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Allt stod ar ite bra stod

Personer med psykiska funktionshinder blir battre fortare

om de sjdlva far vara med och bestaimma 6ver sin behandling.

Det har forskaren Maria Klamas upptackt.

Hennes undersokning visar ocksa

att det ar viktigt for dem att fa arbeta.

Psykiskt funktionshindrade som sjalva far vara med och utforma sitt stod aterhamtar sig fortare.
Nar de sjélva far vara med och paverka stodet far det en positiv effekt pa dterhdmtningsprocessen.

Under senare ar har en mingd reformer
genomforts i Sverige for att forbittra si-
tuationen for manniskor med psykiska
funktionshinder. Trots detta dr dessa
manniskor fortfarande mycket utsatta i
vart samhalle.

Maria Klamas visar i sin avhandling
hur komplexa processerna kring stod
och aterhamtning ar. Hon visar ocksé hur
omgivningen kan forbattra livsvillkoren
for personer med psykiska funktionshin-
der genom att lita dem vara delaktiga
och ta till vara pa deras erfarenheter och

upplevelser. Undersokningen visar hur in-
dividerna anvinder olika strategier for att
fa det stod som de behover. Strategierna
forstarker bilden av individen som en ak-
tiv person med kapacitet och formaga att
ta ansvar for sitt liv och sin dterhdmtning.
Studien baseras pd intervjuer med tio per-
soner med psykiska funktionshinder som

har intervjuats tre ganger vardera.

MATCHA STODET TILL INDIVIDEN
Maria Klamas forskning visar att perso-
ner med psykiska funktionshinder ater-

himtar sig snabbare om de far ett stod
dir individens egna styrkor, formdgor
och erfarenheter tas till vara och dir de
sjdlva far vara med och utforma stodet.

Det forutsitter dock en jamlik relation
ddr bade individen som person och den-
nes situation och erfarenheter erkianns
och accepteras.

—Det dr individen sjdlv som dterhamtar
sig, sdger Maria Klamas. Stodinsatserna
kan framja eller hindra den processen, be-
roende pd hur vi utformar vart stod. Inser

vi det dr det ocksd uppenbart att vi mdste



frdga personerna som har en psykisk
funktionsnedsittning och ta det de siger
pd allvar. De hir personerna har fruk-
tansvdrda livssituationer men en enorm
kraft. De ska kunna ligga den kraften
pd att aterhdamta sig och ska inte behova
lagga den pd att 6vertyga andra om vad
de egentligen behover.

OLIKA GRUPPER GER OLIKA TYPER
AV STOD

Maria Klamas har tittat pa fyra typer av
sociala nidtverk som ger olika typer av
stod. Resultatet visar att stodet har olika
fokus beroende pa vem som ger det. Detta
ar en fordel for dterhimtningen eftersom
det 6kar mojligheten for individen att be-
halla och utveckla den sociala gemenska-
pen och dven behdlla och utveckla olika
roller i samhallet.

Det frimjande sociala stodet fran slakt
och familj har storst fokus pa att fa varda-
gen att fungera. Fungerar det bra bygger
det upp en trygghet och ett lugn. Stodet
fran vdnnerna dr mer utdtriktande och
skapar gemenskap. Stod fran arbets- och
studiekamrater har fokus pa att under-
latta for individen att hantera sin arbets-
situation och ha kvar rollen som arbets-
eller studiekamrat.

— Arbetet dr vildigt viktigt for att man
ska uppfatta sig sjilv som normal och
inte stigmatiserad. Det giller oavsett om
det dr en riktig arbetsplats eller dagligt
verksamhet av ndgot slag. Arbetsrela-
tionerna verkar ocksd vara de svdraste
att hantera. Ofta vill de hir personerna
egentligen inte beritta sd mycket for sina
arbetskamrater. De ar vil inte lika sikra
pa de relationerna som pad manga andra.

Det sociala stodet frin de formella
stodaktorerna har fokus pd de psykiska
svarigheterna.

— Att de hidr fyra grupperna ger olika
typer av stod ser jag som en styrka, sager
Maria Klamas. Kan man ha ett stod fran
flera olika ndtverksformer ar det battre
for dterhimtningen. Den ena gruppen
kan inte ersitta den andra.

Det sociala stodet har en enormt stor
betydelse for &dterhdmtningsprocessen.
Men Maria Klamas vill papeka att alla
sociala interaktioner inte per definition
ar frimjande. De kan ocksa vara hin-
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drande. Det giller dven om intentio-
nerna ar goda. Det kan finnas bra in-
tentioner bakom ett stod utan att stodet
framjar aterhamtningen. Det maste fin-
nas en koppling mellan de egna upplev-
da problemen, behoven och individens
varierande formdga att sjilv hantera
sina problem.

For att ett socialt stod ska frimja
aterhimtningen kan man heller inte
bara gora en fordefinierad insats som
att dammsuga ligenheten, papekar hon.
Det krivs ritt forutsittningar for att det
ska bli frimjande. Man maste bygga en

relation som fungerar bra at bada hall.

VANLIG SAMVARO AR ETT
VIKTIGT STOD

En faktor som kanske inte ar helt up-
penbar, men som Maria Klamas vill lyfta
fram ar det icke-intentionella stodet. Det
ar arbetskamrater, vianner och familj
som gor mycket som man inte tianker
pd som stod. Det kan exempelvis handla
om social gemenskap och samvaro.

