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Barn med funktionsnedsattning kan ha minst lika aktiva fritidsaktiviteter som andra barn. Men de kan behéva hjdlp, och det ar viktigt att

de sjalva far vara med och utforma sina aktiviteter.

Hog aktivitet hos barn med
funktionsnedsattning

Barn som har en funktionsnedsittning

kan leka som andra barn.

Det dr viktigt

att lata barnen vara med och bestimma.

En funktionsnedsdttning behover inte
vara ett hinder for ett aktivt liv. Det
visar Anna Ullenhags avhandling om
barn och ungdomars fritidsaktiviteter.
Det dr ldttare for barn och ungdomar
att vara mer aktiva om de sjilva far
vara med och bestimma. Anna Ullenhag
har i sin avhandling studerat barn med
funktionsnedsittning och deras del-
aktighet i fritidsaktiviteter, och sedan
jamfort dem med barn utan funktions-
nedsittning. Resultatet visar att barn
med funktionsnedsittning deltar i fler

aktiviteter.

—Jag blev forvanad 6ver att faktorer som
alder, kon och funktionsnedsittning for-
klarade relativt lite, siger Anna Ullenhag.
Istdllet ar det nog si att summan av
manga olika faktorers paverkan tillsam-
mans utgor helheten och férklarar barns
delaktighetsmonster. Dessa faktorer kan
se olika ut for olika individer. Det kan till
exempel vara forildrars fritidsintressen,
utbud, fungerande transporter, attityder
i omgivningen, barns sociala kompetens
och kommunikativa férméga.

Att

mindre roll ser hon som positivt.

funktionsnedsittningen spelade

—Det visar att delaktighet dr ett multi-
dimensionellt begrepp. Darfor ar det vik-
tigt att kartlagga vad delaktighet innebir,
och att visa att det 4r summan av manga
faktorer och inte en enskild funktions-
nedséttning som ar det avgorande.

Hon kunde se att nir barnen blir dldre
sd minskar de fysiska aktiviteterna, bade
for barn med och utan funktionsnedsitt-
ning. [ yngre alder dr det mer naturligt att
gora aktiviteter med familjen. Men ton-
dren innebdr nya aktiviteter utan famil-
jen, som bio, café, och annat mer privat

umginge med vinner. Dédr ar det viktigt



att hjalpa tondringar med funktionsned-
sattning att kunna utfora de aktiviteter
som de onskar att gora tillsammans med
sina vanner.

Anna Ullenhag har tidigare arbetat
som sjukgymnast, bland annat med mo-
toriska bedomningar av barn med neuro-
logiska skador. Hon borjade intressera
sig for barn som i tidig dlder har moto-
riska avvikelser. Hon tilldelades sedan
doktorandprojektet som utmynnat i av-
handlingen inom internationella forskar-
skolan i viard och omsorg pa Karolinska
institutet.

BARNEN SATTER EGNA MAL

I projektet tog hon fram en modell pad
arbetssiatt som kan hjdlpa barnen att bli
delaktiga i sin fritid. Bedomningsinstru-
mentet heter CAPE/PAC, The Childrens
Assessment of Participation and Enjoy-
ment/Prefereces for Activities of Child-
ren. Det ar frdn borjan ett kanadensiskt
koncept, men som anpassades till svenska
barn och ungdomar.

Forst kartlaggs barnens aktiviteter: vad
gor de, hur ofta, med vem och hur roliga
de tycker att aktiviteterna ir. Direfter tar
man reda pa vad barnet vill gora. Projekt-
gruppen utgédr frin barnens egna onske-
mal ndr de bestimmer vilken mélaktivitet
de och barnet ska arbeta med. Den ansva-
rige stéller barnens aktivitetsmonster mot
deras egna onskemal, och forsdker genom
det fi en tydlig bild av vilka faktorer i
omgivningen och hos barnet som stirker
respektive hindrar barnets delaktighet.
Denna analys ligger sedan till grund for att
hitta strategier for hur barnen kan fa hjilp
att gora det de helst vill.

Tillsammans med barnen och habilite-
ringspersonalen tog hon fram en malupp-
fyllelseskala.

—-Dir utgick vi frdn situationen idag,
och beskrev vilka mal vi ville uppnd.
Maluppfyllelseskalan bestdr av fem ni-
véder: —2, -1, 0, +1 och +2, dir den lag-
sta nivin motsvarar mdlaktivitetens ut-
forande i dagsliget. Till exempel kan -2
dd innebdra att inte kunna cykla utan
stodhjul. Niva o motsvarar det faststall-
da malet, till exempel att cykla 20 meter
utan stodhjul. Lyckas barnet 6ver férvin-

tan uppnar det +1 eller till och med +2.
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Det ska finnas en tydlig beskrivning av
malutforandet pd varje niva som latt gar
att utvardera. Méluppfyllelsen utvirderas
efterhand tillsammans med barnet, berit-

tar Anna Ullenhag.

AKTIVITETER SOM STARKER
BARNENS SIKLVBILD
Hon tror att utformningen med mal och
nivder fungerade bra for barnen, efter-
som det blev vildigt tydligt vad de skulle
jobba mot, och eftersom de fatt vara med
och utforma skalan.

