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Vardagsliv 1 behov

av stod

Att ha ett barn med ett stort funktionshinder stiller inte bara krav pa fordldrar-

nas engagemang. For att fa vardagen att ga ihop dr familjen beroende av bade

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

Om livspusslet for vanliga barnfamiljer
innehdller oo bitar, skulle man kunna
siaga att familjer med barn med funk-
tionshinder har fatt en ldda med 700
bitar. Och kanske innehaller inte lidan
ens alla bitar som behovs for att losa
pusslet.

Jenny Wilder ar medlem i forskargrup-
pen CHILD vid Mailardalens hogskola
och har studerat hur familjer med barn
med flera betydande funktionshinder far
vardagslivet att fungera.

— Efter att ha arbetat ett tag pd kort-
tidsboende funderade jag mycket pd hur

Jenny Wilder har studerat hur fa-

miljer med barn med flera bety-
dande funktionshinder far var-
dagslivet att fungera.

dessa familjer fungerade. Barnens speci-
ella behov stiller vildigt hoga krav pa fa-
miljen och forialdrarna och mycket kretsar
kring barnen. Jag ville veta mer om hur
samspelet fungerar i dessa familjer och
hur barnen kommunicerar, berittar hon.

Genom enkdter, intervjuer och video-
observationer har Jenny Wilder studerat
kommunikation och samspel mellan barn
med flera betydande funktionshinder och
deras familjer. Medeldldern for barnen
var sex ar, medan den mentala ildern var
mellan fyra och sexton manader.

Resultaten visade att samspelet mel-
lan barn och fordldrar fanns hela tiden i
vardagen och bestod av 6msesidig delad
erfarenhet och gliadje. Samspelet paverka-
des av barnens beteendestil och hur en-
kelt det var att ”ldsa” barnet.

EXPERTER PA SINA BARN.
— Foridldrarna visade sig vara experter pa
sina barns samspel. Det marktes genom
hur de uppdaterade samspelet for att
astadkomma ldngre perioder av vil fung-
erande samspel, sdger 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 anvinda eller forsta symboler.
Det forekommer tva processer i samspe-
let, forildrarna har bade en ledande roll

och en uppdaterande roll. For att fa ett
vil fungerande samspel maste foraldrar-
na ldsa av barnet. De dr aktiva och fol-
jer barnet och forsoker tolka hela tiden.
Det handlar ofta om korta samspel som
ar svdra att tolka. Barnen initierar inte s
ofta och de avslutar ofta samspelen.

I avhandlingen diskuteras ocksd de ut-
maningar som samspelspartners till dessa
barn upplever. Hur familjelivet fungerade
berodde mycket pd samhorighet mellan
forildrarna och emotionellt stod, berit-
tar Jenny Wilder.

— Dessa familjer fir anpassa sin vardag
mycket efter barnens funktionshinder.
Bara att hilla kontakt med myndigheter,
assistenter och sjukvardpersonal kriver
ett stort engagemang — en familj hade 120
professionella kontakter att hélla ordning
pa. For att fi vardagen att gd ihop p4 ett
bra sitt krdvdes ett bra samarbete mellan
foraldrarna. Hur mycket pappan engage-
rade sig i vardagen var ocksd viktigt samt
att fordldrarna kidnner att de har ett gott
informellt emotionellt stod omkring sig,

sdger Jenny.

MAMMORNA MER
ENGAGERADE.

Generellt sett var mammorna mer enga-
gerade i barnens vardagsliv. Mammorna
fick ofta rollen som koordinatorer for att
fa ihop den komplicerade vardagen. Men
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Dagis, skola, skjutsa, laga middag, diska... Att fa vardagslivet att ga ihop &r ofta ett fixande och trixande fér barnfamiljer.

Familjer som har barn med omfattande funktionshinder &r ofta beroende av extern hjalp for att fa ett fungerande vardagsliv.

ju mer involverade papporna var, desto
battre fungerade familjen.

— Eftersom familjernas vardag ar mer
anstrangd 4n for familjer som har typiskt
utvecklade barn, ir de beroende av for-
mellt och informellt stod for att ha ett
fungerande vardagsliv. Vanner, mor- och
farforildrar spelar en stor roll for att fa
ihop vardagen, sager Jenny Wilder.

Ett resultat som foérvinade henne var
att samverkan mellan hemmet och skolan
inte var battre. Ibland var det vattentita
skott mellan skola och hem. Den person-

liga assistenten, som kinde barnet vil,
var inte alltid vdlkommen i skolan ef-
tersom ddr ibland redan fanns en resurs-
person. Det fanns manga ganger brister i
hur kunskapsoverforingen fran forildrar
till skolans personal fungerade.

— Nar barnet dr i andra miljder an
hemmet, blir det mer sirbart. Och ef-
tersom det dr fordldrarna som ir exper-
ter pd barnen, ir det vildigt viktig att
skola och hem samverkar. Overféringen
av information skulle behéva utvecklas

mer, sirskilt information om hur barnen

kommunicerar. Annars finns det risk att
barnen inte ir delaktiga i det samspel
som finns i de miljéerna och barnens
kommunikation kanske inte utvecklas
enligt den potential som dnd4 finns, me-
nar Jenny Wilder.

