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Vardagsliv i behov 
av stöd
Att ha ett barn med ett stort funktionshinder ställer inte bara krav på föräldrar-

nas engagemang. För att få vardagen att gå ihop är familjen beroende av både 

formellt och informellt stöd. Det visar en ny avhandling i psykologi.

Om livspusslet för vanliga barnfamiljer 

innehåller 100 bitar, skulle man kunna 

säga att familjer med barn med funk-

tionshinder har fått en låda med 700 

bitar. Och kanske innehåller inte lådan 

ens alla bitar som behövs för att lösa 

pusslet. 

Jenny Wilder är medlem i forskargrup-

pen CHILD vid Mälardalens högskola 

och har studerat hur familjer med barn 

med flera betydande funktionshinder får 

vardagslivet att fungera. 

– Efter att ha arbetat ett tag på kort-

tidsboende funderade jag mycket på hur 

dessa familjer fungerade. Barnens speci-

ella behov ställer väldigt höga krav på fa-

miljen och föräldrarna och mycket kretsar 

kring barnen. Jag ville veta mer om hur 

samspelet fungerar i dessa familjer och 

hur barnen kommunicerar, berättar hon. 

Genom enkäter, intervjuer och video-

observationer har Jenny Wilder studerat 

kommunikation och samspel mellan barn 

med flera betydande funktionshinder och 

deras familjer. Medelåldern för barnen 

var sex år, medan den mentala åldern var 

mellan fyra och sexton månader. 

Resultaten visade att samspelet mel-

lan barn och föräldrar fanns hela tiden i 

vardagen och bestod av ömsesidig delad 

erfarenhet och glädje. Samspelet påverka-

des av barnens beteendestil och hur en-

kelt det var att ”läsa” barnet. 

ExpErtEr på sinA bArn. 

– Föräldrarna visade sig vara experter på 

sina barns samspel. Det märktes genom 

hur de uppdaterade samspelet för att 

åstadkomma längre perioder av väl fung-

erande samspel, säger Jenny Wilder. 

Avhandlingen lyfter fram den kommu-

nikativa kraft som barn med flera bety-

dande funktionshinder trots allt har. Barn 

kan kommunicera funktionellt, trots att 

de inte kan använda eller förstå symboler. 

Det förekommer två processer i samspe-

let, föräldrarna har både en ledande roll 

och en uppdaterande roll. För att få ett 

väl fungerande samspel måste föräldrar-

na läsa av barnet. De är aktiva och föl-

jer barnet och försöker tolka hela tiden. 

Det handlar ofta om korta samspel som 

är svåra att tolka. Barnen initierar inte så 

ofta och de avslutar ofta samspelen.

I avhandlingen diskuteras också de ut-

maningar som samspelspartners till dessa 

barn upplever. Hur familjelivet fungerade 

berodde mycket på samhörighet mellan 

föräldrarna och emotionellt stöd, berät-

tar Jenny Wilder. 

– Dessa familjer får anpassa sin vardag 

mycket efter barnens funktionshinder. 

Bara att hålla kontakt med myndigheter, 

assistenter och sjukvårdpersonal kräver 

ett stort engagemang – en familj hade 120 

professionella kontakter att hålla ordning 

på. För att få vardagen att gå ihop på ett 

bra sätt krävdes ett bra samarbete mellan 

föräldrarna. Hur mycket pappan engage-

rade sig i vardagen var också viktigt samt 

att föräldrarna känner att de har ett gott 

informellt emotionellt stöd omkring sig, 

säger Jenny. 

MAMMornA MEr  

EngAgErADE.  

Generellt sett var mammorna mer enga-

gerade i barnens vardagsliv. Mammorna 

fick ofta rollen som koordinatorer för att 

få ihop den komplicerade vardagen. Men 

Jenny Wilder har studerat hur fa-

miljer med barn med flera bety-

dande funktionshinder får var-

dagslivet att fungera.
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ju mer involverade papporna var, desto 

bättre fungerade familjen.

– Eftersom familjernas vardag är mer 

ansträngd än för familjer som har typiskt 

utvecklade barn, är de beroende av for-

mellt och informellt stöd för att ha ett 

fungerande vardagsliv. Vänner, mor- och 

farföräldrar spelar en stor roll för att få 

ihop vardagen, säger Jenny Wilder.

Ett resultat som förvånade henne var 

att samverkan mellan hemmet och skolan 

inte var bättre. Ibland var det vattentäta 

skott mellan skola och hem. Den person-
Jenny Wilder kan nås på 
jenny.wilder@mdh.se

dagis, skola, skjutsa, laga middag, diska... Att få vardagslivet att gå ihop är ofta ett fixande och trixande för barnfamiljer. 

Familjer som har barn med omfattande funktionshinder är ofta beroende av extern hjälp för att få ett fungerande vardagsliv.

liga assistenten, som kände barnet väl, 

var inte alltid välkommen i skolan ef-

tersom där ibland redan fanns en resurs-

person. Det fanns många gånger brister i 

hur kunskapsöverföringen från föräldrar 

till skolans personal fungerade. 