- Det kan handla om vianner som drar
med en ut pd konserter, filmer, puben el-
ler ett kafé. Personen ifrdga behover inte
kdnna att ”det har gor kompisen for att
jag ar sjuk”. Det ar den typ av aktiviteter
som alla gor med kompisar. Det betyder
mycket att bli betraktad som en kompis
vem som helst, att f3 mota sina vinner
som vin och inte som sjuk.

Det ir dven viktigt att man forsoker
matcha behov till férindringsférméagan.
De allra flesta vill klara sig sjilva. Men
for personer med en psykisk funktions-
nedsittning kan formdgan variera vil-
digt mycket.

— Det
forhalla sig till den har foranderliga

intentionella stodet maste

formdgan. Ibland behovs stod, ibland
inte. Ibland mdste stodgivarna kanske

”ta Oover”.

JOBBA MED STOD PA ETT
BATTRE SATT
Det finns ingen enkel vig till ett battre
stod, sager Maria Klamas.

— Jag hoppas att min forskning ska
leda till att man diskuterar vad ater-
hdmtning dr pa ett annat sdtt. Vad kan

vi som omgivning gora? Hur kan vi vara

fraimjande? Hur kan vi arbeta dterhamt-
ningsinriktat? P4 si sitt hoppas jag att
man ser att det gdr att jobba med stod
pd ett badttre sdtt. Att man som stodgi-
vare funderar pa vad krdvs av mig som
professionell och vad som kriavs av mina
anstdllda. Att man maste lyssna till den
hér personen for att kunna ta reda pa vad
som fungerar och inte. Det kan vara vik-
tigt att stida ocksd, men det ir definitivt
inte det enda. Man madste forstd att fung-
erande stodinsatser dr mycket mer dn att
bara punktmarkera med enstaka insatser.

KOMPLEXA FORUTSATTNINGAR
Hon hoppas ocksa att hennes avhandling
kan lyfta fram hur komplext det ar att
jobba med socialt stod och hur viktigt det
ar att se till att personalen har bra forut-
sattningar att gora ett bra jobb.

— Det handlar ocksd om att se till att vi
anvander vdra resurser pd ratt satt. Om vi
inte gor ratt och ger stdd som vi tror ar
bra, men inte ar det, sd ar det sloseri med
resurser dven om intentionerna var goda.
Det dr kostsamt bade for samhaillet och
for den stodet galler.

Maria Klamas har undersokt processerna

kring stéd och aterhamtning.

Maria Klamas avhandling har titeln av EGEN
KRAFT TILLSAMMANS MED ANDRA. PERSONER MED PSYKISKA
FUNKTIONSHINDER, SOCIALT STOD OCH ATERHAMTNING.

Maria Klamas nas pa 0520-22 34 19,
maria.klamas@hv.se

Foto: Andreas Johansson



4

Foto: Juanmonino, iStockphoto

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 1/11

Psykiskt sjuka stigmatiserar
ofta s1g sjalva

Personer med en psykisk sjukdom upplever ofta

att andra méanniskor ser ner pa dem.

Darfor mar de daligt och drar sig undan.

Forskaren Bertil Lundberg tror att det kan hjalpa att informera mer om psykiska sjukdomar.

Det dr ocksa viktigt att personer med psykisk sjukdom far vara med och bestamma

vilken vard de ska fa.

Sjukskoterskan och universitetsadjunk-
ten Bertil Lundberg har undersokt hur
personer med psykisk sjukdom uppfattar
allminhetens attityder, och om de sjilva
kint sig stigmatiserade. Resultaten visar
att den psykiska sjukdomen ofta innebu-
rit saimre relationer till familjen, att de
drabbade forlorat vinner och att de haft
svart att fa arbete. Manga kande sig mer
eller mindre ofta nedvirderade och dis-
kriminerade. Det har i sin tur lett till att
de kant sig otrygga och rddda att stotas
bort och att de darigenom undvikit so-
ciala kontakter. Enligt de intervjuade be-

faster massmedias bild av psykiska sjuk-
domar de fordomar som allmanheten har.
Under Bertil

Lundberg 200 personer, diar vardera

studien  intervjuade
en fjardedel kom fran den psykiatriska
slutenvarden, den 6ppna varden, rehabili-

teringsenheter samt patientforeningar.

PIONJARSTUDIE. Bertil Lundberg si-
ger att det kanske viktigaste med hans ar-
bete r att personer med psykisk sjukdom
sjilva fatt berdtta om hur de upplever stig-
matiseringen kring sin sjukdom. Stigmati-

seringen 4r ett problem som inte berorts

sd mycket i Sverige eller 6vriga Norden.
Forskningen kring stigmatiseringen har
riktat in sig pd hur allminheten uppfattar
psykiskt sjuka, inte hur de sjdlva upplever
sin situation. Varfor det dr sd kan inte Ber-
til Lundberg riktigt svara pa.

— Det behovs fler studier som kan ut-
vidga forstdelsen for hur personer som
drabbats av psykisk sjukdom upplever sin
situation i samhallet. P4 institutionstiden
var det uppenbart att det var ett stigma med
en psykisk sjukdom. Kanske tinkte man
att stigmat forsvann med institutionerna

och tvanget. Men det finns fortfarande ett

Det finns mycket forskning kring hur samhallet stigmatiserar psykiskt sjuka, men valdigt sdllan
fran de psykiskt sjukas perspektiv. Bertil Lundbergs forskning visar att de sjuka ofta skams fér
sitt tillstdnd, och att de i hog grad férvantar sig att bli nedvédrderade och diskriminerade.



motstdnd mot att lita personer med psy-
kisk sjukdom ta del av samhallslivet. Detta
har internationellt lett till en formidabel ex-
pansion av forskning pa omradet som dock
inte i dterspeglats i ndgon storre omfattning
i Sverige eller i de nordiska linderna.