Avhandlingen heter Proximala pro-
cesser hos barn med flera betydande
funktionshinder.

Jenny Wilder kan nas pa
jenny.wilder@mdh.se

Foto: Lauri Wiberg/iStockphoto
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Motion med forhinder

Det kommer allt fler larmrapporter om att svenska barn ror pa sig for lite.

For barn med funktionsnedsdttningar dr problemen dnnu mer markanta.

-Vi tror att manga av dessa barn behover stod for att kunna réra pa sig mer,

sdger Birgitta Sjoqvist Natterlund, som leder ett nytt forskningsprojekt.

Hur mycket motionerar barn med funktionsnedséattningar? Nu ska den fysiska ak-
tiviteten hos barn och ungdomar med funktionsnedsittningar fér férsta gangen
kartlaggas i en stérre undersékning.

- SPRING UT OCH LEK!

I TV-spelens och datorernas tid kan det
ibland vara en kamp att fa barn och ung-
domar att rora pa sig tillrackligt. Folj-
derna av att leva ett alltfor inaktivt liv
ar bland annat storre risk for hjart- och
kadrlsjukdomar. Idag viger ungefir vart
fjarde barn i Sverige for mycket, och an-
delen som lider av fetma har 6kat snabbt
under de senaste femton 4ren.

Men de allra flesta barn har inget egent-
ligt hinder for fysisk aktivitet, om man nu
inte riknar TV-spel som ett hinder. Barn
med funktionsnedsittningar har desto
storre problem, menar Birgitta Sjoqvist
Nitterlund, som ar forskningsledare vid
Habiliteringens forskningscentrum vid
Orebro lins landsting.

— Minga barn som har funktionsned-
sattningar lever ett ganska lugnt, passivt
liv. De d4r ménga génger inte med pa skol-
gymnastiken, eftersom lararna inte riktigt
vet vad de skulle kunna gora. Jag tror att
detta gar att dndra pa, sdger hon.

I ett nytt forskningsprojekt, ”Fysisk
Aktivitet och Hilsa” ska hon tillsammans
med fyra andra forskare for forsta gang-
en gora en storre kartliggning av fysisk
aktivitet hos barn och ungdomar med
funktionsnedsittning.  Forskargruppen
ska dessutom beskriva mojligheter och
hinder for fysisk aktivitet hos barn och
ungdomar med funktionsnedsittningar.
Ett frigeformuldr har utvecklats for den-
na grupp och har skickats ut till alla barn
med nigon form av funktionsnedsittning

som dr inskrivna vid Barn- och ungdoms-



habiliteringen i Orebro lin. Tanken ir att
forskarna ska f& en bred bild av barnens
aktivitetsnivd, hilsa och levnadsforhal-
landen. For att f4 mer detaljerad infor-
mation av hur mycket barnen ror pa sig,
utrustas de som vill med en stegriknare,

som birs under all vaken tid i en vecka.

TRANAR MINDRE.
— Vir kunskap om den fysiska aktiviteten
hos barn med funktionsnedsittning ar
vildigt liten, helt enkelt eftersom det inte
har forskats s& mycket om det. Men det
finns all anledning att tro att funktions-
nedsdttningen bidrar till att barnen ar
mer inaktiva dn sina jamndriga kamrater,
menar Birgitta Sjoqvist Natterlund.

Atgirder for att skapa mojlighet till
fysisk aktivitet for dessa grupper blir ddr-
med extra viktiga.

En del av avsaknaden av fysisk aktivitet

kan troligen forklaras av funktionsned-
sattningen i sig. Det dr svart for ett barn
med ett gravt rorelsehinder att delta i en
fotbollsmatch. Men en stor del av proble-
men gar att hitta i miljon, tror Birgitta
Sjoqvist Natterlund.

— Vi ska undersoka vad barnen sjilva
ser som hinder. Kanske finns det inte na-
gon ridskola i ndrheten som tar emot barn
som sitter i rullstol. Eller sd kanske barnet
inte kan ta sig till traningen sjilv pd grund
av hinder i miljon. Mycket som ses som
ldtt for andra kan bli ett stort problem om
du har en funktionsnedsittning.

| anledning att tro
dsattnmg
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Forskningsprojektet ska mynna ut i ett
interventionsprogram for barn som har
deltagit i studien och som har en lig ak-
tivitetsnivd. Barnen kommer att erbjudas
olika former av trianing som ir anpassad
just efter deras funktionsnedsittning.

— Vi har inte kommit lingre 4n till da-
tainsamling av enkiter och stegriknare,
men de reaktioner vi hittills ftt 4r myck-
et positiva. Fler foridldrar ser detta som
ndgot bra och har fitt en anledning att
sitta sig ner och prata om fysisk aktivi-
tet med sina barn, sager Birgitta Sjoqvist
Nitterlund.

En ny rapport fran SBU visar att bade
traningsgrupper, radgivning och interven-
tioner ar effektiva sdtt att frimja fysisk
aktivitet. Diremot hade man inte funnit
ndgot vetenskapligt underlag om effek-
ter av metoder att frimja fysisk aktivitet

att

en bidrar till
I’lak'tlva an Slna forskningsledare f6r projektet

) ”Fysisk Aktivitet och Halsa”.