– När barnet är i andra miljöer än 

hemmet, blir det mer sårbart. Och ef-

tersom det är föräldrarna som är exper-

ter på barnen, är det väldigt viktig att 

skola och hem samverkar. Överföringen 

av information skulle behöva utvecklas 

mer, särskilt information om hur barnen 

kommunicerar. Annars finns det risk att 

barnen inte är delaktiga i det samspel 

som finns i de miljöerna och barnens 

kommunikation kanske inte utvecklas 

enligt den potential som ändå finns, me-

nar Jenny Wilder. 

Avhandlingen heter Proximala pro-

cesser hos barn med flera betydande 

funktionshinder.
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Motion med förhinder
Det kommer allt fler larmrapporter om att svenska barn rör på sig för lite. 

För barn med funktionsnedsättningar är problemen ännu mer markanta.

 – Vi tror att många av dessa barn behöver stöd för att kunna röra på sig mer, 

säger birgitta sjöqvist nätterlund, som leder ett nytt forskningsprojekt.

– spring ut och lEk!

I TV-spelens och datorernas tid kan det 

ibland vara en kamp att få barn och ung-

domar att röra på sig tillräckligt. Följ-

derna av att leva ett alltför inaktivt liv 

är bland annat större risk för hjärt- och 

kärlsjukdomar. Idag väger ungefär vart 

fjärde barn i Sverige för mycket, och an-

delen som lider av fetma har ökat snabbt 

under de senaste femton åren. 

Men de allra flesta barn har inget egent-

ligt hinder för fysisk aktivitet, om man nu 

inte räknar TV-spel som ett hinder. Barn 

med funktionsnedsättningar har desto 

större problem, menar Birgitta Sjöqvist 

Nätterlund, som är forskningsledare vid 

Habiliteringens forskningscentrum vid 

Örebro läns landsting. 

– Många barn som har funktionsned-

sättningar lever ett ganska lugnt, passivt 

liv. De är många gånger inte med på skol-

gymnastiken, eftersom lärarna inte riktigt 

vet vad de skulle kunna göra. Jag tror att 

detta går att ändra på, säger hon.

I ett nytt forskningsprojekt, ”Fysisk 

Aktivitet och Hälsa” ska hon tillsammans 

med fyra andra forskare för första gång-

en göra en större kartläggning av fysisk 

aktivitet hos barn och ungdomar med 

funktionsnedsättning. Forskargruppen 

ska dessutom beskriva möjligheter och 

hinder för fysisk aktivitet hos barn och 

ungdomar med funktionsnedsättningar. 

Ett frågeformulär har utvecklats för den-

na grupp och har skickats ut till alla barn 

med någon form av funktionsnedsättning 

som är inskrivna vid Barn- och ungdoms-
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Hur mycket motionerar barn med funktionsnedsättningar? nu ska den fysiska ak-

tiviteten hos barn och ungdomar med funktionsnedsättningar för första gången 

kartläggas i en större undersökning.



5ForSkning oM FUnktionSHinder pågår 4/08

Birgitta Sjöqvist nätterlund kan nås på  
birgitta.sjoqvist-natterlund@orebroll.se

habiliteringen i Örebro län. Tanken är att 

forskarna ska få en bred bild av barnens 

aktivitetsnivå, hälsa och levnadsförhål-

landen. För att få mer detaljerad infor-

mation av hur mycket barnen rör på sig, 

utrustas de som vill med en stegräknare, 

som bärs under all vaken tid i en vecka. 

tränAr MinDrE. 

– Vår kunskap om den fysiska aktiviteten 

hos barn med funktionsnedsättning är 

väldigt liten, helt enkelt eftersom det inte 

har forskats så mycket om det. Men det 

finns all anledning att tro att funktions-

nedsättningen bidrar till att barnen är 

mer inaktiva än sina jämnåriga kamrater, 

menar Birgitta Sjöqvist Nätterlund.

Åtgärder för att skapa möjlighet till 

fysisk aktivitet för dessa grupper blir där-

med extra viktiga. 

En del av avsaknaden av fysisk aktivitet 

kan troligen förklaras av funktionsned-

sättningen i sig. Det är svårt för ett barn 

med ett gravt rörelsehinder att delta i en 

fotbollsmatch. Men en stor del av proble-

men går att hitta i miljön, tror Birgitta 

Sjöqvist Nätterlund.

– Vi ska undersöka vad barnen själva 

ser som hinder. Kanske finns det inte nå-

gon ridskola i närheten som tar emot barn 

som sitter i rullstol. Eller så kanske barnet 

inte kan ta sig till träningen själv på grund 

av hinder i miljön. Mycket som ses som 

lätt för andra kan bli ett stort problem om 

du har en funktionsnedsättning.

Forskningsprojektet ska mynna ut i ett 

interventionsprogram för barn som har 

deltagit i studien och som har en låg ak-

tivitetsnivå. Barnen kommer att erbjudas 

olika former av träning som är anpassad 

just efter deras funktionsnedsättning. 