NEGATIVA FORVANTNINGAR P&
BEMOTANDET. En majoritet av de som
ar drabbade av psykisk ohilsa upplever att
de dr utsatta for fordomar och negativa
attityder fran omgivningen. Nirmare tre
fjirdedelar anser att en arbetsgivare inte
skulle anstilla ndgon som ar psykiskt sjuk.
En majoritet tror att allmidnheten inte vill
ha en person med en psykisk sjukdom som
van. De tror att allminheten uppfattar
dem som mindre intelligenta, och de upp-
lever sig som mindre trovirdiga.

Bertil Lundberg berittar att stigmatise-
ringen kan yttra sig pa tva sitt.

— Stigmatiseringen kan ge negativa for-
vantningar pd hur man ska bli bemott
som psykiskt sjuk. En majoritet av de jag
intervjuat har den typen av negativa for-
vintningar.

Den andra aspekten idr faktiska negativa
erfarenheter. Har rapporterar nira half-
ten av de 200 intervjuade att de ofta eller
mycket ofta haft negativa erfarenheter.

— De kan exempelvis uppleva att om-
givningen undviker dem eller att de sjilva
undviker andra manniskor som de upp-
lever har negativa attityder. Ménga har
erfarenheter av att uppfattas som mindre
kompetenta. De har métt manniskor som
varit besvirade 6ver att den psykiskt sju-
ke virdats inom psykiatrin. De har upp-
manats sinka sina forvantningar pa livet.
Stigmatiseringen kan ta minga former.

Bertil Lundberg papekar att den for-
vintade stigmatiseringen ménga ganger
kan vara virre 4an den faktiska. Relativt
laga tio procent rapporterar att de blivit
negativt bemotta i samband med en an-
stallningsintervju, medan tva tredjedelar
forvintar sig att bli negativt bemotta.

— Varfor ar det sa? Det vet vi inte. Ett
skal kan vara att manga kanske inte be-
rattar att de ar psykiskt sjuka just for att
de forvintar sig att bli negativt behand-
lade om de skulle beritta.

Det officiella Sverige verkar skota kon-
takterna med psykiskt sjuka betydligt batt-
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re 4n allmanheten. F4 av de Bertil Lund-
berg intervjuat siger att de i kontakter med
myndigheter blivit negativt bemotta.

SKAMLIGT ATT VARA PSYKISKT
SJUK. Bertil Lundberg kan fran sin stu-
die inte siga sd mycket om vad denna
upplevda stigmatisering far for konkreta
konsekvenser for de psykiskt sjuka. Med
reservation for att skillnaderna dr sma sa
kan han se att de som kinner sig mest
stigmatiserade exempelvis verkar ha lite
sdamre livskvalitet och simre psykosocial
formdga. Men han papekar ocksd att det
ar svart att veta vad som dr honan och
agget. Personer med ldg sjilvkinsla for-
vintar sig formodligen littare att bli ne-
gativt bemott. Dalig ekonomi kan ocksd
ge lag sjilvkansla. Det kan vara svirt att
skilja ut vad som beror pa sjukdomen.

— Men de personer jag djupintervjuat
beskriver vildigt tydligt att de kianner
skam, att andra ser ner pd dem, att de
drar sig undan och undviker andra man-
niskor. De dr pd sin vakt och virderar
hela tiden omgivningen. "Hur reagerar
andra om de far reda pa att jag vardats
inom psykiatrin?”. Mdanga dr radda for
att bli avslojade och bortstotta. Manga
sager sig ha forlorat sitt arbete, sina
vianner, och ha fitt simre relationer till
sin familj.

Stigmatiseringen spiller ocksd inte
sillan over pd just familjen och andra
ndrstdende. De kdnner sig ocksd stigma-
tiserade och tycker att de forlorat en nir-
stidende. Fordldrarna kan dven kanna sig
anklagade, att uppfostran kanske spelade
en roll i sjukdomens utbrott.

Vilka faktorer som péverkar kinslan
av stigmatisering ar ett av de minga om-
rdden som Bertil Lundbergs studie bara
delvis beror, och som kommande forsk-

ning behover studera mer.

BATTRE INFORMATION OCH
STOD. Vad kan man da fran vardens och
habiliteringens sida gora for att minska
problemet med den upplevda stigmatise-
ringen? Eftersom Bertil Lundbergs studie
ar den forsta i sitt slag i Sverige dr det gi-
vetvis inte mojligt att dra nagra langtga-
ende slutsatser. Men ndgra omrdden kan
Bertil Lundberg peka pa.

— Vérden kan bli battre pa att informe-
ra om vad de psykiska sjukdomarna verk-
ligen innebar, och vad det innebar att leva
med sjukdomen. Mdinga intervjuade sa
att de inte riktigt forstod sin diagnos, och
att de fick en ny diagnos vid olika vérd-
tillfallen. Eftersom alla dr 6vertygade om
att det dr oerhort svirt att fi arbete om
man har en historia fran psykiatrin sd ar
kanske den viktigaste enskilda dtgdrden
att garantera ett arbete eller en menings-
full sysselsattning, eller studier.

Kontakter med andra minniskor ar
ocksa positivt i sig. Att stindigt gd om-
kring som arbetslos dr negativt for sjilv-
kidnslan och innebir i sig ett stigma. Det
blir givetvis dnnu vérre for de med ett
psykiskt funktionshinder.