— Nir vi utgick fran barnen sd blev det
vildigt individuella mdl. En pojke ville
lara sig att skriva brev och hitta en brev-

vin. Arbetsterapeuten konstruerade da

»Det ar viktigt at

tdetdrb

varfor? Hur kunde jag ha gjort istdllet?
Det ar dven viktigt for barnen att kdnna
att de kan hjilpa andra i sin trining, och

komma med berém och forslag.

DELAKTIGHET -
ETT OUTFORSKAT BEGREPP
Anna Ullenhag berittar att hon girna
skulle prova modellen igen, fast i en
storre skala, och kanske dven pad andra
patientgrupper. Hon tror ocksa att det
behovs mer kvalitativa studier av delak-
tighetsbegreppet, och vad det innebar.

— Vi vet ju att barn med funktionsned-
sattning moter fler hinder att vara del-
aktiga. De kan ha svart att forflytta sig

arnets 10st

vi lyssnar til.”’

en skala efter motoriska och kognitiva
aspekter, som barnet fick vara med och
godkinna. Aven forildrarna fick vara med
och ge aterkoppling, berdttar hon.

Eftersom barnen hade neuropsykia-
triska diagnoser sa handlade mycket om
sociala situationer.

—Nir vi forst introducerade modellen
pa habiliteringen sa var ndgra oroliga for
att barnen exempelvis skulle vilja att sitta
vid datorn och spela spel. Men d& menar
vi att man fir utveckla det malet, exem-
pelvis till att chatta med vinner.

Anna Ullenhag tror att det ar viktigt
att de hir barnen och ungdomarna far
kdnna att habiliteringen utgér fran deras
perspektiv.

—Det blir ofta mycket familj i fokus.
Men forildrarna kan inte alltid vara med,
sdger hon. Nir det giller vad barnet vill
fa gora pad sin fritid ar det viktigt att det
ar barnets rost vi lyssnar till.

Hon tror ocksa att barnen genom pro-
jektet fick hjilp att stirka sin sjilvbild,
men ocksd att kdnna att de kan vara med
och hjilpa andra.

—-Fo6r barn med funktionsnedsittning
kan det vara stimulerande att fa trina sig
pa att reflektera Over sin prestation. Vad
var det som gick bra med veckans trining

och vad var det som gick mindre bra, och

och uttrycka sig. Men andra studier har
visat att de dven kan uppleva sig sjilva
som mindre vetande, och att de har un-
derordnade roller i exempelvis lek, siger
hon. Genom att observera barn mer i fri-
tidsmiljo, gora intervjuer och folja dem
over tid kanske vi kan komma fram till
vilka hinder som forsvarar barnens del-

aktighet, och hur ménga av hindren som

handlar om attityder.

Anna Ullenhag nds pa
anna.ullenhag@home.se. Avhandlingen
PARTICIPATION IN LEISURE ACTIVITIES OF CHILDREN AND
YOUTHS WITH AND WITHOUT DISABILITIES kan hamtas
pa: publications.ki.se.
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Deltagande pa elevens egna villkor

Traningsskolan dr en sdrskild skola

for elever med funktionsnedsittning.

Traningsskolan dr lite annorlunda

an en vanlig skola.

Det dr viktigt att ta reda pa

vilken undervisning barnen i traningsskolan behéver.

Traningsskolan dr en inriktning inom
grundsirskolan for elever med utveck-
lingsstorning. Eleverna laser inte tradi-
tionella dmnen, utan fir undervisning
i estetisk verksamhet, kommunikation,
motorik, vardagsaktiviteter och verklig-
hetsuppfattning. Daniel Ostlund har i sin
avhandling Deltagandets kontextuella
villkor. Fem triningsskoleklassers peda-
gogiska praktik iakttagit lirare, elever och
elevassistenter i undervisningen. Hans re-
sultat kartlidgger olika sitt att interagera,
och vad som karaktiriserar kommunika-
tionen mellan ldrare och elever.

—Jag ville helt enkelt titta pa tranings-
skolans verksamhet—hur ser deras skol-
vardag ut? Vi vet inte sd mycket om den.

Daniel Ostlund hoppas att avhandling-

en ska kunna bidra till djupare forstaelse

LOUIO U000

och mer diskussioner om elevernas var-
dagliga samverkan.

—Det vi vet om trdningsskolan ar att
undervisningen dr vardagsforberedande
och att fokus ligger pa vad som hinder ef-
ter skolan. Men vi vet inte si mycket om
samspelet i undervisningen. Kanske kan
min studie bidra till att man bérjar disku-
tera vad delaktighet och lirande innebar?

INDIVIDANPASSNINGENS FOR-
OCH NACKDELAR

Han har frimst intresserat sig for elever
som har flera och omfattande funktions-
nedsittningar, och som anvinder sig
av andra resurser dn talat sprak for att
kommunicera och interagera. Studien ge-
nomfordes i fem klasser, och materialet

Daniel Ostlund analyserade var video-

/

inspelningar fran klassrummen. Tyngd-
punkten i analysen lig pd hur ldrarna,
eleverna och deras assistenter samverka-
de och pd vilket satt de deltog.

Daniel Ostlund pratar om vertikala
respektive horisontella relationer. Han
beskriver dem lite forenklat som huru-
vida relationerna ir vuxenstyrda eller om
eleven ir inblandad och sjilv tar initiativ
till samtal och liknande.

—Jag upptickte att det fanns vildigt fa
situationer som utgick frin horisontella
relationer, och vildigt fa aktiviteter som
var planerade efter att eleverna skulle
samspela och interagera med varandra.