Birgitta Sjoqvist Natterlund ar

bland personer med funktionsnedsittning.
Darfor ska nyttan av fysisk aktivitet ur ett
halsoekonomiskt perspektiv studeras.

— Vi vet att ett flertal riskfaktorer for
hjart- och karlsjukdom hanger ihop med
graden av fysisk aktivitet redan hos barn
och ungdomar. Darfor finns det all an-
ledning att tro att 6kad fysisk aktivitet
minskar risken for sjukdomar, och dar-
med minskar kostnaderna fér samhillet,
menar Birgitta Sjoqvist Natterlund.

Birgitta Sjoqvist Natterlund kan nas pa
birgitta.sjoqvist-nattexrlund@orebroll.se

Foto: Privat
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Forskarportratt

Systemkritiker
med ratt att problematisera

Mikael Holmqvists studie om hur Samhall ”skapar” arbets-

handikappade orsakade manga debatter. Ett ar senare var det

Arbetsformedlingens handliggare som sattes under lupp.

- Mitt uppdrag som forskare ar att problematisera, inte ta

fram den basta 16sningen, siager han.

Det dr nu tre &r sedan som Mikael Holm-
qvist, forskare i foretagsekonomi vid
Stockholms universitet, presenterade en
uppseendevickande studie om statliga
Samhall. Budskapet var lika tydligt som
skarpt: Samhall misslyckas att nd maélet
att de anstillda ska rehabiliteras.

Genom att gora bade observationer
och intervjuer med anstillda och chefer
fick Mikael Holmqvist en bred bild av
hur Samhall fungerade. En viktig slutsats

»Nar fler ska d
57 det risk att

stod de dr berat

var att Sambhalls anstillda socialiseras in
i rollen som arbetshandikappade, till ex-
empel genom att de av sina chefer dter-
kommande far hora att de dr sjuka och
funktionshindrade. Detta blir inte battre
av att de erbjuds ett monotont och repeti-
tivt arbete som begrdnsar deras férmégor
och utvecklingspotential.

— Arbetsmiljon i Samhall far de anstall-
da att bli allt mer arbetshandikappade ju
lingre de stannar i foretaget. Trots Sam-
halls mél att de arbetshandikappade ska

ela pa sail
de svagas

rehabiliteras och sluta i foretaget lyckas
detta sdllan. Endast cirka 3 procent 6ver-
gar till anstillning pd den 6ppna arbets-
marknaden vanligen enbart med hjilp av
l6nebidrag, siger Mikael Holmqpvist.
Studien fick
bland annat av ledarskribenter och politi-

stor uppmairksamhet,
ker. Samhall ar ett av Sveriges storsta och
viktigaste foretag och ags till 100 procent
av staten. Det dr ocksd en av de mest am-

ma kaka
te inte far det

tigade till”

bitiosa arbetsmarknadspolitiska dtgarder,
med malet att arbetshandikappade ska
rehabiliteras till fullt arbetsfora for att
framgdngsrikt kunna verka pa den 6ppna
arbetsmarknaden.

STARKA REAKTIONER.
Att som Mikael Holmqvist peka pa att
Samhall bidrar till att skapa de problem
man syftar till att l6sa var naturligtvis
kontroversiellt.

— Sambhalls reaktion pad min studie var
att jag missforstatt deras verksamhet,

men ndgra sakliga inviandningar frin
foretaget har jag inte fatt. Det dr inte en
ovanlig reaktion frn ett foretag som ut-
satts for kritik. Flera av mina slutsatser
delas av den senaste Samhallutredningen,
men samtidigt har Samhall nu fitt mer
pengar av den borgerliga regeringen. Jag
tror helt enkelt inte att man idag vet vad
alternativet till Samhall ar. Det har blivit
en institution. Det finns naturligtvis dven
positiva aspekter med Samhall, men det
jag pekar pd handlar om vissa grundlig-
gande problem som kan drabba alla stora
organisationer, menar han.

I en annan studie av Arbetsférmed-
lingen analyserade Mikael Holmgqvist pa
vilka grunder arbetslosa uppfattas och
klassificeras som funktionshindrade av
formedlingarnas handliaggare. Resultaten
presenterades bland annat i ett debattin-
lagg i Dagens Nyheter med budskapet att
svarplacerade arbetslosa stimplas som
funktionshindrade eller sjuka for att kun-
na fa del av samhallets stod.

— Antalet arbetshandikappade har okat
lavinartat. Forklaringen ar att myndighe-
terna sitter en etikett som sjuk eller funk-
tionshindrad dven pa arbetsdugliga som
blivit svarplacerade som arbetslosa pa en
svag arbetsmarknad. Den som inte finner

sig 1 att betraktas som hjilplos Gvertalas
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Mikael Holmgqvist har skrivit flera bocker om arbete och samhaélle, bland annat
”Sambhall — Att bli normal i en onormal organisation” fran 2005.

av handlidggarna pd arbetsformedlingen
att acceptera att de ar arbetshandikap-
pade. Det ir deras enda chans att {3 stod,
sager Mikael Holmgvist.

TVA BAKSIDOR.

