykiatri-
sjukskoterskor som nyckelpersoner i
kontakten med de psykiskt funktions-
hindrade. Men till helhetsbilden hor att
det finns for fa personer med fackkom-
petens pa omradet.

— I host ska vi dra igang en informa-
tionskampanj runt vara resultat, under-
stryker Bengt Akerstrom. Vi kommer till
exempel att ha sittningar med politiker
och tjansteman i kommunernas sociala
samradsgrupper. Vi ska dven presentera
utredningen pa kommunstyrelsemoten
och i landstingets olika utskott.

Bengt Akerstrom kan nds pd
bengt.akerstrom@miun.se

sidan 9

Foto: Ingela Bergstrom



AVHANDLINGAR

Svarigheter i vardagen

I Sverige 4r cirka 950 personer intagna
for rattspsykiatrisk vard, varav 13 pro-
cent ar kvinnor. Ofta har de svarigheter
isina dagliga liv i samhallet. Det saknas
dock kunskap, som kan ligga till grund
for savial individuell arbetsterapi som for
individuella vardplaner.

Helena Lindstedt vid institutionen
for folkhalso- och vardvetenskap, Upp-
sala universitet, har i sin avhandling
studerat vardagliga sysslor hos 74 man-
liga psykiskt storda lagovertradare. De
fick besvara ett frageformular vid tva
tillfallen med ett ars mellanrum — bland
annat om hur de gor sina inkop, stadar,
aker buss, skoter bankiarenden och um-
gas med andra. Personerna observera-
des ocksd nar de utforde vardags-
aktiviteter. Dokumentationen i de
rattspsykiatriska undersokningarna in-
gick dven i avhandlingens material.

Resultaten visade att deltagarna ofta
var omedvetna om sina vardagspro-
blem. De tyckte sjalva att det fungerade
bra, medan bade aktivitetsobservatio-
nerna och de rattpsykiatriska undersok-
ningarna visade pa motsatsen. Efter ett
ar, da de flesta fortfarande var intagna
men en tredjedel flyttat ut i samhallet,
var deltagarna mer tillfredsstallda med
livet som helhet. De stordes ocksa min-
dre av sina psykiska symtom an tidiga-
re. Men nar det gallde vardagssysslor
och socialt umgéange var mycket ofor-
andrat.

Psykiskt storda lagovertradare ska
efter genomgangen rattspsykiatrisk
vard atervanda till samhallet. Varden
koncentreras pa att behandla de psy-
kiska storningarna och bedoma farlig-
heten, men hur man klarar sin vardag ar
ocksa viktigt for hur de mar pa sikt.
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Formagan att leva vardagsliv bor darfor
bli ett riktméarke for vard och behand-
ling tidigt i processen. Att forandra var-
dagsmonster tar namligen ofta lang tid,
konstaterar Helena Lindstedt. ]

Avhandlingen har titeln Daily oc-
cupations in mentally disordered
offenders in Sweden. Den dr skriven
av Helena Lindstedt, institutionen for
Jolkhdlso- och vdrdvetenskap, Upp-
sala universitet. Forfattaren nds pd
018-471 76 97 eller via e-post Helena.
Lindstedt@pubcare.uu.se

Blinda med diabetes en bort-

glomd grupp

Diabetes ar en kronisk folksjukdom i
standig tillvaxt. Den for med sig risker
for foljdsjukdomar, vilket kraver en av-
ancerad egenvard. En vanlig foljdsjuk-
dom ar forandringar i nathinnan (retino-
pati). Detta leder dock séllan till blindhet,
eftersom diabetesvarden har forbattrats
radikalt de senaste artiondena.

Man vet inte exakt hur manga som
blir blinda till foljd av diabetes i Sveri-
ge, men internationella studier har visat
att 0,5-8 procent av alla med diabetes
drabbas.

Sambhallets satsning pa forebyggande
insatser for personer med diabetes ar
lovvard, men de som drabbats av blind-
het ar en liten och bortglomd grupp.
Janeth Leksell vid institutionen for
medicinska vetenskaper, Uppsala uni-
versitet, har i sin avhandling beskrivit
hur blinda med diabetes skattar sin hél-
sa, klarar sin egenvard och hanterar sitt
dagliga liv. De har jamforts med seende
personer med diabetes och personer
med forvarvad blindhet av nagon annan
orsak.

Forfattaren har i avhandlingsarbetet
ocksa haft gruppundervisning for blin-
da personer med diabetes. Utgangs-
punkten ar att den kunskap den enskilde
efterfrigar ocksd ar den information
som blir till kunskap man bar med sig.
Undervisningsgrupperna har saledes
sjalva fatt vilja teman som lyfts fram.