Bertil Lundberg tror ocksd att det
vore bra om de drabbade skulle fa vara
delaktiga i besluten och forskningen i
storre utstrackning.

— Det ar viktigt att brukare inbjuds att
mer aktivt medverka i forskning och ut-
veckling for att motverka stigmatisering.
Kontakt med andra i liknande situation,
stod fran familjen och vetskapen om att
det dr relativt vanligt att drabbas av psy-
kisk ohilsa och mojligheten att fa dela
med sig av sina erfarenheter dr ocksa av
stor betydelse for att dtererdvra sjalv-
kinslan och sjilvaktningen.

Bertil Lundbergs undersékning belyser

stigmatiseringen av psykiskt sjuka utifran
ett nytt perspektiv.

Bertil Lundbergs avhandling har titeln Erra-
RENHETER AV STIGMATISERING OCH DISKRIMINERING BLAND
PERSONER MED PSYKISK SJUKDOM.

Bertil Lundberg nas pa
bertil.lundberg@med.lu.se

Foto: Alexander Petrini
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Mer utbildning om kosthallning

Personer med utvecklingsstorning behover ofta hjialp med

att fa i sig alla de @mnen man behé6ver

for att ma bra.

Men en ny studie visar att den hjdlpen ibland fungerar daligt.

Manga personer med utvecklingsstorning har brist pa viktiga @mnen

som fibrer och vitaminer.

Personer med utvecklingsstorning far
inte tillrackligt med st6d kring matlag-
ning och maltider. Maten innehéller inte
tillrickligt med vitaminer och mineraler
— och sjdlva maltidsmiljon ir heller inte
alltid den basta.

— Darfor ar det viktigt att personalen
far utbildning om kosthallning.

Det sdger Pdivi Adolfsson vid insti-
tutionen for kostvetenskap vid Uppsala
universitet. Hon har undersokt matruti-
nerna for personer med utvecklingsstor-
ning. Hilften av personerna i studien var
overviktiga. De flesta &t for lite frukt och
gront vilket ledde till att de fick i sig for
lite fibrer. Det var ocksd vanligt att del-
tagarna fick i sig sd pass lite vitaminer
och mineraler att det kan innebira hal-
sorisker. De som hade mest orovickande
virden nir det géllde intag av fibrer, vi-
taminer och mineraler var personer som
var antingen normal- eller underviktiga.
Studien visade ocksd att maltidssituatio-
nerna ofta var otillfredsstillande. Méanga
av deltagarna som &t ensamma hade hell-
re dtit tillsammans med andra. Samtidigt
erbjods personer med stort behov av stod

sillan mojligheten att fa dta enskilt.

INDIVIDER KRAVER
INDIVIDUELLA LOSNINGAR
Pdivi Adolfsson poidngterar att det ar
viktigt att den dagliga verksamheten och
personalen i boendet kan kommunicera
pd ett bra sitt. Dalig kommunikationen
kan till exempel leda till att det blir sam-
ma mat till lunch och till middag.

Hon péapekar ocksa att personer med
utvecklingsstorning dr en heterogen
grupp, pa grund av att nivdn av utveck-

lingsstorning samt forekomsten av andra

funktionsnedsittningar varierar frin per-
son till person. Den egna férmdgan varie-
rar vildigt mycket nir det giller att savil
tillreda som idta maten, behovet av sociala
sammanhang varierar, onskemélen och de
naringsmassiga behoven varierar. Det ar
svart att anpassa méltiderna si de passar
alla, darfor ar det vildigt viktigt att se
varje person som en individ nar det hand-
lar om mat och maltider.

— Organisationen mdste vara flexibel for
att kunna ta hansyn till de individuella beho-
ven och onskemalen, siger Paivi Adolfsson.

AVEN NORMALVIKTIGA KAN
VARA FELNARDA. Piivi Adolfssons
malgrupp ar ofta endera over- eller un-
derviktiga, och har darfér uppenbarligen
speciella kostbehov. Men det finns ett an-
nat och kanske inte lika uppenbart foljd-
problem. De normalviktiga anses ofta
inte ha nagra sirskilda behov, utan kan
fa dta vad de vill. Men det kan leda till att
de inte far i sig tillrdckligt med mikrona-
ringsimnen, och de ir ocksd inte sillan
felndrda. S dven for de normalviktiga ar
kvaliteten pd maten viktig. Det var ocksd
bland de normalviktiga och de under-
viktiga deltagarna som Piivi Adolfsson
kunde se lagt intag av mdnga vitaminer
och mineraler.

— Ofta anvinder personalen sina egna
erfarenheter nir de forbereder maltider. I
vardagen kan det primara vara att anpas-
sa matsedeln efter personalens matlag-
ningskunskaper, inte till den enskildes el-
ler gruppens onskemal eller de allmdnna
naringsrekommendationerna.

Idag finns det inte ndgon allmén utbild-
ning av vardpersonal som behandlar mat-

service for personer med sirskilda behov.

En ytterligare komplikation ar att per-
soner med utvecklingsstorning kan ha
svért att omsdtta sina inhdmtade kunska-
per i praktiken. Darfor maste man hjilpa
dem att komma in i en siddan ny typ av
situation som det innebar att laga annan
mat dn de dr vana vid. D4 krdvs det att
personalen uppmirksammar detta och
forutom kunskaper om mat och niring
dven har pedagogiska kunskaper. Det ar
dven viktigt att komma ihdg att LSS ger
ratten till rddgivning fran en dietist nar
personer med utvecklingsstorning har
kostrelaterade problem.