Det finns tva baksidor av systemet, menar
han. Dels far fullt friska mianniskor stim-
peln som arbetshandikappade helt i ono-
dan. Invandrare ir till exempel overrepre-
senterade i gruppen arbetshandikappade,
men en stor del av dem dr med storsta
sannolikhet inte funktionsbegransade.
Dels hamnar de som verkligen behover
hjilp latt i skymundan, och fir kanske
inte den hjilp de behover.

— Systemet har vixt och idag ingdr
andra grupper av personer dan vad det var
tankt frdn borjan. Nar fler ska dela pa
samma kaka ar det risk att de svagaste
inte far det stod de ar berattigade till.

Debattinldgget ledde till flera artiklar i
dagstidningar. Och manga privatpersoner
har hort av sig till Mikael Holmgvist.

— Jag far ibland fragan hur jag sjilv
skulle vilja att ett system for att fa in
personer med funktionsnedsittning i ar-
betslivet skulle fungera. Men jag har inget
bra svar pa den frdgan. Mitt uppdrag som

forskare ar att problematisera och nyan-
sera fenomen i samhillet. Jag har inte
kompetensen att beritta for politiker hur
de ska gora dven om jag naturligtvis har
vissa dsikter, sdger han apropd sin roll
som forskare.

Nu gér han vidare i sin forskning och
tittar pd hur privata foretag och kommu-
ner arbetar med att fi in personer med
funktionsnedsittningar i arbetslivet. En
del av de foretag han hittills har stude-
rat hdvdar att upp emot 75 procent fir
riktiga jobb, att jimfora mot Sambhalls 3
procent.

— Skillnaderna ar intressanta. Men det
behover inte betyda att det egentligen
fungerar s& mycket bittre. Kanske har
personerna som deltar i programmen
mindre allvarliga funktionsnedsattningar
och har darfor lattare att fa jobb. Och
liksom i fallet med Sambhall kan det fin-
nas oanade konsekvenser av dven dessa
goda avsikter. Det ska bli spannande att
fa se vad som doljer sig bakom siffrorna,
sdger han.

Mikael Holmgqvist kan nas pa
mih@fek.su.se

Foto: Stockholms universitet
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otora kunskapsluckor

— halsan hos personer med utvecklingsstorning daligt kartlagd

Hur mar personer med utvecklingsstorning i Sverige idag? Att svara pa den fragan ar

svart, helt enkelt eftexrsom sa fa forskare har stillt den.

Nir Folkhilsoinstitutet fick regeringens
uppdrag att ge en ldgesrapport for per-
soner med funktionsnedsittning, upp-
ticktes ganska snart att det saknades
kunskap om hilsotillstindet for personer
med utvecklingsstorning. Det finns lo-
giska forklaringar till det — den uppskat-
tade hilsan mits ofta i enkiter, och denna
persongrupp har svért att svara pa fragor
i enkitform. Uppsalaforskaren Oie Umb-
Carlsson, som tidigare kartlagt hilsa och
levnadsforhdllanden hos personer med
utvecklingsstorning, fick i uppgift att
soka efter forskning i amnet.

— Jag borjade med att friga forskare
och likare, och de flesta svarade att kun-
skapslaget dr gott, att man vet en hel del.
Men det visade sig att det fanns mycket
fa studier om hélsan hos personer med
utvecklingsstorning, siger hon.

En av de f& svenska studier som finns
ar det si kallade KOM UT-projektet
(Kommunalisering av omsorger om ut-
vecklingsstorda) som bedrevs i borjan
av 1990-talet. D4 studerades hilsa och
levnadsforhillanden for barn och vuxna
personer med utvecklingsstorning. En an-
nan studie gjordes i borjan av 2000-talet
i Uppsala lin av bland andra Oie Umb-
Carlsson. D4 studerades hilsa och lev-
nadsforhdllanden hos personer med ut-
vecklingsstorning i dldrarna 27—42 ar.

DYSTRA SLUTSATSER.

Slutsatserna som gér att dra av de fa stu-
dier som finns 4r ganska dystra. Personer
med utvecklingsstorning har en 6kad sér-
barhet for sjukdomar. En del av ohilsan
beror pd funktionsnedsittningen i sig,
som till exempel hjirtfel hos personer
med Downs syndrom. Men en stor del av
problemen ir inte fysiska foljder av funk-

tionsnedsittningen, utan maste finna sina

forklaringar i andra omstindigheter. I
KOM UT-projektets olika delstudier anges
att 19—34 procent vuxna och 13-25 pro-
cent barn har medicinska problem som
allergier, diabetes, hudbesvir, hjirtbesvir,
inkontinens och muskelsjukdomar.

— Vi vet att personer med utvecklings-
storning har simre levnadsforhéllanden
an befolkningen i ovrigt. De har samre in-
komst men samtidigt ofta hogre utgifter
an andra genom hjalpmedel, fiardtjanst
och annat. Ofta har gruppen ett mycket
begransat socialt umgiange, som blir znnu
mindre av att mdnga saknar ett jobb att
gé till. Och vi vet av annan forskning att
déliga levnadsforhallanden inte dr bra for
hilsan, berdttar Oie Umb-Carlsson.

Personer med utvecklingsstorning har
dven en okad sdrbarhet for psykisk ohil-
sa. Omkring 35 procent hade i studierna
psykiska problem som beteendestérning-
ar, depression, tvangsneuros, autism och
autistiska drag. Manga fir psykofarmaka
forskrivet.