Han tror att det bland annat kan vara
en konsekvens av att en stor del av tra-
ningsskolans undervisningsfokus ligger

pd individuella processer, och att de pa

Aktiviteterna for elever i trdningsskolan gar sillan ut pa att eleverna ska aktivt samspela och interagera med varandra. Ett tydligare fokus

pa pedagogiken i trdningsskolan skulle kunna leda till en mer inkluderande undervisning.
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skolan arbetar utifran en ganska forutfat-
tad bild om hur interaktionen ska ga till.
En stor del av triningsskolans peda-
gogiska praktik kdnnetecknas av att ak-
tiviteterna ar anpassade efter den grupp
elever som gér i klassen. Klassrummen ar
utformade utifran tillganglighet, och bade
miljon och interaktionen har en tydlig ut-
gangspunkt i elevernas kapacitet. Ndgot
som dr sjdlvklart, men ocksd kan fungera
som ett hinder, menar Daniel Ostlund.
—Att klassrummen dr vildigt anpas-
sade kan medfora att sa fort barnen kom-
mer utanfor klassrummet, si blir deras
mojligheter genast begransade. Det skulle
vara intressant att se hur det fungerar
ndr barnen inte undervisas i en segrege-
rad praktik, och dirmed har mer kontakt
med andra barn utan funktionsnedsitt-
ning. Hur skulle undervisningen se ut i ett

mer inkluderande sammanhang?

VIKTEN AV PEDAGOGISK
UTBILDNING
Daniel Ostlund vill ocksa lyfta fram vik-

ten av att de personer som arbetar som
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elevassistenter far mer pedagogisk utbild-
ning. Pa sa vis tror han att undervisning-
en i triningsskolan blir mer dppen for att
lirare och assistenter ska reflektera over
sin undervisning och hur den genomfors.

—-Om man exempelvis ir fyra elever i
en grupp med individanpassad undervis-
ning, sd betyder ju det att varje elev far
undervisning en fjiardedel av tiden. Resten
av tiden jobbar eleven med assistenten.
Genom att arbeta med kompetensutveck-
ling och formalisering av undervisningen
gar det att lyfta kvalitén. Larare och as-
sistenter blir mer observanta och jobbar
mer aktivt med dokumentation, nagot
som i sin tur gor att de pedagogiska be-
domningarna blir battre.

Daniel Ostlund ir fritidspedagog i
grunden, och arbetade tidigare pa ett fri-
tidshem for sirskoleelever som han sjilv
var med och startade. Efter att ha arbetat
som specialpedagog i gymnasiesirskolan
och undervisat i specialpedagogik vid
Hogskolan i Kristianstad blev han se-
dan antagen till forskarutbildning. Han

hoppas att han ska kunna anvinda sina

resultat i den specialldrarutbildning med
inriktning mot utvecklingsstérning som
han for nirvarande arbetar med.

Han 4r just nu involverad i ett nytt
projekt, som handlar om inkludering
och anvindningen av digitala verktyg i
en F—6-skola. Han undervisar dessutom
vid Hogskolan i Kristianstad, dar han har
huvudansvaret for Speciallirarprogram-

met, med specialisering mot utvecklings-

storning.

Daniel Ostlund nas pa
daniel.ostlund@mabh.se. Avhandlingen
DELTAGANDETS KONTEXTUELLA VILLKOR. FEM TRANINGS-
SKOLEKLASSERS PEDAGOGISKA PRAKTIK finns att ladda
ner pa www.lu.se.

VAD HAR NI FORSKAT OM?
Bo: Jag har varit med och tagit fram en ny
typ av benférankrad hoérapparat som inte
kraver en permanent hudgenomgang. Det
ar ett sex centimeter langt implantat som
opereras in precis bakom 6rat mot skall-
benet. Vanliga horapparater kompenserar
for neurologiska problem i 6rat. Men vér
apparat ir utvecklad for att hantera me-
kaniska horselskador, for patienter som
till exempel har drabbats av kroniska
oroninflammationer, bensjukdomar eller
missbildningar i 6rat.

Vendela: Jag har forskat pd acceptansens

roll i behandling av tinnitusbesviar. Mina

Halla dar,

Bo Hakansson, professor vid Chalmers tekniska
hogskola, och Vendela Zetterqvist, Fil.dr och
leg. psykolog - vinnare av utmdrkelserna
Silverorat respektive Arnbrinks utmairkelse pa

Audiologisk dag i Goteborg den 7 november 2012.

resultat visar att det gér att f4 en menings-
full forbattring av sina besvir med hjilp av
acceptance and commitment therapy, ACT,
en slags kognitiv beteendeterapi.

VAD HANDER NU?

Bo: Vi tror att implantatet kan vara redo
for marknaden redan om ett par 4r. Méns
Eeg-Olofsson, 6verlikare pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset, opererade var for-
sta patient nu i december. Forst behover
sdret lika innan man kan sld pd horap-
paraten. Patienten kommer sedan att fol-
jas upp med hdorseltester och kontroller
under ett ar. Hittills har allt gatt bra.

Vendela: De studier vi genomfort har
resulterat i en sjilvhjilpsbok, Leva med
tinnitus, som slipps pa Natur och kultur.
Metoderna i boken dr himtade bade fran
kognitiv beteendeterapi och ACT, och
viander sig bade till personer som har tin-
nitus och personer som méter folk med

tinnitus i sitt arbete.