– Vi har inte kommit längre än till da-

tainsamling av enkäter och stegräknare, 

men de reaktioner vi hittills fått är myck-

et positiva. Fler föräldrar ser detta som 

något bra och har fått en anledning att 

sätta sig ner och prata om fysisk aktivi-

tet med sina barn, säger Birgitta Sjöqvist 

Nätterlund.

En ny rapport från SBU visar att både 

träningsgrupper, rådgivning och interven-

tioner är effektiva sätt att främja fysisk 

aktivitet.  Däremot hade man inte funnit 

något vetenskapligt underlag om effek-

ter av metoder att främja fysisk aktivitet 

bland personer med funktionsnedsättning. 

Därför ska nyttan av fysisk aktivitet ur ett 

hälsoekonomiskt perspektiv studeras. 

– Vi vet att ett flertal riskfaktorer för 

hjärt- och kärlsjukdom hänger ihop med 

graden av fysisk aktivitet redan hos barn 

och ungdomar. Därför finns det all an-

ledning att tro att ökad fysisk aktivitet 

minskar risken för sjukdomar, och där-

med minskar kostnaderna för samhället, 

menar Birgitta Sjöqvist Nätterlund.

Birgitta Sjöqvist nätterlund är 

forskningsledare för projektet 

”Fysisk Aktivitet och Hälsa”.
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 ”Det finns all anledning att tro att 

funktionsnedsättningen bidrar till 

att barnen är mer inaktiva än sina 

jämnåriga kamrater.” 
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Systemkritiker 
med rätt att problematisera
Mikael holmqvists studie om hur samhall ”skapar” arbets-

handikappade orsakade många debatter. Ett år senare var det 

Arbetsförmedlingens handläggare som sattes under lupp. 

 – Mitt uppdrag som forskare är att problematisera, inte ta 

fram den bästa lösningen, säger han.

men några sakliga invändningar från 

företaget har jag inte fått. Det är inte en 

ovanlig reaktion från ett företag som ut-

sätts för kritik. Flera av mina slutsatser 

delas av den senaste Samhallutredningen, 

men samtidigt har Samhall nu fått mer 

pengar av den borgerliga regeringen. Jag 

tror helt enkelt inte att man idag vet vad 

alternativet till Samhall är. Det har blivit 

en institution. Det finns naturligtvis även 

positiva aspekter med Samhall, men det 

jag pekar på handlar om vissa grundläg-

gande problem som kan drabba alla stora 

organisationer, menar han. 

I en annan studie av Arbetsförmed-

lingen analyserade Mikael Holmqvist på 

vilka grunder arbetslösa uppfattas och 

klassificeras som funktionshindrade av 

förmedlingarnas handläggare. Resultaten 

presenterades bland annat i ett debattin-

lägg i Dagens Nyheter med budskapet att 

svårplacerade arbetslösa stämplas som 

funktionshindrade eller sjuka för att kun-

na få del av samhällets stöd.

– Antalet arbetshandikappade har ökat 

lavinartat. Förklaringen är att myndighe-

terna sätter en etikett som sjuk eller funk-

tionshindrad även på arbetsdugliga som 

blivit svårplacerade som arbetslösa på en 

svag arbetsmarknad. Den som inte finner 

sig i att betraktas som hjälplös övertalas 

rehabiliteras och sluta i företaget lyckas 

detta sällan. Endast cirka 3 procent över-

går till anställning på den öppna arbets-

marknaden vanligen enbart med hjälp av 

lönebidrag, säger Mikael Holmqvist.

Studien fick stor uppmärksamhet, 

bland annat av ledarskribenter och politi-

ker. Samhall är ett av Sveriges största och 

viktigaste företag och ägs till 100 procent 

av staten. Det är också en av de mest am-

bitiösa arbetsmarknadspolitiska åtgärder, 

med målet att arbetshandikappade ska 

rehabiliteras till fullt arbetsföra för att 

framgångsrikt kunna verka på den öppna 

arbetsmarknaden. 

stArkA rEAktionEr. 

Att som Mikael Holmqvist peka på att 

Samhall bidrar till att skapa de problem 

man syftar till att lösa var naturligtvis 

kontroversiellt. 

– Samhalls reaktion på min studie var 

att jag missförstått deras verksamhet, 

Det är nu tre år sedan som Mikael Holm-

qvist, forskare i företagsekonomi vid 

Stockholms universitet, presenterade en 

uppseendeväckande studie om statliga 

Samhall. Budskapet var lika tydligt som 

skarpt: Samhall misslyckas att nå målet 

att de anställda ska rehabiliteras. 

Genom att göra både observationer 

och intervjuer med anställda och chefer 

fick Mikael Holmqvist en bred bild av 

hur Samhall fungerade. En viktig slutsats 

var att Samhalls anställda socialiseras in 

i rollen som arbetshandikappade, till ex-

empel genom att de av sina chefer åter-

kommande får höra att de är sjuka och 

funktionshindrade. Detta blir inte bättre 

av att de erbjuds ett monotont och repeti-

tivt arbete som begränsar deras förmågor 

och utvecklingspotential.