Resultatet visade att manniskor med
diabetesrelaterad blindhet hade storre
problem med sin insulinbehandling och
med blodsockersvangningar. De skat-
tade ocksa sin halsa som samre an vad
seende med diabetes gjorde. De ut-
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tryckte ocksa, i jamforelse med andra
blinda, samre viljekraft och formaga att
hantera livet och vardagen.
Utvéarderingen av utbildningspro-
grammet visade att deltagarna forbatt-
rade sina kunskaper om diabetes och
okade sin tilltro till den egna forméagan
att klara sin egenvard. En fordel med
undervisning i grupp var att deltagarna
kunde ta del av varandras erfarenhe-
ter. |

Avhandlingen har titeln Diabetes-rela-
ted blindness och dr skriven av Janeth
Leksell, institutionen for medicinska
vetenskaper, Uppsala universitet. For-
fattaren kan nds pd 023-77 84 81 eller
via e-post jle@du.se

Arbetets betydelse

Handikappreformen, en av de mest ge-
nomgripande socialpolitiska reformerna
inom handikappomradet, genomfordes
i borjan av 1990-talet. Malet var att er-
bjuda méanniskor med funktionsnedsitt-
ningar forutsattningar att leva som andra.
Personer med funktionsnedsattningar
forutsiatts i alla sammanhang vara del-
aktiga i sociala gemenskaper och sociala
sammanhang.

Den forandrade lagstiftningen lyfte
inte fram arbetsmarknadsfragor och
forsorjningsvillkor for personer med
funktionsnedsattningar. Situationen pa
arbetsmarknaden for dem och for per-
soner med nedsatt arbetsformaga maste
ha varit, och ar troligen fortfarande,
mycket svar.

Per Olof Larsson vid institutionen
for socialt arbete, Goteborgs universitet
har i sin licentiatavhandling studerat ar-
betet och arbetets betydelse for perso-
ner med intellektuella arbetshandikapp.
Forfattaren har, forutom en surveyun-
dersokning, intervjuat, samtalat med
och observerat en grupp personer med
lonebidragsanstillning och en grupp
personer som sysselsatts i daglig verk-
samhet.

Resultaten pekar pa den i grunden
positiva betydelse, som arbetet har for
de intellektuellt arbetshandikappade,
men ocksa pa de svarigheter de moter i
arbetet. De har annorlunda villkor 4n de
ovriga pa arbetsplatsen, vilket innebar
en form av underordnande och ett utan-
forskap. De arbetshandikappade soker
sig mot vad forfattaren sammanfattar



som “normala livsmonster och ett liv
som andra.” Det kan handla om en soci-
alt accepterad roll inom familjen, en
yrkesroll, ett jobb att ga till och/eller so-
cial gemenskap.

Resultaten visar ocksa att det finns
en risk for overkrav. Beroendet av so-
cialt stod pa arbetsplatsen ar patagligt,
vilket skapar en motsagelsefull situa-
tion. Personerna ar beroende av stod
och hjalp pa sina arbetsplatser, men
stodet ar ocksa en del av deras annor-
lunda arbetssituation.

Personerna i studien aterfinns i olika
stodformer — anstallning med lonebi-
drag och daglig verksamhet — vilket
innebar skilda forutsattningar och for-
hallningssatt. Alla har dock en grund-
laggande integrationsproblematik som
gemensam namnare. ]

Avhandlingen har titeln Arbetsplats-
kultur, socialt stod och arbetets
mening. Anstdllning med lonebidrag
och daglig verksamhet for personer
med intellektuella arbetshandikapp.
Den dr skriven av Per Olof Larsson
och ingdr i institutionens for socialt
arbete, Goteborgs universitet, skrift-
serie (2006:1). Den kan bestdllas via
Per-Olof.Larsson@socwork.gu.se

LASVART

Om konduktiv pedagogik

Den konduktiva pedagogikens barande
idé innebir att anpassa och utforma ar-
betet med utgangspunkt fran individen
och dennes specifika situation och lev-
nadsomstandigheter. P2 sa sitt blir nya
fardigheter anvandbara och effektiva
redskap i vardagslivet. Den konduktiva
pedagogiken for personer med rorel-
sehinder utvecklades av Andrés Pet? i
Ungern.

Det professionella samhillets nor-
mer, som tydliggors i utbildningar och i
verksamheter, bestimmer manga gang-
er vad som ar mojligt och vad som inte
ar mojligt. Dessa budskap skapar hos
personer med funktionshinder en kénsla
av att inte kunna. Formagan att ta tag i
sitt liv for att astadkomma en positiv
forandring hammas och blir till en
press. Men pressen kan ocksa stimulera
viljan till forandring och kamp. I motet
med nya kunskaper och forhallnings-
satt kan det omojliga bli mojligt.