Bo Hakansson nas pa boh@chalmers.se.
Vendela Zetterqvist nas pa
vendela.zetterkvist@gmail.com.

Las mer om boken Leva MED TINNITUS under
Lasvart.

Foto: Leila Rudelius

Foto: Natur & Kultur
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Bristande kunskap om modrar
med utvecklingsstorning

Mammor med utvecklingsstorning

kan ha svart att ta hand om sina barn.

Ibland vill mammorna inte beritta

att de har en utvecklingsstorning.

Da kan det vara svart att se

vilka mammor som behéover hjilp.

Kunskaperna om graviditets- och forloss-
ningsvard for kvinnor med utvecklings-
storning och deras nyfédda barn brister.
Bland annat har kvinnor med utveck-
lingsstorning oftare medicinska kompli-
kationer under och efter en graviditet dn
kvinnor utan utvecklingsstérning. Det
visar Berit Hoglund i avhandlingen Preg-
nancy, Childbirth and Midwifery Care
among Women with Intellectual Disabi-
lity in Sweden. Hon har disputerat vid In-
stitutionen for kvinnors och barns hilsa
vid Uppsala universitet.

~Till exempel sa foder de hir kvin-
norna oftare for tidigt, och med kej-
sarsnitt. De fir ocksd lustgas i mindre
utstrackning. Vi kunde dven se att det
var fyra till fem ganger vanligare att
deras barn dog i anslutning till fodseln,
antingen i magen, under forlossningen
eller under forsta levnadsveckan. Bar-
nen hade dessutom en ldgre fodelsevikt,

berdttar Berit Hoglund.

FYRA UNDERSOKNINGAR I EN
Det visade sig ocksd att kvinnor med ut-
vecklingsstorning oftare blev utskrivna
till annan plats 4n hemmet efter att de
hade fott. De flesta kvinnor skrivs ut till
sitt hem, men dessa kvinnor blev istillet
utskrivna till andra hem.

—-Férmodligen handlar det om olika
utredningshem, som ska kontrollera och
ta reda pd kvinnans resurser att ta hand
om barnet. Det kan ocksd vara sa att de
slussas vidare inom sjukhuset till andra

avdelningar. Det kan vara pa grund av

barnets behov av sjukvard, exempelvis
andningssvarigheter och infektioner, si-
ger Berit Hoglund.

Hennes studie dr uppdelad i fyra delar.
Tva delar var sd kallade registerstudier,
som studerade modrarna med utveck-
lingsstorning och deras barn utifrdn ett
hilsoperspektiv. De 6vriga tva delarna
var dels en intervjustudie med tio kvinnor
som samtliga hade utvecklingsstorning,
om hur de upplevt sin graviditet, dels en
studie bland barnmorskor om deras ar-
bete med och deras attityder till gravida

kvinnor med utvecklingsstorning.

ANPASSAD VARD BYGGER PA
KUNSKAP OCH TILLIT
Utvecklingsstorning kan delas in i fyra
grader. De som har en mattlig, svar eller
djupgdende utvecklingsstorning ar lattare
att finga upp. Men en lindrig utveck-
lingsstorning kan vara svar att uppticka.
Intervjustudien med kvinnorna visar
att de ofta kan vara riadda att avsloja sin
diagnos om de tror att det finns en risk att
de inte ska fa ta hand om sina egna barn.
—Det finns ingen siker parameter som
kan identifiera alla kvinnor med utveck-
lingsstorning. Vissa kan passera genom
hela barnafodandet, och forst nir barnet
ir fott miarker man att de fir problem att
ta hand om sitt barn, siger Berit Hoglund.
Hon tror att man kan lésa det exem-
pelvis genom att infora en utbildningspa-
rameter i modravardsjournalen, och pé sd
vis kunna finga upp de kvinnor som gatt

i sarskola.

—Vi maste forsoka hitta dessa kvinnor
tidigt for att kunna ge dem en anpassad
vard. P4 sd vis kan kvinnorna ocksd kin-
na att deras barnmorska tror pa dem, och
vill hjdlpa dem att fd en chans att kunna
ta hand om sitt eget barn.

Fem av de tio kvinnorna som deltog i
intervjustudien hade fitt sina barn om-
hindertagna. Berit Hoglund menar dar-
for att deras oro till viss del dr befogad.
Men hon tror att det i médnga fall skulle
ga att hantera detta pd ett battre sitt om
barnmorskor far verktyg att snabbt kun-
na identifiera en utvecklingsstérning hos

den gravida.

ATTITYDERNA SPELAR STOR
ROLL
Den fjirde studien var riktad till barn-
morskor som arbetade pd barnmorske-
mottagning och pa férlossning. De fick
fylla i enkiter med fradgor om attityd till
gravida kvinnor med utvecklingsstor-
ning. Resultaten visade bland annat att
35 procent av barnmorskorna tyckte att
kvinnor med utvecklingsstorning inte
borde fa skaffa barn alls. Runt 20 pro-
cent tyckte att barnen borde vixa upp
i fosterhem. Detta trots att forskning
pekar pa att fler kvinnor idn idag skulle
kunna klara av att ta hand om sina barn,
om de fick ritt stod. Berit Hoglund kin-
ner igen attityderna, dven frdn sin egen
yrkeserfarenhet.

—Hade jag fitt den dir enkiten innan
jag borjade forska pd dmnet sd hade jag

nog svarat likadant.