– Arbetsmiljön i Samhall får de anställ-

da att bli allt mer arbetshandikappade ju 

längre de stannar i företaget. Trots Sam-

halls mål att de arbetshandikappade ska 

Forskarporträtt

 ”När fler ska dela på samma kaka 

är det risk att de svagaste inte får det 

stöd de är berättigade till.” 
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forskare är att problematisera och nyan-

sera fenomen i samhället. Jag har inte 

kompetensen att berätta för politiker hur 

de ska göra även om jag naturligtvis har 

vissa åsikter, säger han apropå sin roll 

som forskare. 

Nu går han vidare i sin forskning och 

tittar på hur privata företag och kommu-

ner arbetar med att få in personer med 

funktionsnedsättningar i arbetslivet. En 

del av de företag han hittills har stude-

rat hävdar att upp emot 75 procent får 

riktiga jobb, att jämföra mot Samhalls 3 

procent. 

– Skillnaderna är intressanta. Men det 

behöver inte betyda att det egentligen 

fungerar så mycket bättre. Kanske har 

personerna som deltar i programmen 

mindre allvarliga funktionsnedsättningar 

och har därför lättare att få jobb. Och 

liksom i fallet med Samhall kan det fin-

nas oanade konsekvenser av även dessa 

goda avsikter. Det ska bli spännande att 

få se vad som döljer sig bakom siffrorna, 

säger han. 

av handläggarna på arbetsförmedlingen 

att acceptera att de är arbetshandikap-

pade. Det är deras enda chans att få stöd, 

säger Mikael Holmqvist. 

tVå bAksiDor. 

Det finns två baksidor av systemet, menar 

han. Dels får fullt friska människor stäm-

peln som arbetshandikappade helt i onö-

dan. Invandrare är till exempel överrepre-

senterade i gruppen arbetshandikappade, 

men en stor del av dem är med största 

sannolikhet inte funktionsbegränsade. 

Dels hamnar de som verkligen behöver 

hjälp lätt i skymundan, och får kanske 

inte den hjälp de behöver. 

– Systemet har växt och idag ingår 

andra grupper av personer än vad det var 

tänkt från början. När fler ska dela på 

samma kaka är det risk att de svagaste 

inte får det stöd de är berättigade till.

Debattinlägget ledde till flera artiklar i 

dagstidningar. Och många privatpersoner 

har hört av sig till Mikael Holmqvist. 

– Jag får ibland frågan hur jag själv 

skulle vilja att ett system för att få in 

personer med funktionsnedsättning i ar-

betslivet skulle fungera. Men jag har inget 

bra svar på den frågan. Mitt uppdrag som 
Mikael Holmqvist kan nås på  
mih@fek.su.se

Mikael Holmqvist har skrivit flera böcker om arbete och samhälle, bland annat 

”Samhall – Att bli normal i en onormal organisation” från 2005.
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När Folkhälsoinstitutet fick regeringens 

uppdrag att ge en lägesrapport för per-

soner med funktionsnedsättning, upp-

täcktes ganska snart att det saknades 

kunskap om hälsotillståndet för personer 

med utvecklingsstörning. Det finns lo-

giska förklaringar till det – den uppskat-

tade hälsan mäts ofta i enkäter, och denna 

persongrupp har svårt att svara på frågor 

i enkätform. Uppsalaforskaren Õie Umb-

Carlsson, som tidigare kartlagt hälsa och 

levnadsförhållanden hos personer med 

utvecklingsstörning, fick i uppgift att 

söka efter forskning i ämnet. 

– Jag började med att fråga forskare 

och läkare, och de flesta svarade att kun-

skapsläget är gott, att man vet en hel del. 

Men det visade sig att det fanns mycket 

få studier om hälsan hos personer med 

utvecklingsstörning, säger hon.

En av de få svenska studier som finns 

är det så kallade KOM UT-projektet 

(Kommunalisering av omsorger om ut-

vecklingsstörda) som bedrevs i början 

av 1990-talet. Då studerades hälsa och 

levnadsförhållanden för barn och vuxna 

personer med utvecklingsstörning. En an-

nan studie gjordes i början av 2000-talet 

i Uppsala län av bland andra Õie Umb-

Carlsson. Då studerades hälsa och lev-

nadsförhållanden hos personer med ut-

vecklingsstörning i åldrarna 27–42 år. 

DystrA slutsAtsEr. 

Slutsatserna som går att dra av de få stu-

dier som finns är ganska dystra. Personer 

med utvecklingsstörning har en ökad sår-

barhet för sjukdomar. En del av ohälsan 

beror på funktionsnedsättningen i sig, 

som till exempel hjärtfel hos personer 

med Downs syndrom. Men en stor del av 

problemen är inte fysiska följder av funk-

tionsnedsättningen, utan måste finna sina 

förklaringar i andra omständigheter. I 

KOM UT-projektets olika delstudier anges 

att 19–34 procent vuxna och 13–25 pro-

cent barn har medicinska problem som 

allergier, diabetes, hudbesvär, hjärtbesvär, 

inkontinens och muskelsjukdomar.