FLER DIETISTER BRA MEN INTE
ENDA LOSNINGEN

Kosthallningen skulle férmodligen ocksa
bli battre om det fanns fler dietister som
var mer inblandade. Men Piivi Adolfsson
berittar att det 2010 fanns sammanlagt
atta dietister i landet inom habiliteringen
av vuxna, varav en enda pd heltid.

Men det ir inte bara att anlita en die-
tist s ar problemet l6st, pidpekar Piivi
Adolfsson. Om en arbetsgrupp far rad
fran en dietist om kosten till en person s
kan det mycket vil hianda att raden tolkas
pd ett lite annat sitt dn dietisten avsett.
Dessutom ar dietisten kanske inte hund-
raprocentigt insatt i hur personer med ut-
vecklingsstorning lever eller fungerar.

Det kan ocksd uppstd problem om
exempelvis en tandlikare kommer med
kostrdd utifrdn sitt professionella per-
spektiv. Om personalen inte har en till-
racklig egen kompetens pad kostomradet
blir det givetvis svart att anpassa dessa
rad till varandra.

— Personalen kan dessutom fa olika rad
for olika individer i gruppen och forsoker
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Kosthallningen hos personer med utvecklingsstérning har stora brister, trots hjalpinsatser. Problemen kan bero pa en rad olika faktorer,

exempelvis dalig kunskap om kost pa boenden eller att det finns for fa dietister inom habiliteringen.

sedan anpassa dessa till ndgot som fung-
erar i hela gruppen. Darfor dr det viktigt
att 4ven en dietist ar insatt i hur det prak-
tiska arbetet i vardagen fungerar.

MALTIDENS DIMENSIONER
Personer med stora stodbehov kan gynnas
av att ha individuella hushall. P4 sa sitt
gar det littare att individanpassa kosten.
De kan ocksd ha svart att dta av olika
skil, d4 kan det vara littare att f4 mera
lugn och ro i enskildhet. Nir en person
behover stod med dtande dr det viktigt for
ett lyckat resultat att 4ven den som matar
koncentrerar sig pd uppgiften.

Baksidan av det ar givetvis att den so-
ciala dimensionen av maltiden forsvin-
ner. Men Piivi Adolfsson siger att det
gar att kompensera under andra delar av
dagen, och att det kan vara viktigare att
maltiderna fungerar bra. Paradoxalt nog
kan det vara sd att de som klarar sig bra
sjilva och darfor har ett eget hushall ar
de som saknar de sociala aspekterna av
atandet mest. De tycker helt enkelt att det
ar trakigt att dta sjdlva.

De som klarar sig relativt bra sjdlva vill
heller ofta inte att personal kommer hem
till dem. D4 avstar de hellre fran stodet
och dter lite enklare, kanske pa bekost-
nad av variationen och delar av kvaliteten
i kosten. Detta kan leda till udda kostva-
nor, berittar Piivi Adolfsson.

— For dessa vore det kanske bra att for-
soka skapa en gemensambhetslosning for
maltiderna. Det kan ju dessutom vara kul

att laga mat tillsammans.

FORTSATTA STUDIER

Det har inte forskats mycket pa detta om-
réde. Det gor ocksd att det finns mdnga
vigar att gd vidare fran Paivi Adolfssons
forskning.

— Valet av mat och hur man tillhanda-
héller maten kan for en person med grav
utvecklingsstorning vara ett sitt att kom-
municera och ett satt att uttrycka sig. Det
kravs en del fingertoppskansla for att kan-
na av vad dessa personer vill och foredrar.
Men det finns det ingen forskning pa. Ett
annat omréde att studera dr hur en 6kad
kunskap péaverkar. Hur paverkas kosten

och miéltiderna nir alla inblandade har
battre kunskaper? Ett tredje omrdde ar
att ta reda pa varfor det ofta dr kvinnor i
den hir gruppen som ar 6verviktiga.

Paivi Adolfssons avhandling heter: Foop
RELATED ACTIVITIES AND FOOD INTAKE IN EVERYDAY
LIFE AMONG PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES
och ar elektroniskt publicerad pa: http://
uu.diva-portal.org/smash/record.
jsf?searchId=1&pid=diva2:354162

Paivi Adolfsson nas pa
paivi.adolfsson@cff.uu.se

Foto: torkile, iStockphoto

Foto: Catarina Olsson
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Personskadetorbundet
stodjer forskning

Alla manniskor ska kunna delta i samhallslivet,

aven de som har fatt olika skador.

Darfor finns Personskadeforbundet.

Personskadeforbundet dr en organisation

som ger pengar till forskning

om till exempel mediciner eller hjalpmedel for de skadade.

Personskadeforbundet RTP ir en med-
lems-, medborgarritts- och intresseorga-
nisation som arbetar for att pd olika sitt
hjilpa och stodja minniskor som drab-
bats av en funktionsnedsittning som ett
resultat av en skada. Forbundet arbetar
for att medlemmarna ska f& mojlighet att
delta i samhaillslivet pa lika villkor som
ovriga i befolkningen och med att frimja
véard och rehabilitering. Forbundet stod-
jer bland annat forskningen och utveck-
lingen inom foérbundets intresseomraden.

De grupper som Personskadeférbundet
raknar som medlemmar hor huvudsakli-
gen hemma i nigon av fem grupper. Det
ar: nackskadade, polioskadade, hjirnska-
dade, ryggmargsskadade och amputerade.