Det dr mycket vanligare med olika typer av komplikationer kring férlossningen f6r médrar med utvecklingsstérning dn fér médrar utan
utvecklingsstérning. Det finns sannolikt mycket att vinna bade fér varden och fér médrarna om médrarna med utvecklingsstérning kan fa
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en anpassad vard. Ett steg pa viagen ar de informationsbroschyrer Berit Hoglund ar med och tar fram.

Berit Hoglund har sjilv arbetat som
barnmorska i 30 ar, och borjade dirfor
fundera pa vad det ir man som barnmor-
ska missar, overskattar och underskattar
nir kvinnor med utvecklingsstorning ut-
trycker sina behov. Hon upptickte ocksa
att det fanns vildigt lite skrivet om dm-
net. Dirfor besokte hon forskargrupper
pa Island och i Australien, tva linder som
ligger i framkant nir det giller den hir
typen av forskning.

—Sjalvklart finns det ett samband mellan
barnmorskornas kunskap om modrar med
utvecklingsstorning, och hur kvinnorna
upplever bemoétandet. En barnmorskeut-
bildning innehéller vildigt lite evidensba-
serad kunskap om just den hir gruppen
kvinnor. Intresset for var forskning ar dar-
for stort bland vdra barnmorskor. De vill ju

kunna erbjuda en si bra viard som méijligt.

ANPASSAD INFORMATIONS-
BROSCHYR
Berit Hoglund utvecklade sedan ett

koncept som redan fanns i Australien.

Det ar en informationsbroschyr om att
vara gravid, anpassad for lisare med en
utvecklingsstorning.

—Gravida kvinnor idag fir en massa
broschyrer om hur man ska skota sig, med
information om kost, alkohol, rékning,
och sd vidare. Jag har mott flera kvinnor
med utvecklingsstérning som inte kan
ta till sig det materialet, si det behovdes
ndgot som ir speciellt anpassat for dem.

Den
schyren beskriver pd ett konkret och

framtagna informationsbro-
lattldst sdtt vad som hinder i kroppen
vid en graviditet och vad mamman
bor och inte bor gora. Broschyren an-
vinds nu av barnmorskor i hela Sve-
rige. Barnmorskan och den blivande
modern arbetar tillsammans med do-
kumentet varje gdng de ses. Just nu
finns materialet i tvd delar som ticker
in bade graviditetsperioden och sjilva
fodseln. Men Berit Hoglund berittar
att en tredje del ir pd géng, som ska
handla om den férsta tiden med ett ny-
fott barn.

Berit Hoglund nas pa
berit.hoglund@gmail.com.

Broschyren kan laddas ned pa:
www.lul.se/suf.

Avhandlingen PREGNANCY, CHILDBIRTH AND
Mmwirery CARE AMONG WOMEN WITH INTELLECTUAL
DisaBiuTy IN SWEDEN kan hdmtas pa:
uu.diva-portal.org.

Foto: Ruslan Dashinsky/iStockphoto
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Handikapprorelsen — en mosaik
av 1dentiteter och aktorer

Mainniskor ar olika.

Det dr viktigt att alla manniskor

far sdaga vad de tycker.

Darfor startas det ofta nya grupper

inom handikapprorelsen.

Kamper i handikapprorelsen dr en bok
som handlar om identitet och rittvise-
krav i handikapprorelsen, och hur det
har gatt for dessa rorelser att nd po-
litisk legitimitet och framgdng. Den
tar sin utgdngspunkt i den svenska
handikapprérelsen, och kampen for
okad rittvisa for personer med funk-
tionsnedsittning. Boken ir ett samar-
bete mellan Agneta Hugemark, docent
i sociologi vid Uppsala Universitet, och
Christine Roman, professor i sociologi
vid Orebro universitet.

Agneta Hugemark menar att for att en
rorelse ska fa legitimitet och nd politisk
framgdng, sd maste det finnas en kollek-
tiv identitet och enighet kring fragorna
“vilka dr vi?”, "vad vill vi?” och vilka
for var talan?”. Hon berittar att ambi-
tionerna med boken var att undersoka
dels om handikapporganisationerna kan
representera alla de olika intressen som
personer med funktionsnedsittning har,
dels om de lyckas kommunicera de skill-
nader som finns mellan olika gruppers
krav inom organisationen.

—Inom manga organisationer uppstar
exempelvis diskussioner kring om man
verkligen kan representera kvinnor med
funktionsnedsittning, eller om personer
utan funktionsnedsittning kan driva de
frigor personer med funktionsnedsitt-
ning ar intresserade av pd ett framgdngs-

rikt satt.

EN SPLITTRAD IDENTITET

Studien belyser ocksd de maktordningar
som blir tydliga nir en grupp ska enas om
en kollektiv identitet. Det handlar i for-

sta hand om intressen som inte har med

kroppens funktionalitet att gora och som
inte helt enkelt kan kategoriseras som en
del av handikapprorelsen.

—Aven om vi visste att kampen for att
ha ndgon som talar for en ar aktuell inom
handikapprérelsen, sd blev vi forvinade
over att den var aktuell hela tiden pad si
maénga olika sidtt. Det uppstar stindigt
nya frigor och konflikter, vilket dr en
drivkraft bakom bildandet av nya orga-
nisationer. De hdr nya organisationerna
enas bakom exempelvis kvinno- eller
hbt-fragor. Men det kan ocksa handla om
att ena personer med mer specifika funk-
tionsnedsdttningar, som syn- eller horsel-
skador, sager Agneta Hugemark.