– Vi vet att personer med utvecklings-

störning har sämre levnadsförhållanden 

än befolkningen i övrigt. De har sämre in-

komst men samtidigt ofta högre utgifter 

än andra genom hjälpmedel, färdtjänst 

och annat. Ofta har gruppen ett mycket 

begränsat socialt umgänge, som blir ännu 

mindre av att många saknar ett jobb att 

gå till. Och vi vet av annan forskning att 

dåliga levnadsförhållanden inte är bra för 

hälsan, berättar Õie Umb-Carlsson.

Personer med utvecklingsstörning har 

även en ökad sårbarhet för psykisk ohäl-

sa. Omkring 35 procent hade i studierna 

psykiska problem som beteendestörning-

ar, depression, tvångsneuros, autism och 

autistiska drag. Många får psykofarmaka 

förskrivet. 

bEhAnDlAs intE rätt. 

Mycket pekar på att hälsoproblemen hos 

personer med utvecklingsstörning inte 

behandlas rätt. Personerna utnyttjar vis-

serligen sjukvårdens resurser men många 

hälsoproblem identifieras inte, enligt 

den forskning som Õie Umb-Carlsson 

har sammanställt. Man har idag liten 

kunskap om hälsoförebyggande insatser 

och livsstil. Andelen som får specialistbe-

handling och vård inom psykiatrin är låg. 

Vuxna personer med utvecklingsstörning 

får inte psykiatrisk vård och behandling i 

den utsträckning de skulle behöva. 

Men trots den dystra bilden ser Õie 

Umb-Carlsson ändå ljus i mörkret. 

– Uppenbarligen kan förändringar i 

funktionshindrande faktorer som brist 

på tillgänglighet, inflytande och delak-

tighet påverka ohälsan hos personer med 

utvecklingsstörning. I och med att kopp-

lingen mellan hälsa och levnadsförhål-

landen är så stark, kan vi stärka hälsan 

genom att förbättra de förhållanden som 

dessa personer lever under menar Õie 

Umb-Carlsson.

En viktig slutsats som hon drar i sin 

rapport är att det finns alldeles för lite 

forskning i ämnet. 

Men att kartlägga hälsan hos perso-

ner med utvecklingsstörning är ingen lätt 

uppgift. Eller, för att använda Õie Umb-

Carlsson egna ord: ”hur säger man ’jag 

har ont’ när man inte kan tala?”

– Forskarsamhället har ett stort ansvar 

för att få till metoder som passar för att 

studera denna grupp i samhället. Om vi 

menar allvar med att vi alla ska vara jäm-

lika, så är det vår skyldighet, säger hon. 

Õie Umb-Carlsson kan nås på  
oie.umb-carlsson@pubcare.uu.se

Stora kunskapsluckor 
– hälsan hos personer med utvecklingsstörning dåligt kartlagd

hur mår personer med utvecklingsstörning i sverige idag? Att svara på den frågan är 

svårt, helt enkelt eftersom så få forskare har ställt den. 

Õie Umb-Carlsson har gjort en sam-

manställning av forskning om hälsan 

hos personer med utvecklingsstörning.
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Vilka är de viktigaste slutsatserna i 

slutbetänkandet, tycker du?

– Först och främst att vi slår fast att LSS 

har betytt och betyder så mycket att vi vill 

värna den för framtiden. LSS är en viktig 

garant för stöd och service till personer 

med omfattande funktionsnedsättningar.  

På många sätt är LSS en föregångare när 

det gäller valfrihet och möjligheter till in-

flytande över det egna livet för dem som 

behöver stöd.

Sedan pekar vi på en rad skärpningar 

som vi anser behövs för att göra lagstift-

ningen ännu bättre. Vi lyfter in ett barn-

perspektiv i LSS, det fanns inte där förut. 

Barnets bästa ska alltid ställas i centrum 

när man fattar beslut enligt LSS. Vi före-

slår även en obligatorisk registerkontroll 

av alla som arbetar med att utföra stöd 

och service enligt LSS åt barn och unga.

kommer LSS att utökas?

– Ja, ett av förslagen är att lagen även ska 

gälla för personer med psykiska funk-

tionshinder. Det innebär att även denna 

grupp människor i samhället ska ha rätt 

till dagligverksamhet. Det känns väldigt 

viktigt tycker jag, och går dessutom i linje 

med Miltonutredningen (utredningen 

Nationell psykiatrisamordning som led-

des av Anders Milton) och vad regeringen 

har efterlyst. 

– En annan viktig förändring rör hu-

vudmannaskapet, vem som ska stå för 

personlig assistans.  Vi föreslår att staten 

ska ta över hela huvudmannaskapet för 

att undvika dubbelarbete och öka tydlig-

heten i fråga om kvalitet och ekonomiskt 

ansvar. 

– Vi föreslår också en ny typ av insats, 

personlig service för boendestöd. Den 

vänder sig till dem som idag har personlig 

assistans maximalt 20 timmar i veckan. 