VIDGAR GARNA. Personskadefor-
bundet stodjer forskning och utveckling
som leder till ett mervirde for forbun-
dets skadegrupper och for foljdtill-
standen till dessa skador. Férbundet
delar 4rligen ut mellan en halv och

en miljon kronor i forskningsanslag.
Summorna varierar med utvecklingen
pa borsen. Forbundet far sina huvud-
sakliga medel fran tva stiftelser, men en
del kommer fran statsbidrag, medlems-
avgifter och via generella stiftelser som
Allminna arvsfonden.

— Idag ger forbundet nastan uteslutan-
de pengar till medicinsk-klinisk forsk-
ning och till forskning inom véard- och
omsorgsomradet, siger Gunilla Ahrén.
Men det dr egentligen inte ett val vi gjort.
Vi har till och med sagt att vi ska forsoka

hitta fler projekt utanfér de medicinsk-
kliniska omradena.

Men hon vill alltsd papeka att det gér
utmirkt att komma in med ansokningar
fran andra omraden.

Personskadeforbundet har som ménga
andra anslagsgivare ett krav pa att de
som far anslag alltid ska limna in en
populirvetenskaplig artikel om det pro-
jekt de fatt pengar for. Men till skillnad
frdn manga s ar de vildigt noga med
att folja upp det, och med att se till att
det verkligen blir en popularvetenskaplig
artikel forskarna skriver.

— Vi vill kunna visa vdra medlemmar
vad resultaten ir, vad vi har anvint for-

bundets pengar till.

AVEN HJALPMEDEL. Forbundet har
bland annat stott arbete med en tryck-
kinslig rullstolsplatta och en studie pa en
poliomottagning som testade vibrations-
traning som hjilp for polioskadade att
uppratthdlla sin muskelfunktion.

— Det dr extremt viktigt med ratt tra-
ning for den gruppen. Just denna studie
visade att vibrationsplattan inte hade
ndgon effekt. Vi kunde i alla fall visa att
denna metod inte var vard att lagga resur-
ser pd. Och det hade ju kunnat leda till ett
nytt hjdlpmedel.

Just nu bidrar forbundet till ett pro-
jekt som undersoker om en specialbyggd
roddmaskin kan forbéttra balstabiliteten
hos ryggmirgsskadade.

Ett nyligen avslutat projekt for att ut-
vardera program for smirtrehabilitering

ar ett exempel pa projekt som forbundet
driver.

— Vi fick indikationer pd att vara med-
lemmar inte fick en optimal smartbe-
handling. Vi kartlade da hur det sdg ut,
traffade och pratade med vardpersonal,
kollade vilka landsting som inte foljer
modellen for smartrehabilitering och fra-
gade varfor de inte foljde den, satte ihop
grupper med experter som plockade fram
ett forslag pad hur man ska utreda smarta
pa bista sdtt och vilken behandling som
fungerar bdst nir man vet vad det ar for
smarta. Pa sa sitt fick vi en konsensus
kring behandlingsscheman pa riksniva.

Utifrdn arbetet tog man dven fram
”smartguider” med de viktigaste rdaden
for hur medlemmar ska kunna leva med
den smirta som inte gar att f4 bukt med.

Personskadeférbundets webbplats:
www.rtp.se

Gunilla Ahrén nas pa 031-726 83 12,
0730-55 68 67,
gunilla.ahren@rtp.se

Foto: Christopher Bernard ,iStockphoto
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har
tillsammans med Nordiska och Histo-

Handikapphistoriska  foreningen
riska museerna fatt pengar av Allminna
Arvsfonden for att utveckla nya former
for kommunikation och dokumentation
samt Oka svenska museers engagemang
inom omradet handikapphistoria.

Det tredriga projektet har fyra delar:
samla in livsberittelser, géra en invente-
ring pa hundratalet museer, arrangera en
filmfestival och sikra dokumentationen.

Margareta Persson ar projektledare.

Vad &r malet?

Malet med projektet dr att lyfta fram livet
for personer med nedsatt funktion och
gora deras livssituation genom historien
synlig. Vi vill ocksa fa in historien om hur
livet for dessa personer varit i den allman-
na samhillsberittelsen.

Ett exempel dr hur man berittar om
folkhemmets tillblivelse. Idag sa berit-
tar man inte att sjuka och personer med
nedsatt funktion togs med i folkhemmet
langt efter nidstan alla andra grupper.

ANNONS
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Halla dar'

I Margareta Persson, projektledare for Haiku — Handikapphistoria i Kulturarvet.

Vi skulle vilja att det hdr projektet leder
till att det blir mer synligt.

Den hir delen av historieskrivning dr
ocksa viktig for att forstd handikappro-
relsens krav pd rittigheter under dren.
Kraven bottnar just i att man varit frin-
tagen manskliga rittigheter under s
lang tid.

Forhoppningsvis ska museibesokare
efter projektet oftare kunna se dven hur
de med funktionsnedsittning under his-
torien levt som en del av samhillet, och
kunna se hur folk bodde pd anstalterna

for exempelvis idioter och vilka som

bodde dir.

Vilka nya former fér kommunikation
ska ni utveckla?

Vi ska bland annat samla in livsberittelser
frdn manniskor. Bade fran dldre som kan
ge en ovarderlig inblick i hur det faktiskt
var att leva med en funktionsnedséttning i
borjan och mitten av 1900-talet och unga
som kan ge en bild av hur livet idag ser

ut. Vi vill hora hur manniskorna uppfattat

sina liv. P4 sd sitt kan vi bilda oss en upp-
fattning om hur det har forandrats.