BEHANDLAS INTE RATT.
Mycket pekar pa att hilsoproblemen hos
personer med utvecklingsstorning inte
behandlas ritt. Personerna utnyttjar vis-
serligen sjukvardens resurser men manga
hilsoproblem identifieras inte, enligt
den forskning som Oie Umb-Carlsson
har sammanstillt. Man har idag liten
kunskap om hilsoforebyggande insatser
och livsstil. Andelen som far specialistbe-
handling och vard inom psykiatrin ar l3g.
Vuxna personer med utvecklingsstorning
far inte psykiatrisk vard och behandling i
den utstrackning de skulle behova.

Men trots den dystra bilden ser Oie
Umb-Carlsson dnda ljus i morkret.

— Uppenbarligen kan forandringar i

funktionshindrande faktorer som brist

pa tillginglighet, inflytande och delak-
tighet paverka ohélsan hos personer med
utvecklingsstorning. I och med att kopp-
lingen mellan hilsa och levnadsforhdl-
landen ir sa stark, kan vi stirka hilsan
genom att forbittra de forhdllanden som
dessa personer lever under menar Oie
Umb-Carlsson.

En viktig slutsats som hon drar i sin
rapport dr att det finns alldeles for lite
forskning i amnet.

Men att kartligga hilsan hos perso-
ner med utvecklingsstorning ar ingen latt
uppgift. Eller, for att anvinda Oie Umb-
Carlsson egna ord: ”hur sidger man ’jag
har ont’ nir man inte kan tala?”

— Forskarsamhillet har ett stort ansvar
for att fa till metoder som passar for att
studera denna grupp i samhillet. Om vi
menar allvar med att vi alla ska vara jam-

lika, sa ar det var skyldighet, sager hon.

Oie Umb-Carlsson kan nas pa
oie.umb-carlsson@pubcare.uu.se

OGie Umb-Carlsson har gjort en sam-

manstéllning av forskning om hélsan
hos personer med utvecklingsstérning.

Foto: Privat
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EAL I

Vilka ar de viktigaste slutsatserna i
slutbetankandet, tycker du?

— Forst och framst att vi slar fast att LSS
har betytt och betyder s& mycket att vi vill
virna den for framtiden. LSS ir en viktig
garant for stod och service till personer
med omfattande funktionsnedsittningar.
P4 manga sdtt dr LSS en foregdngare nar
det giller valfrihet och mojligheter till in-
flytande 6ver det egna livet for dem som
behover stod.

Sedan pekar vi pd en rad skirpningar
som vi anser behovs for att gora lagstift-
ningen dnnu bittre. Vi lyfter in ett barn-
perspektiv i LSS, det fanns inte dar forut.
Barnets bista ska alltid stillas i centrum
ndr man fattar beslut enligt LSS. Vi fore-
sldr dven en obligatorisk registerkontroll
av alla som arbetar med att utfora stod
och service enligt LSS 4t barn och unga.

Kommer LSS att utékas?

—Ja, ett av forslagen ar att lagen dven ska
gilla for personer med psykiska funk-
tionshinder. Det innebdr att d4ven denna
grupp mdnniskor i samhillet ska ha ritt
till dagligverksamhet. Det kianns vildigt
viktigt tycker jag, och gar dessutom i linje

Beviljade anslag

Norrbacka-Eugeniastiftelsen har foér aren 2008-
2010 beviljat anslag pa 3,4 miljoner kronor till 31
forskningsprojekt rérande personer med rérelse-

nedséttning.

Anslagen gar bland annat till foljande:

Marika Augutis

leg sjukgymnast, med dr

Sundsvalls sjukhus

TILLFREDSSTALLELSE MED LIVET BLAND PERSONER SOM
FORVARVAT EN TRAUMATISK RYGGMARGSSKADA SOM
BARN/UNGDOM

Ulla Bergfeldt

leg sjukgymnast, MSc

Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge
SPASTICITETSBEHANDLING VID OVRE MOTOR NEURON
SKADA: EFFEKT PA MOTORISK FUNKTION, LIVSKVALITET
OCH CENTRALNERVOS SPASTICITET, UTVARDERAD MED
FMRI
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be Halla dar!

med Miltonutredningen (utredningen
Nationell psykiatrisamordning som led-
des av Anders Milton) och vad regeringen
har efterlyst.

— En annan viktig férandring rér hu-
vudmannaskapet, vem som ska std for
personlig assistans. Vi foreslar att staten
ska ta 6ver hela huvudmannaskapet for
att undvika dubbelarbete och 6ka tydlig-
heten i friga om kvalitet och ekonomiskt
ansvar.

— Vi foreslar ocksd en ny typ av insats,
personlig service for boendestdod. Den
vander sig till dem som idag har personlig
assistans maximalt 20 timmar i veckan.
Denna insats ska finansieras av kom-
munerna. Kraven for ritt till personlig
assistans ska preciseras s att behovsbe-
domningen blir likadan 6ver hela landet.
Det ska ocksd krdavas mer dn 20 timmars

behov for ritt till personlig assistans.

Vilken nytta har kommittén haft av
forskningen nér ni har sett 6ver lag-
stiftningen?