Denna insats ska finansieras av kom-

munerna. Kraven för rätt till personlig 

assistans ska preciseras så att behovsbe-

dömningen blir likadan över hela landet. 

Det ska också krävas mer än 20 timmars 

behov för rätt till personlig assistans.

Vilken nytta har kommittén haft av 

forskningen när ni har sett över lag-

stiftningen?

– Vi har haft god nytta av den forskning 

som finns och har varit i kontakt med 

flera forskare för att få en bättre bild av 

hur LSS fungerar i praktiken. Men tyvärr 

finns det inte så mycket forskning om 

LSS. Vi saknar studier om till exempel 

barnens perspektiv, och även om gender-

perspektivet. Det finns ett stort behov av 

mer forskning om LSS och insatsen per-

sonlig assistans!

Hallå där!
– hallå där kenneth Johansson, ordförande i lss-kommittén, 

som lämnade in sitt slutbetänkande i slutet av augusti.
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Fotnot: LSS-kommitténs slutbetän-

kande lämnades över till äldre- och 

folkhälsominister Maria Larsson den 

29 augusti 2008. Slutbetänkandet går 

nu ut på remiss till berörda myndighe-

ter och organisationer, därefter skriver 

Socialdepartementet en proposition 

(lagförslag) och Socialutskottet skriver 

därefter ett utskottsbetänkande uti-

från propositionen. Riksdagen fattar 

därefter beslut utifrån propositionen 

och utskottsbetänkandet. Förändring-

arna bedöms kunna bli lagstiftning 1 

januari 2010.

Norrbacka-Eugeniastiftelsen har för åren 2008–
2010 beviljat anslag på 3,4 miljoner kronor till 31 
forskningsprojekt rörande personer med rörelse-
nedsättning.

Anslagen går bland annat till följande:
Marika Augutis
leg sjukgymnast, med dr 
Sundsvalls sjukhus
Tillfredsställelse med livet bland personer som 
förvärvat en traumatisk ryggmärgsskada som 
barn/ungdom

Ulla Bergfeldt
leg sjukgymnast, MSc 
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge
Spasticitetsbehandling vid övre motor neuron 
skada: effekt på motorisk funktion, livskvalitet 
och centralnervös spasticitet, utvärderad med 
fmri

Lisa Bergmark
leg arbetsterapeut, 
Spinaliskliniken Stockholm
Förväntningar på arbete efter ryggmärgs-
skada

Kristofer Hansson  
fil dr,  
Lunds universitet
Platsers betydelse för barn och ungdomar 
som använder rullstol – en etnografisk un-
dersökning med gruppdiskussioner, intervjuer 
och självdokumentation

Lena Hartelius 
leg logoped, docent  
Sahlgrenska akademin Göteborgs universitet
Att stödja den kommunikativa förmågan hos 
personer med huntingtons sjukdom

Linda Junker 
leg sjukgymnast 
Handikapp & Habilitering Stockholm
Vad upplever personer med rörelsehinder som 
underlättande och hindrande faktorer för 
idrott och motion i friskvårdssyfte?

Anita Lindén 
leg arbetsterapeut, doktorand 
Universitetssjukhuset Lund
Hur kan elektroniskt teknikstöd möjliggöra 
aktivitet och delaktighet efter förvärvad 
hjärnskada?

Besök www.norrbacka-eugenia.se för infor-
mation om övriga som beviljats anslag. 
 
nästa ansökningstid för forskningsbidrag går 
ut den 30 april 2009.  
Frågor besvaras per telefon 08-751 18 29 eller 
e-post info@norrbacka-eugenia.se

Beviljade anslag
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– Intersektionalitet är ett begrepp som 

under senare år har blivit allt vanligare, 

framför allt inom de forskningsinrikt-

ningar som sysslar med olika kategorier/

grupper som uppfattas som marginali-

serade och/eller underordnade. Begrep-

pet söker fånga det samspel mellan olika 

dimensioner som man menar är nödvän-

digt för att på allvar förstå situationen för 

dessa grupper. 

Så här inleder Lars Grönvik och Mår-

ten Söder den antologi om funktionshin-

der och intersektionalitet, som de är re-

daktörer för. 

I sociala sammanhang beskrivs män-

niskor på olika sätt. Beskrivningarna 

kan ta fasta på kön, etnicitet, sexualitet, 

klasstillhörighet och liknande. Sådant 

bortser vi från just när det gäller personer 

med funktionsnedsättningar. Tio författare  

medverkar med var sitt kapitel i antologin, 

som är ett första svenskt bidrag till intro-

duktionen av ett intersektionellt perspektiv 

i forskningen om funktionshinder.

Läsvärt

Dolda brottsoffer
Vad gör polis och socialtjänst när per-

soner med funktionsnedsättningar är, el-

ler misstänks vara, utsatta för brott och 

övergrepp? Denise Malmberg och Kerstin 

Färm har undersökt hur sådana ärenden 

hanteras av myndigheter i tre kommuner 

av olika storlek. Studiens resultat bygger 

på enkätsvar och intervjuer med tjänste-

män. Författarna har också gått igenom 

och analyserat skriftliga dokument. 