For att nd alla maste vi utveckla meto-
der for att personer med exempelvis ut-
vecklingsstorning ska kunna limna sina
berittelser. Det kan bli friga om att tala
in sin berittelse via webben, tala in med
hjilp av teckensprak via webben, ha en te-
lefonmottagning dir exempelvis personer
med psykiska funktionsnedsittningar kan
fa ringa och beritta, och kanske fa hjilp

av ndgon att komma vidare i berittelsen.

Hur ska ni sprida resultaten fran
projektet?

Vi ska bland annat ha seminarier ute i
landet for att diskutera vért arbete. Vi
ska ocksa arrangera en filmfestival pa
Historiska museet den 8—9 oktober. Dar
ska vi titta pa vanliga filmer dar det finns
karaktdrer med funktionsnedsittning och
sedan anvinda filmerna som ett underlag
for diskussion. Vi hoppas att vi dven kan
locka allminheten och representanter for
Kultursverige dit.

ANNONS

Norrbacka-Eugeniastiftelsen
utlyser anslag till forskning
Inom omradet forskning rérande personer

med fysisk rérelsenedsattning kan
bidrag sékas till:

Anstillning som doktorand(er)

Sista ansokningsdag: 15 april 2011.

Forskning, utvecklingsarbete
och forsoksverksamhet

Sista ansdkningsdag: 30 april 2011.

Las mer pa
www.norrbacka-eugenia.se
eller kontakta stiftelsens kansli,
tel 08-75118 29, info@norrbacka-eguenia.se

www.sunnerdahls-handikappfond.se

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond stédjer forskning och utvecklingsarbete kring barn och
ungdomar med funktionshinder. | likhet med vtidigare ar kommer fonden under 201 att ge
bidrag till forsknings- och utvecklingsprojekt.

Ansékan om projektbidrag ska vara stiftelsen tillhanda senast den 30 april 2011. Observera
att ansékningshandlingarna ska inges i fem exemplar (1 original + 4 kopior). Information och
ansokningsblankett kan laddas ned fran stiftelsens webbplats eller bestllas fran stiftelsens kansli.

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond
Fru Marias vig 17, 125 33 Alvsjé « tfn och fax: 08-749 32 80
e-mail: sunnerdahls_handikappfond@telia.com - www.sunnerdahls-handikappfond.se
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Socilal idrmaga hindras
Inte av brist pa tal

En forutsittning for gemenskap med
andra och for att f& vanner dr formagan
att forstd hur man tianker sjilv och hur
andra tinker. Denna formdaga utvecklas i
samspel med andra och vanligen genom
att man talar. Men kan de barn som sak-
nar vanligt tal dnda utveckla formagan
att forstd sina egna och andras tanke-
virldar? Det har Anette Sundqvist pa
Institutionen for beteendevetenskap och
larande vid Linkopings universitet un-
dersokt i en avhandling.

I sina studier av barn med allvarliga
sprakstorningar har hon anvint sig av
symbolspriket Bliss, dar barnet pratar ge-
nom att indikera figurer. Anette Sundqvist
kartlade ocksd vilka sociala aktiviteter
barnen deltog i och hur deras sociala

Flickor med autism och ADHD

natverk sdg ut. Barnens sociala nitverk
bestod till storsta delen av vuxna per-
soner, som hade som arbetsuppgift att
vara med dem. Deras kontakter med
klasskamrater var relativt goda, men de
saknade ndra vinner. Resultaten visade
att barnens sociala formaga var i sam-
ma nivd som de barn som hade en ty-
pisk utveckling. Den funktionsnedsitt-
ning som sprdkstorningen innebar var
i sig inte ett hinder for dem att kunna
forstd hur andra tinker och ha behov
av att ha vdnner. Barnen kunde ocksa
vara sjdlvstindiga och ta egna initiativ,
ndgot som de dock sillan fick mojlig-
het till. Att kommunicera med hjilp
av Bliss dr tidskrdvande, vilket ibland
gjorde att kommunikationspartnern tog

over samtalet. De barn som deltog i stu-
dierna fick ocksd mojlighet att lira sig
ett e-postprogram, som kan Oversitta
meddelanden fran Bliss till klarsprak
for personer som inte anvinde Bliss.
Resultaten visade att de som mest an-
vinde sig av e-postbrev var de barn som

hade hogst social formdaga.

Avhandlingen heter KNOWNING ME, KNOWING YOU:
MENTALIZATION ABILITIES OF CHILDREN WHO USE AUGMEN-
TATIVE AND ALTERNATIVE COMMUNICATION.

Forfattare ar Anette Sundqvist och avhandling-
en kan hamtas fran www.diva-portal.org

tas inte pa tillrackligt stort allvar

Flickor med tecken pd autism eller
ADHD tas inte pa tillrackligt stort all-
var. Ofta feltolkas deras problem nar
deras fordldrar soker professionell hjalp
for dem. Risken blir att de inte far den
hjilp som de skulle behova. Detta har
Svenny Kopp visat i sin avhandling vid
Institutionen for neurovetenskap och
fysiologi, sektionen for psykiatri och
neurokemi, Goteborgs universitet.