Hon dr noga med att pdpeka att man
inte ska dra slutsatsen att de hir grup-
perna inte kommer verens.

—Det ar snarare sa att den har typen av
dilemman uppstdr i alla organisationer
som driver underordnade gruppers krav.
Splittringar och konflikter ir inte unika

for handikapprorelsen, siger hon.

NYA RORELSER SKAPAR
NYA KRAV
Kraven att fd tala for sig sjilva och att
fa representera sig sjdlva verkar alltsa
vara en central aspekt av kravet pa
erkinnande. Kategoriseringen av per-
soner med och utan funktionsnedsitt-
ning ar inte det enda som uttrycks i
handikapprorelsens kamp. Precis som
i andra rorelser bestar handikapprorel-
sen av midnniskor med olika positioner
i samhillet.

-Vi blev forvinade over att vi hittade
organisationer som vi inte visste fanns

overhuvud taget.

Ett exempel ar en fordldraorganisation
som arbetar for att deras barn ska fa ratt
till ett cochlea-implantat.

—De hir organisationerna represente-
rar ett nytt fenomen, eftersom man inte
lingre kan siga att de endast represen-
terar gruppen funktionshindrade. Det ir
intressant att det hela tiden inom han-
dikapprorelsen skapas nya rorelser med
nya krav, och att frigorna inte lingre
bara drivs av en enda metaorganisation,
sdger Agneta Hugemark.

Nagot annat som Agneta Hugemark
och Christine Roman tycker sig se genom
sin studie dr att samarbeten mellan han-
dikapporganisationer och andra aktorer
har 6kat. Nyare organisationer mobilise-
ras inte lingre bara med hjilp av medlem-
mar eller statliga aktorer, utan ocksa med
hjilp av foretag och yrkesgrupper, exem-
pelvis likare och andra tongivande akto-
rer i samhillet. Dessa aktorer kan bidra
med ekonomiska medel, men ocksd med
en helt annan legitimitet och nya mojlig-
heter att delta i den offentliga debatten
och paverka den.

Agneta Hugemark nas pa
agneta.hugemark@soc.uu.se. Boken Kamper
I HANDIKAPPRORELSEN ges ut pa Borea férlag, och
kan képas pa deras webbplats: www.borea.nu.

Foto: Privat
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www.sunnerdahls-handikappfond.se

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond stédjer forskning och utvecklingsarbete kring barn och ungdomar med funktionsnedsattningar.
I likhet med tidigare ar kommer fonden under 2013 att ge bidrag till forsknings- och utvecklingsprojekt.

Ansckan om projektbidrag ska vara stiftelsen tillhanda senast den 30 april 2013.
Observera att ansokningshandlingarna ska inges i fem exemplar (1 original + 4 kopior).

Information och ansokningsblankett kan laddas ned fréan stiftelsens webbplats eller bestllas fran stiftelsens kansli.

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond

Fru Marias vig 17,125 33 Alvsjs - tfn och fax: 08-749 32 80
e-mail: sunnerdahls_handikappfond@telia.com - www.sunnerdahls-handikappfond.se

1 ANNONS

Norrbacka-Eugeniastiftelsen utlyser medel till forskning

Inom omradet forskning rérande personer med
varaktig fysisk rérelsenedsattning kan anslag sokas till:

« Forskning, som ar nyskapande och bedrivs med hég vetenskaplig kvalitet,
samt i vissa fall till utvecklingsarbete och forsoksverksamhet.

« Forskning som forbittrar situationen for malgruppen barn, ungdomar och
vuxna med varaktig fysisk rérelsenedsittning och tvarvetenskapliga projekt

valkomnas sarskilt.

Beviljade forskningsanslag ar 2012
Norrbacka-Eugeniastiftelsen har beviljat anslag pa
3,1 miljoner kronor till 29 projekt rérande personer
med rérelsenedsattning.

Nedanstaende forskningsprojekt ar nagra av de
som fatt anslag, for information om 6vriga besok

www.norrbacka-eugenia.se.

Linda Bratteby Tollerz: MSc, leg. sjukgymnast,
Folke Bernadotte Regionhabilitering, Uppsala.
MATNING AV ENERGIKOSTNAD OCH FYSISK AKTIV-
ITET HOS BARN MED OCH UTAN FUNKTIONS-
NEDSATTNING

Therese Eriksson: Med. dr, leg. arbetsterapeut,
Akademiska sjukhuset, Uppsala.
RETURNING TO WORK AFTER STROKE

Eva Hallert: Med. dr, leg. sjukgymnast,

Linkopings universitet.

SJUKDOMSAKTIVITET, KOSTNADER OCH FUNKTIONS-
FORMAGA HOS PATIENTER MED NYDEBUTERAD REU-
MATOID ARTRIT — FORE OCH EFTER INTRODUKTION AV
BIOLOGISKA LAKEMEDEL

Bidrag ges endast undantagsvis till grundforskning.