Resultaten visade att personer med 

funktionsnedsättningar idag är en dold 

grupp bland brottsoffer. Det är inte själv-

klart att deras rättssäkerhet kan garante-

ras. Författarna konstaterar att berörda 

myndigheter behöver veta mer om vilka 

faktorer som påverkar risken för att ut-

sättas för brott och övergrepp när en per-

son har en funktionsnedsättning. De me-

nar också att medvetenheten behöver bli 

större om vad en funktionsnedsättning 

kan betyda i den rättsliga processen. 

I skriften ger författarna även förslag 

på hur man kan synliggöra risken för att 

utsättas för brott när en person har en 

funktionsnedsättning. På så sätt kan den 

rättsliga situationen för denna grupp i 

samhället förbättras.

Skriften har titeln DolDa bRottsoffeR. PolismyN-
DigheteNs och socialtjäNsteNs haNteRiNg av bRott 
och öveRgRePP mot PeRsoNeR meD fuNktioNshiNDeR. 
Författare är denise Malmberg och kerstin 
Färm. den kan beställas från Uppsala universi-
tet, Centrum för genusvetenskap, Box 634,  
751 26 Uppsala eller via e-post:  
publications@gender.uu.se 

Boken har titeln baRa fuNktioNshiNDRaD? Funk-
tionshinder och intersektionalitet. redaktörer 
är Lars grönvik och Mårten Söder. Utgivare är 
gleerups Utbildning AB, www.gleerups.se

Bara funktionshindrad?

Delaktighet i olika världar
Hur förhåller sig ungdomar med sär-

skolebakgrund till att lämna skolan och 

närma sig sysselsättning och arbetsliv? 

Martin Molin vid Högskolan Väst har 

sökt förstå de tillhörighets-och identifi-

kationsprocesser som aktualiserats när 

ungdomar avslutat gymnasiesärskolan. 

Med hjälp av deltagande observation och 

intervjuer har han följt ungdomarna på 

deras väg mot vuxenliv och arbetsliv. 

Resultaten visade att övergången 

mellan gymnasiesärskola och arbetsliv 

handlar om att söka efter strategier för 

att kunna hantera olika ideal och sam-

manhang. Ett sätt att hantera den kom-

plexa övergången tycks vara att i ett sam-

manhang förlika sig med identiteten som 

särskoleelev. Det innebar dock inte att ge 

upp identifikationer i andra situationer, 

till exempel på fritiden, i arbetslivet, i 

framtiden. Detta betyder att i en situation 

foga sig i rollen som ”omsorgstagare” 

och samtidigt upprätthålla bilden av sig 

själv som ”en vanlig vuxen på fritiden.” 

Många i den nya särskolegenerationen 

står på så sätt med en fot i varje värld. 

Resultaten visade också på den stora in-

dividuella variationen i gruppen särsko-

leelever. För många av dessa ungdomar 

väntar en komplex och paradoxal kvali-

ficeringsprocess gentemot arbetsmarknad 

och sysselsättning, menar författaren. Det 

handlar om att framhäva sina förmågor 

och sina kompetenser samtidigt som ett 

lyckat inträde på arbetsmarknaden antas 

vara förknippat med förmågan att kunna 

uttrycka sina tillkortakommanden.

rapporten Delaktighet i olika väRlDaR – om 
öveRgåNgeN mellaN gymNasiesäRskola och aRbetsliv 
är skriven av Martin Molin. den kan beställas 
från gunilla Andersson vid Högskolan i Väst, 
gunilla.andersson@hv.se. rapporten finns 
också tillgänglig i elektronisk fulltextversion, 
www.hv.se/Forskning/publicerat/rapport-
serier. 
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Avhandling

Vägledd självhjälp vid tinnitus
Tinnitus innebär att ett fel i hörselsyste-

met skapar upplevelsen av ljud fastän det 

i själva verket kan vara helt tyst. Den som 

har tinnitus hör ständigt pip, brus, och  

ibland mer sammansatta ljud som bil-

motorer eller syrsor. De flesta klarar av 

att leva ett normalt liv trots de störande 

ljuden, men för cirka två procent av be-

folkningen är problemen så stora att de 

påverkar hur man sover, förmågan att 

koncentrera sig, humöret och möjligheten 

att leva det liv man vill leva.

Nästan var femte svensk lider av tin-

nitus. Något medicinskt botemedel finns 

inte, men flera studier har visat att kog-

nitiv beteendeterapi (KBT) kan lindra de 

besvär tinnitus ibland leder till. Idag rå-

der dock en stor brist på KBT-kompetens 

i Sverige. Ett sätt att ändå kunna använda 

sig av KBT-metoder och kanske också 

spara resurser för en ansträngd sjukvård 

är att använda så kallad vägledd själv-

hjälp. Viktor Kaldo har i en avhandling 

vid institutionen för psykologi, Uppsala 

universitet studerat KBT-behandling ge-

nom så kallad vägledd självhjälp.