Av 100 flickor som remitterats till
barnneuropsykiatrisk klinik med anled-
ning av svdrigheter med socialt samspel
med andra och/eller koncentrations-

svérigheter, hade bara en av tio fitt sina
svéarigheter konstaterade i form av en
korrekt diagnos. Ofta diagnostiserades
flickornas svarigheter som angest, de-
pression, familjerelationsproblem eller
ospecifika anpassningssvarigheter. En
detaljerad psykiatrisk och psykologisk
utredning visade sedan att nastan half-
ten av dem bedomdes ha autism eller an-
dra autismspektrumstorningar, medan
man konstaterade att lika ménga hade
ADHD. Flickorna hade dessutom andra
svarigheter som depression, sociala be-
teendestorningar och svarigheter med

lasning och skrivning. Avhandlingen om-
fattade dven en jamforelse med 6o flickor
utan kinda allvarliga svérigheter som
utreddes pad motsvarande sitt, dar resul-
taten visade att den remitterade gruppens
problem var synnerligen omfattande.

Avhandlingen heter GIRLS WITH SOCIAL AND/OR
ATTENTION IMPAIRMENTS.

Forfattaren ar Svenny Kopp och avhandlingen
kan hamtas fran www.diva-portal.org
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Ett splittrat stodsystem

forsvarar arbetsrehabilitering

Att ha ett arbete innebér inte bara en
mojlighet till forsérjning och att kunna
vara sjilvstindig, utan det dr ocksa en
kalla till gemenskap med andra. For
personer med psykiska funktionsned-
sattningar dr detta mervirde sarskilt
betydelsefullt. For att kunna atervinda
till ett tidigare arbetsliv, eller for att
for forsta gdngen fa tilltrade till arbets-
marknaden, behover personer med
funktionsnedsattningar ratt stod. Vilka
mojligheter och vilka hinder moter
dessa personer nir de med hjilp av re-
habilitering forsoker fa ett arbete? Detta
har Helene Hillborg, pd Halsoakademin

vid Orebro universitet studerat i sin av-

handling. Till grund for resultaten lig-
ger intervjuer med bide personer med
psykiska funktionsnedsittningar och
med yrkesverksamma som arbetar med
arbetsrehabilitering. Forfattaren fann
att stodet och omgivningen pd arbets-
platsen var viktiga omstiandigheter som
underlittade  rehabiliteringsprocessen
for den enskilde. Genom samspel med
arbetskamrater erbjods de funktions-
nedsatta mojligheter att utveckla far-
digheter, att utveckla tron pd den egna
formdgan och didrmed bidra till att
individuella uppsatta mél kunde nés.
Men resultaten visade ocksd att rehabi-

literingsprocessen péaverkades negativt

av de stodsystem som fanns. Processen
paverkades dven av hur stodsystemen
var organiserade. Bade den yrkesverk-
samme och den enskilde personen med
funktionsnedsittning hade ett begransat
inflytande 6ver problem med splittrade
stodsystem. Resultaten visade dven pa
att vissa uppdrag var for sniva och att
det forekom en del svérigheter for myn-

digheter att samverka.

Avhandlingen heter ERFARENHETER AV REHABILITE-
RINGSPROCESSEN MOT ETT ARBETSLIV: BRUKARENS OCH DE
PROFESSIONELLAS PERSPEKTIV.

Forfattare ar Helene Hillborg och avhandling-
en kan hamtas fran www.diva-portal.org

Kunskap som stod vid
bipolar sjukdom

Att leva med bipolir sjukdom far konse-
kvenser for den som insjuknar, men ocksa
for hans eller hennes nirstdende. Forma-
gan att fungera i vardagen forindras
pa ett genomgripande sitt och manga
kanner en stor oro och osikerhet infor
framtiden. Kunskap och erfarenhets-
utbyte om vad bipolir sjukdom inne-
bar kan vara ett sitt att ge stod, bade
till den som insjuknat och till dennes
narstdende. Detta har Patrik Dahlqgvist
Jonsson studerat i en avhandling vid In-
stitutionen for vardvetenskap och halsa,
Goteborgs universitet. Intervjuerna med
personer med bipolir sjukdom och de-
ras ndrstidende visade att livet ofta for-
dndras drastiskt till f6ljd av sjukdomen.
Att forsoka forsta, acceptera och hantera

forandringarna var krivande. Det be-
rodde ofta pd bristande kunskaper om
sjukdomen. Forutfattade meningar om
psykisk sjukdom forsvirade processen
ytterligare. Sarskilt yngre personer med
bipolir sjukdom kinde oro och osiker-
het, vilket medforde att de undvek att
planera for framtiden och inte hoppades
pa forbattring. De ndrstdende var starkt
engagerade och tog stort ansvar for att
ge stod, vilket innebar att deras egna
mojligheter till ett gott liv begransades.

Utbildningen utgjorde en del av det
ordinarie behandlingsutbudet vid en
psykiatrisk 6ppenvardsmottagning och
bestod av tio grupptraffar for bade
den person som insjuknat och for de
ndrstdende. Vid varje traff gick man

igenom, diskuterade och reflekterade
over viktiga dmnen med anknytning till
bipolir sjukdom. Dir kunde de tillsam-
mans med andra i en liknande situation
fa ta del av kunskap om sjukdomen och
utbyta erfarenheter. Dessa triffar med-
forde klart forbattrade mojligheter for
deltagarna att hantera stress och att fa
en fungerande tillvaro med bibehéllna
sociala funktioner.

Avhandlingen heter LIVING WITH BIPOLAR DISORDER-
THE EXPERIENCES OF THE PERSONS AFFECTED AND THEIR
FAMILY MEMBERS, AND THE OUTCOMES OF EDUCATIONAL
INTERVENTIONS.

Forfattare ar Patrik Dahlqvist Jénsson och
avhandlingen kan hamtas fran
www.diva-portal.org
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