Sista ansokningsdag ar den 30 april 2013.
Information och ansokningsblankett kan hamtas pa
www.norrbacka-eugenia.se

Kerstin Johansson: Doktorand, leg. logoped,
Karolinska universitetssjukhuset Huddinge.
UPPLEVD TALFUNKTION OCH TALSVARIGHETER,
UPPLEVDA BEGRANSNINGAR | KOMMUNIKATIONEN
SAMT ERHALLNA INSATSER FOR TALSVARIGHETER HOS
PERSONER MED HOG RYGGMARGSSKADA

Kine Johansen: MSc, leg. sjukgymnast, Akademiska
sjukhuset, Uppsala.

STRUKTURERAD OBSERVATION AV MOTORISK FOR-
MAGA INOM BARNHALSOVARDEN

Jan Lexell: Professor, 6verlikare, Lunds universitet.
MGO)LIGHETER OCH HINDER FOR FYSISK AKTIVITET HOS
PERSONER MED POST-POLIO

Git Lidman: Doktorand, leg. arbetsterapeut, Drott-
ning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg.
EFFEKTER AV BOTULINUMTOXIN A PA UTVECKLINGEN
AV ARM- OCH HANDMOTORIK HOS BARN MED CP

Meta Nystrom Ek: Med. dr, leg. sjukgymnast,
Regionhabiliteringen, Géteborg.

EXPLOSIV STYRKETRANING FOR UNGDOMAR MED
CEREBRAL PARES

Eva Sandstedt: MSc, leg. sjukgymnast, Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg.
MUSCLE STRENGTH, PHYSICAL FITNESS AND W/ELL-
BEING IN CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH JUVE-
NILE IDIOPATHIC ARTHRITIS AND THE EFFECT OF AN
EXERCISE PROGRAM

Kerstin Wahman: Med. dr, leg. sjukgymnast,
Rehab Station Stockholm.

LIVSSTILSBASERAD KARDIOVASKULAR SJUKDOMSPRE-
VENTION VID RYGGMARGSSKADA — BESTAMNING AV
ENERGIFORBRUKNING VID OLIKA STANDARDISERADE
ARBETEN SAMT MATNING AV FYSISK AKTIVITET UNDER
EN VECKAS FREE-LIVING

Anna Wittrin: Leg. lakare, Universitetssjukhuset,
Orebro.

GANGFORMAGA OCH ANDNINGSFUNKTION VID MUL-
TIPEL SKLEROS

Kristina Vroland Nordstrand: Doktorand, leg. arbets-
terapeut, Barn- och ungdomshabiliteringen, Gavle.
MALUPPFYLLELSE VID MALINRIKTAD BEHANDLING FOR
BARN MED FUNKTIONSNEDSATTNING: EN RANDOMISE-
RAD KONTROLLERAD STUDIE
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Sjalvhjalp 1or tinnitus

Ungefir en och en halv miljoner personer
i Sverige har tinnitus. Av dessa har cirka
100 000 sd svdra problem att deras kon-
centrationsférmdga och livskvalitet pa-
verkas i hog grad. De uppfattar ljud som
storande i flera situationer och ljudmil-
joer. Vissa personer kdnner inte samma
gladje i sddant som de tidigare tyckte om.
Andra dr oroliga och undrar om deras
tinnitus kommer att bli virre eller om

den beror pa ndgot allvarligt fel. Man

vet inte idag exakt vad som hidnder i 6rat
nér en person drabbas av tinnitus. Boken
Leva med tinnitus ir en sjilvhjilpsbok,
som bygger pd kunskap om metoder
som tagits fram under ménga érs forsk-
ning. Metoderna som presenteras i boken
bygger pa kognitiv beteendeterapi (KBT)
och acceptance and commitment therapy
(ACT). Med hjilp av boken fir lisaren
arbeta med olika beproévade tekniker och

lara sig att forhalla sig till sin tinnitus pa

nya sitt. Allt for att tinnitus inte lingre
ska behova ta sé stor plats i den enskilde
personens liv.

Boken vinder sig till de personer som
har tinnitus och till dem som i sitt arbete

moter personer med tinnitus.

Boken heter Leva MED TINNITUS och &r skriven
av Vendela Zetterqvist, Gerhard Andersson
och Viktor Kaldo. Den &r utgiven av forlaget
Natur & Kultur.

Rad om utmanande beteenden

Rapporten ir en forskningsoversikt som
handlar om den grupp personer med en
utvecklingsstorning eller en diagnos inom
autismspektrum, som i hog grad skadar
sig sjalva eller foremal och personer i sin
omgivning. Genom dessa handlingar ut-
manar de organisationen, resurserna och
kreativiteten i de verksamheter som er-
bjuder dem stéd och service. Ledare och
medarbetare soker efter och provar sig
fram bland olika metoder for att 16sa pro-

blem pa kortare eller lingre sikt. Risken

ar da stor att man viljer att prova metoder
som dr verkningsldsa, olagliga eller direkt
skadliga. I rapporten sammanfattas rele-
vant forskning fran flera olika omrdden
och forfattarnas samlade professionella
kunskap, for att den ska kunna tjina som
underlag for beslut i det enskilda fallet.
De olika perspektiv som ir viktiga for att
kunna se malgruppens behov tas upp: in-
divid, personal, organisation och ledning.

Oversikten vinder sig frimst till be-

slutsfattare vars uppgift det dr att ex-

empelvis fordela resurser, utveckla verk-
samheter, bygga och anpassa lokaler,
anstilla medarbetare, kopa in utbildning
och handledning.