Viktor Kaldo menar att KBT lämpar sig 

mycket bra för självhjälp, eftersom man 

lägger stor vikt vid att lära patienten mer 

om sina problem och eftersom det vikti-

gaste för att uppnå ett bra resultat är att 

patienten, utifrån denna kunskap och sin 

egen situation och personlighet, både ut-

formar och prövar på nya sätt att hantera 

och förhålla sig till sina problem. I det 

här fallet innebar behandlingen att tin-

nituspatienterna först fick en medicinsk 

och psykologisk bedömning, och efter det 

under 6-10 veckor följde en strukturerad 

behandlingsmanual i en bok eller på In-

ternet. De fick också regelbundet stöd via 

e-post eller telefon av en KBT-utbildad 

behandlare.

Resultaten bekräftade en tidigare stu-

die och visade att KBT-baserad självhjälp 

överlag minskar tinnitusbesvären. För 25-

40 procent av patienterna ledde behand-

lingen till en stor förbättring. Resultaten 

kvarstod även vid en uppföljning ett år 

senare. Även patienter i reguljär vård fick 

hjälp av behandlingen, som är jämförbar 

med traditionellt utförd KBT-behandling 

i grupp. I jämförelse med gruppbehand-

lingen var vägledd självhjälp ungefär 

dubbelt så tidseffektivt.

den internetbaserade självhjälpsbehandling-
en som utvärderades i studien har använts på 
audiologavdelningen på Akademiska sjukhu-
set i Uppsala sedan 1999. För mer information, 
se http://medsys.uas.se/tinnitus/  
 Självhjälpsboken som användes, ”kogNitiv 
beteeNDeteRaPi viD tiNNitus” (2004), är skriven 
av Viktor kaldo och gerhard Andersson vid 
Linköpings universitet. Lär mer om boken på 
förlaget Studentlitteraturs hemsida:  
www.studentlitteratur.se/o.o.i.s/4646 
 Avhandlingen heter cogNitive behaviouRal 
theRaPy as guiDeD self-helP to ReDuce tiNNitus 
DistRess. den kan läsas på Uppsala universitets 
webbplats under publikationer.

Onödig ohälsa bland personer 
med funktionsnedsättning

Folkhälsoinstitutet har haft ett regerings-

uppdrag att sammanställa en lägesrap-

port om hälsosituationen för personer 

med funktionsnedsättningar. I uppdra-

get ingick även att beskriva de insatser 

som gjorts för att förbättra kunskapen 

om påverkbara hinder samt ge förslag 

på åtgärder för att förbättra hälsan hos 

personer med funktionsnedsättningar. 

Uppdraget är slutfört och överlämnat till 

regeringen. 

Folkhälsoinstitutet har kunnat kon-

statera att en stor del av landets samlade 

ohälsa finns hos personer med funk-

tionsnedsättningar. I många fall finns ett 

självklart samband mellan en funktions-

nedsättning och dålig hälsa. Ohälsan i 

gruppen är dock vanligare än den skulle 

behöva vara. Att ha en funktionsnedsätt-

ning behöver inte betyda en försämrad 

hälsa, även om det kan innebära en risk 

för ökad ohälsa. Det finns dock även 

hälsoproblem som hänger samman med 

miljö och livsvillkor. Dessa hälsoproblem 

begränsar i hög grad delaktigheten för 

personer med funktionsnedsättning. 

I rapporten ”Onödig ohälsa - Hälso-

läget för personer med funktionsnedsätt-

ning” finns båda dessa aspekter med. För-

fattare till rapporten och projektledare 

för Folkhälsoinstitutets arbete om hälsa 

hos personer med funktionsnedsättning 

har varit Ylva Arnhof. Förutom rappor-

ten ”Onödig ohälsa” har Folkhälsoinsti-

tutet tagit fram ytterligare tre rapporter i 

anslutning till regeringsuppdraget. ”Häl-

sa på lika villkor? Hälsa och livsvillkor 

bland personer med funktionsnedsätt-

ning” är skriven av Gunnel Boström. 

”Studier om hälsa för personer med ut-

vecklingsstörning” är en vetenskaplig 

sammanställning av Õie Umb-Carlsson,                                        

institutionen för folkhälso- och vårdve-

tenskap, Uppsala universitet. Journalist 

Malena Sjöberg har dokumenterat Ex-

pertseminarium – Hälsa hos personer 

med funktionsnedsättning. 

Samtliga rapporter inklusive en lättläst version 
av huvudrapporten finns tillgängliga för ned-
laddning och för beställning i tryck form på 
Folkhälsoinstitutets hemsida www.fhi.se 
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2–4  nyborg, Danmark 

the 10th nndr (nordic 

network on  disability re-

search) conference 

www.dpu.dk/nndr2009
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the 30th Annual internatio-
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lopmental and Learning 

disabilities 

national institute för people 

with Disability, yAi,  

tina.sobel@yai.org
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european Confernce 
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sEptEMbEr
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 22–27 senigalla, italien 
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tional Conference 
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