Under drygt fyra ar har Ingrid Lilje-
roth foljt Anders vag fran rullstolen till
gaende. Genom en film pa TV kom An-
ders i kontakt med konduktiv pedago-
gik och bestamde sig for att prova. Bo-
ken skildrar, genom Anders, skeendet
och mianniskans mojligheter att andra
sin livsvag. Den vacker fragor om vart
ansvar infor det vi formedlar till man-
niskor, som behover stod utover det
vanliga. |

Boken heter Anders reser sig upp och
gdr. Konduktiv pedagogik som redskap
for en ny livsstil. Den dr skriven av
Ingrid Liljeroth och dr utgiven av
Studentlitteratur.

Fran plan till verklighet

Handikappolitik handlar om ménniskors
liv och vardag. Arbetet med den natio-
nella handlingsplanen har startat och ska
vara genomfort ar 2010. Hur ska man ga
tillvaga for att handlingsplanen for han-
dikappolitiken skall bli verklighet?

Peter Brusén och Anders Printz har
samlat den svenska expertisen inom
omradet. Ambitionen #r att bryta ned
och presentera handlingsplanen, pro-
blematisera, analysera och diskutera
hur man kan arbeta framat.

Boken ar i forsta hand tankt for hog-
skolans sociala utbildningar och vard-
utbildningar. Den viander sig ocksa till
anstallda vid myndigheter, landsting
och kommuner, som moter dessa fra-
gor. Varje myndighet har ett grundlag-
gande ansvar for att inom sitt omrade
leva upp till de nationella malen. Aven
pa kommuner och landsting vilar ett
tungt ansvar att genomdriva handlings-
planen, som ska utmynna i ett samhélle
for alla. |

Boken heter Handikappolitiken i prak-
tiken. Om den nationella handlingspla-
nen. Redaktorer dr Peter Brusén och
Anders Printz och boken dr utgiven av
Forlagshuset Gothia.
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So6k forskningsbidrag fran
RBUs Forskningsstiftelse

Mer info pa www.rbu.se

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU)

£
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BEGRANSAD EFTERSANDNING

KALENDERN

2006

juni

12—-13 juni i Sandhamn

Rethinking Informed Consent: The

Limits of Autonomy
Info: www.bioethics.se/symposium/2006

15 juni i Kopenhamn, Danmark

CF Worldwide & CF Europe Confe-
rence Day (European Cystic Fibrosis
Society)

Info: info@cfww.org

juli

12—14 juli i Linz, Osterrike

ICCHP 2006, 10™ International
Conference on Computers Helping
People with Special Needs

Info: www.icchp.org

13-18 juli i Utah, USA

Association for Education and Reha-
bilitation of the Blind and Visually
Impaired

Info: www.aerbvi.org

Handikappforskning pagar ar utgiven av Centrum for
handikappforskning, Uppsala universitet

Adress: Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap,
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Karin Sonnander, tel. 018-611 11 56,
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augusti

2-5 augusti i Maastricht, Nederlanderna
2nd Conference of IASSID — Europe
Info: www.iassid.org/ och www.uni-
maas.nl/congresbureau/e-iassid2006

september

18-20 september i Lancaster, Storbri-
tannien

Disability Studies Association Con-
ference

Info: www.disabilitystudies.net

oktober

2-4 oktober i Sandefjord, Norge

5. Nordiske kongress i synspedago-
gikk

Info: wan@syndanmark.dk

19-21 oktober i Minneapolis, USA
Closing the Gap: Assistive Techno-
logy Resources for Children and
Adults with Special Needs

Info: www.closingthegap.com

30-31 oktober i Trondheim, Norge
Norwegian Network on Disability
Research Conference

Info: www.sell.hil.no/nff2/

november

7-10 november i Acapulco, Mexiko
XTIV World Congress of Inclusion

International

Info: www.inclusion-mexico.org.mx

16-18 november i Montreux, Schweiz
14" European Conference on Public
Health

Info: www.eupha.org

2007

april

27 april i Goteborg

2nd European Conference. Psycho-
logical Aspects of Spinal Cord
Injury: Adjustment, coping & qua-
lity of life

Info:
healthcare.research@medicine.gu.se

maj

10-12 maj i Goteborg

The 9" NNDR (Nordic Network on
Disability Research) conference:
Participation for all — the front line
of disability research

Info: www.nndr2007.com
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