— Vi har haft god nytta av den forskning
som finns och har varit i kontakt med
flera forskare for att f en bittre bild av

Lisa Bergmark

leg arbetsterapeut,

Spinaliskliniken Stockholm

FORVANTNINGAR PA ARBETE EFTER RYGGMARGS-
SKADA

Kristofer Hansson

fil dr,

Lunds universitet

PLATSERS BETYDELSE FOR BARN OCH UNGDOMAR
SOM ANVANDER RULLSTOL — EN ETNOGRAFISK UN-
DERSOKNING MED GRUPPDISKUSSIONER, INTERVJUER
OCH SJALVDOKUMENTATION

Lena Hartelius

leg logoped, docent

Sahlgrenska akademin Géteborgs universitet

ATT STODJA DEN KOMMUNIKATIVA FORMAGAN HOS
PERSONER MED HUNTINGTONS SJUKDOM

— Halla ddr Kenneth Johansson, ordforande i LSS-kommittén,

som lamnade in sitt slutbetankande i slutet av augusti.

hur LSS fungerar i praktiken. Men tyvirr
finns det inte si mycket forskning om
LSS. Vi saknar studier om till exempel
barnens perspektiv, och dven om gender-
perspektivet. Det finns ett stort behov av
mer forskning om LSS och insatsen per-

sonlig assistans!

Fotnot: LSS-kommitténs  slutbetin-
kande lamnades Gver till dldre- och
folkhilsominister Maria Larsson den
29 augusti 2008. Slutbetinkander gar
nu ut pad remiss till berorda myndighe-
ter och organisationer, ddrefter skriver
Socialdepartementet en proposition
(lagforslag) och Socialutskottet skriver
ddrefter ett utskottsbetinkande uti-
fran propositionen. Riksdagen fattar
ddarefter beslut utifrin propositionen
och utskottsbetinkandet. Forindring-
arna bedoms kunna bli lagstifining 1

januari 2010.

Linda Junker

leg sjukgymnast

Handikapp & Habilitering Stockholm

VAD UPPLEVER PERSONER MED RORELSEHINDER SOM
UNDERLATTANDE OCH HINDRANDE FAKTORER FOR
IDROTT OCH MOTION | FRISKVARDSSYFTE?

Anita Lindén

leg arbetsterapeut, doktorand
Universitetssjukhuset Lund

HUR KAN ELEKTRONISKT TEKNIKSTOD MOJLIGGORA
AKTIVITET OCH DELAKTIGHET EFTER FORVARVAD
HJARNSKADA?

Beso6k www.norrbacka-eugenia.se for infor-
mation om évriga som beviljats anslag.

Naésta ansokningstid fér forskningsbidrag gar
ut den 30 april 2009.

Fragor besvaras per telefon 08-751 18 29 eller
e-post info@norrbacka-eugenia.se
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Lasvart

Vad gor polis och socialtjanst nir per-
soner med funktionsnedsittningar ar, el-
ler misstianks vara, utsatta for brott och
overgrepp? Denise Malmberg och Kerstin
Farm har undersokt hur sddana drenden
hanteras av myndigheter i tre kommuner
av olika storlek. Studiens resultat bygger
pad enkitsvar och intervjuer med tjanste-
min. Forfattarna har ocksd gétt igenom
och analyserat skriftliga dokument.
Resultaten visade att personer med

funktionsnedsittningar idag ar en dold
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Dolda brottsotter

grupp bland brottsoffer. Det ar inte sjalv-
klart att deras rattssakerhet kan garante-
ras. Forfattarna konstaterar att berorda
myndigheter behover veta mer om vilka
faktorer som péverkar risken for att ut-
sdttas for brott och 6vergrepp nir en per-
son har en funktionsnedsittning. De me-
nar ocksd att medvetenheten behover bli
storre om vad en funktionsnedsittning
kan betyda i den rittsliga processen.

I skriften ger forfattarna dven forslag

pa hur man kan synliggora risken for att

utsittas for brott nir en person har en
funktionsnedsittning. P4 si sitt kan den
rittsliga situationen for denna grupp i
samhillet forbattras.

Skriften har titeln DoLDA BROTTSOFFER. POLISMYN-
DIGHETENS OCH SOCIALTJANSTENS HANTERING AV BROTT
OCH OVERGREPP MOT PERSONER MED FUNKTIONSHINDER.
Forfattare &r Denise Malmberg och Kerstin
Farm. Den kan bestillas fran Uppsala universi-
tet, Centrum f6r genusvetenskap, Box 634,

751 26 Uppsala eller via e-post:
publications@gender.uu.se

Bara funktionshindrad?

— Intersektionalitet dr ett begrepp som
under senare &r har blivit allt vanligare,
framfor allt inom de forskningsinrikt-
ningar som sysslar med olika kategorier/
grupper som uppfattas som marginali-
serade och/eller underordnade. Begrep-
pet soker finga det samspel mellan olika
dimensioner som man menar ir nédvén-
digt for att pa allvar forsta situationen for
dessa grupper.

Hur forhaller sig ungdomar med sir-
skolebakgrund till att limna skolan och
nirma sig sysselsittning och arbetsliv?
Martin Molin vid Hogskolan Vist har
sokt forstd de tillhorighets-och identifi-
kationsprocesser som aktualiserats nar
ungdomar avslutat gymnasiesirskolan.
Med hjilp av deltagande observation och
intervjuer har han foljt ungdomarna pé
deras vdg mot vuxenliv och arbetsliv.

Resultaten visade att Overgdngen
mellan gymnasiesirskola och arbetsliv
handlar om att soka efter strategier for
att kunna hantera olika ideal och sam-

manhang. Ett sdtt att hantera den kom-

S4 hir inleder Lars Gronvik och Mar-
ten Soder den antologi om funktionshin-
der och intersektionalitet, som de ar re-
daktorer for.

I sociala sammanhang beskrivs min-
niskor pd olika sitt. Beskrivningarna
kan ta fasta pa kon, etnicitet, sexualitet,
klasstillhorighet och liknande. Sadant
bortser vi frdn just nir det giller personer
med funktionsnedsittningar. Tio forfattare

plexa 6vergdngen tycks vara att i ett sam-
manhang forlika sig med identiteten som
sarskoleelev. Det innebar dock inte att ge
upp identifikationer i andra situationer,
till exempel pa fritiden, i arbetslivet, i
framtiden. Detta betyder att i en situation
foga sig i rollen som ”omsorgstagare”
och samtidigt uppratthélla bilden av sig
sjalv som ”en vanlig vuxen pa fritiden.”
Minga i den nya sdrskolegenerationen
star pa sa sdtt med en fot i varje virld.
Resultaten visade ocksa pa den stora in-
dividuella variationen i gruppen sirsko-
leelever. For ménga av dessa ungdomar

vantar en komplex och paradoxal kvali-

medverkar med var sitt kapitel i antologin,
som dar ett forsta svenskt bidrag till intro-
duktionen av ett intersektionellt perspektiv

i forskningen om funktionshinder.

Boken har titeln Bara FUNKTIONSHINDRAD? Funk-
tionshinder och intersektionalitet. Redaktoérer
ar Lars Gronvik och Marten Séder. Utgivare ar
Gleerups Utbildning AB, www.gleerups.se

Delaktighet 1 olika varldar

ficeringsprocess gentemot arbetsmarknad
och sysselsittning, menar forfattaren. Det
handlar om att framhiva sina formdgor
och sina kompetenser samtidigt som ett
lyckat intride pd arbetsmarknaden antas
vara forknippat med formdgan att kunna
uttrycka sina tillkortakommanden.

Rapporten DELAKTIGHET I OLIKA VARLDAR — OM
OVERGANGEN MELLAN GYMNASIESARSKOLA OCH ARBETSLIV
ar skriven av Martin Molin. Den kan bestéllas
frdn Gunilla Andersson vid Hogskolan i Vast,
gunilla.andersson@hv.se. Rapporten finns
ocksa tillgdnglig i elektronisk fulltextversion,
www.hv.se/Forskning/Publicerat/Rapport-
serier.
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Avhandling

Vagledd sjalvhjalp vid tinnitus

Tinnitus innebar att ett fel i horselsyste-
met skapar upplevelsen av ljud fastin det
i sjdlva verket kan vara helt tyst. Den som
har tinnitus hor stindigt pip, brus, och
ibland mer sammansatta ljud som bil-
motorer eller syrsor. De flesta klarar av
att leva ett normalt liv trots de storande
ljuden, men for cirka tvd procent av be-
folkningen dr problemen sé stora att de
paverkar hur man sover, formagan att
koncentrera sig, humoret och mojligheten
att leva det liv man vill leva.

Nistan var femte svensk lider av tin-
nitus. Nagot medicinskt botemedel finns
inte, men flera studier har visat att kog-
nitiv beteendeterapi (KBT) kan lindra de
besvir tinnitus ibland leder till. Idag ra-
der dock en stor brist pdA KBT-kompetens
i Sverige. Ett sdtt att anda kunna anvinda
sig av KBT-metoder och kanske ocksa
spara resurser for en anstrangd sjukvard
ar att anvdnda sa kallad vigledd sjilv-
hjilp. Viktor Kaldo har i en avhandling

vid institutionen for psykologi, Uppsala
universitet studerat KBT-behandling ge-
nom sa kallad vigledd sjalvhjalp.

Viktor Kaldo menar att KBT ldmpar sig
mycket bra for sjalvhjilp, eftersom man
lagger stor vikt vid att ldra patienten mer
om sina problem och eftersom det vikti-
gaste for att uppnd ett bra resultat ir att
patienten, utifrdn denna kunskap och sin
egen situation och personlighet, bdde ut-
formar och provar pd nya sitt att hantera
och forhdlla sig till sina problem. I det
har fallet innebar behandlingen att tin-
nituspatienterna forst fick en medicinsk
och psykologisk bedomning, och efter det
under 6-1o veckor foljde en strukturerad
behandlingsmanual i en bok eller pa In-
ternet. De fick ocksé regelbundet stod via
e-post eller telefon av en KBT-utbildad
behandlare.

Resultaten bekraftade en tidigare stu-
die och visade att KBT-baserad sjalvhjilp

overlag minskar tinnitusbesviren. For 25-

40 procent av patienterna ledde behand-
lingen till en stor forbittring. Resultaten
kvarstod dven vid en uppfoljning ett ar
senare. Aven patienter i reguljar vard fick
hjalp av behandlingen, som ar jamforbar
med traditionellt utford KBT-behandling
i grupp. I jamforelse med gruppbehand-
lingen var vigledd sjalvhjilp ungefir

dubbelt s3 tidseffektivt.

Den internetbaserade sjédlvhjadlpsbehandling-
en som utvarderades i studien har anvénts pa
audiologavdelningen pa Akademiska sjukhu-
set i Uppsala sedan 1999. Fér mer information,
se http://medsys.uas.se/tinnitus/
Sjalvhjalpsboken som anvéndes, "KocNiTiv
BETEENDETERAPI VID TINNITUS”” (2004), &r skriven
av Viktor Kaldo och Gerhard Andersson vid
Linkdpings universitet. Lar mer om boken pa
forlaget Studentlitteraturs hemsida:
www.studentlitteratur.se/o0.0.i.s/4646
Avhandlingen heter CoGNITIVE BEHAVIOURAL
THERAPY AS GUIDED SELF-HELP TO REDUCE TINNITUS
Distress. Den kan ldsas pa Uppsala universitets
webbplats under publikationer.

Onodig ohalsa bland personer
med funktionsnedsattning

Folkhilsoinstitutet har haft ett regerings-
uppdrag att sammanstilla en ligesrap-
port om hilsosituationen for personer
med funktionsnedsittningar. I uppdra-
get ingick dven att beskriva de insatser
som gjorts for att forbittra kunskapen
om pdaverkbara hinder samt ge forslag
pa atgiarder for att forbattra hilsan hos
personer med funktionsnedsittningar.
Uppdraget dr slutfort och 6verlimnat till
regeringen.

Folkhilsoinstitutet har kunnat kon-
statera att en stor del av landets samlade
ohilsa finns hos personer med funk-
tionsnedsadttningar. I manga fall finns ett
sjalvklart samband mellan en funktions-
nedséttning och dilig hilsa. Ohilsan i

gruppen ir dock vanligare 4n den skulle
behova vara. Att ha en funktionsnedsitt-
ning behover inte betyda en forsimrad
hilsa, dven om det kan innebira en risk
for okad ohilsa. Det finns dock dven
hilsoproblem som hianger samman med
miljo och livsvillkor. Dessa hilsoproblem
begransar i hog grad delaktigheten for
personer med funktionsnedsattning.

I rapporten ”Onddig ohalsa - Hilso-
laget for personer med funktionsnedsatt-
ning” finns bada dessa aspekter med. For-
fattare till rapporten och projektledare
for Folkhilsoinstitutets arbete om hilsa
hos personer med funktionsnedsattning
har varit Ylva Arnhof. Férutom rappor-
ten ”Onodig ohidlsa” har Folkhalsoinsti-

tutet tagit fram ytterligare tre rapporter i
anslutning till regeringsuppdraget. "Hil-
sa pa lika villkor? Hilsa och livsvillkor
bland personer med funktionsnedsitt-
ning” ar skriven av Gunnel Bostrom.
”Studier om hilsa for personer med ut-
vecklingsstorning” dr en vetenskaplig
sammanstillning av Oie Umb-Carlsson,
institutionen for folkhilso- och vardve-
tenskap, Uppsala universitet. Journalist
Malena Sjoberg har dokumenterat Ex-
pertseminarium - Hilsa hos personer

med funktionsnedsittning.

Samtliga rapporter inklusive en lattlast version
av huvudrapporten finns tillgdngliga f6r ned-
laddning och for bestallning i tryck form pa
Folkhalsoinstitutets hemsida www.fhi.se
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Institutionen for folkhilso- och
vardvetenskap/socialmedicin,
Uppsala Science Park, 751 85 Uppsala

BEGRANSAD EFTERSANDNING
Vid definitiv eftersdndning atersdnds férsandelsen
med nya adressen pa baksidan (ej adressidan)

Kalendern

2009

MARS
25-26 Orebro

JUNI

24-2171 Singapore
IASSID Asia—Pacific
Regional Congress

Socialt arbete som profes-
sion och passion — kun-
skapsbas och tillampning www.iassid.org

www.forsa.nu

SEPTEMBER

22-21 Senigalla, Italien
The 7th Deafblind Interna-
tional Conference

www.dbiconference2009.it

Nasta nummer ...

... av Forskning om funktionshinder
pagar kommer v. 12.
Manusstopp 6/2 2009.

JULI

APRIL 5-10 Dublin, Irland

2-4  Nyborg, Danmark International Council for
The 10th NNDR (Nordic Education of People with
Network on Disability Re- Visual Impairment (ICEVTI)

European Confernce

www.dpu.dk/nndr2009 www.icevidublin2009.org

MA] SEPTEMBER

4-8 NewYork City, USA 3-5 Amsterdam,

The 30th Annual Internatio-
nal Conference On Deve-
lopmental and Learning
Disabilities

National Institute fox People
with Disability, YAI,
tina.sobel@yai.org
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Nederlanderna
The 7th Congress of Men-
tal Health in Intellectual

Disability: Promoting Mental Redaktionen for Forskning om
Health for People with Intel- f onshi ——
it G unktionshinder pagdr énskar

www.amsterdamcongress2009.org God ] ul och Gott Hyff ar!
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