Rapporten heter UrMANANDE BETEENDEN, UTMA-
NANDE VERKSAMHETER. Den &r skriven av Petra
Bjorne, Ingela Andersson, Magnus Bjérne,
Mats Olsson och Sylvester Pagmert. Den

dr FoU-dokument 2012:2 och &r utgiven av
Malmoé Stad.

Medierna paverkar tillganglighet

Barn och ildre med funktionsnedsitt-
ningar och deras forutsittningar och moj-
ligheter att forflytta sig, f4 information
om rittigheter och stod uppmarksammas
inte i sd stor utstrickning av medierna.
Vad giller personer med psykiska, intel-
lektuella och neuropsykiatriska funk-
tionsnedsittningar sd uppmirksammas
deras upplevelser av tillgingliga miljoer

och tillgdnglighet i allmidnhet knappast

alls. I en ny rapport har all rapportering
i lokal press som behandlat tillganglighet
i en storstad granskats under ett ars tid.
Resultaten har bland annat visat att Till-
ginglighetsDatabasen, TD (www.t-d.se)
knappast alls har beskrivits i de 228 tid-
ningsartiklar som granskats. Rapporten
ger forslag pd hur medierna kan rappor-
tera pa annorlunda vis for att tillganglig-

hetsfragorna battre ska uppmarksammas,

och dirmed forbittra situationen for
barn, unga och ildre personer med olika

funktionsnedsittningar.

Rapporten heter TILLGANGLIGHETENS UTRYMME —
OM FUNKTIONSHINDER OCH FUNKTIONSNEDSATTNINGAR
1 SVENSK DAGSPRESS OCH 1 ETT REGIONMAGASIN.
Den &r skriven av Jérgen Lundélv och kan
bestallas direkt fran férfattaren per e-post.
Jorgen.Lundalv@socwork.gu.se.
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Hjalp tor schizotfrena

Personer med schizofreni har ofta svérig-
heter med att fa och behélla ett arbete. De
har ocksé svirt med socialt samspel med
andra och med vardagsfirdigheter. Effek-
tiva metoder for att kunna hantera de ne-
gativa konsekvenser som foljer av sjukdo-
men finns, men f& personer far tillgang till
dem. En av dessa dr Illness Management
and Recovery (IMR), som syftar till att ge
personen med schizofreni kunskaper om
sin sjukdom, bittre forutsittningar att
hantera sin sjukdom och mer aktivt delta

i sin egen behandling.

Rickard Firdig har i sin avhandling
vid Institutionen for neurovetenskap,
psykiatri, Ullerdker, Uppsala universitet
studerat inférandet av IMR-programmet
i en svensk psykiatrisk 6ppenvardmiljo
och utvirderat programmets effekter. De
41 personer med schizofreni som deltog
i studien visade minskade symptom och
battre formaga att hantera sin sjukdom
i upp till ett ar efter behandlingens slut
jamfort med en kontrollgrupp. De perso-
ner som deltog i IMR-programmet visade

ocksd minskade sjalvmordsbeteenden, ett

Avhandling

mycket betydelsefullt resultat eftersom
personer med schizofreni 16per en tjugo
ginger hogre risk dn genomsnittsbe-
folkningen att dé till foljd av sjdlvmord.
Avhandlingens resultat Overensstimmer
med internationell forskning och ger st6d
for att IMR-programmet dr en effektiv
metod.

Avhandlingen heter ILNEss MANAGEMENT AND
RECOVERY: IMPLEMENTATION AND EVALUATION OF A
PSYCHOSOCIAL PROGRAM FOR SCHIZOPHRENIA AND SCHIZO-
AFFECTIVE DISORDER. Forfattare &r Rickard Fardig.
Avhandlingen kan hamtas fran
uu.diva-portal.org.

Vardagslivet efter stroke

Aileen L. Bergstrom har i sin avhandling
vid Institutionen for neurobiologi, vard-
vetenskap och samhalle, sektionen for ar-
betsterapi, Karolinska institutet studerat
hur personer med stroke och deras nir-
stdende deltar i vardagslivets aktiviteter
efter stroke och hur de upplever sin livs-
tillfredsstillelse. Avhandlingen har ocksd
syftat till att beskriva och forstd personer-

nas erfarenheter av aktiviteter i vardagen
under det forsta aret efter stroke.
Avhandlingen visade att personer med
stroke upplevde vardagens aktiviteter
som stindiga forhandlingar av olika kom-
plexitet. Bergstrom konstaterar att det ar
virdefullt med kunskap om vilka erfaren-
heter bade personen med stroke och nir-

stdende har av livet efter stroke och hur de

ser sin livstillfredsstillelse. Den kunska-
pen kan anvindas i rehabiliteringsarbetet
med sdrbara personer, for att forhindra att
deras delaktighet begransas.

Avhandlingen heter PARTICIPATION IN EVERYDAY
OCCUPATIONS AND LIFE SATISFACTION IN THE STROKE-
CAREGIVER DYAD. Den &r skriven av Aileen L.
Bergstréom. Avhandlingen kan hdmtas fran
publications.ki.se.

Rorlighet hos barn med CP

Cerebral pares (CP) dr den vanligaste or-
saken till rorelsenedsittning hos barn och
ungdomar. Ungefir en tredjedel sitter el-
ler ligger i rullstol under manga timmar
varje dag. Kroppens vdvnader anpassar
sig s smaningom efter att tvingas ha en
och samma kroppshéllning under ling
tid. Det innebir att risken for felstill-
ningar, skolios och smirta 6kar. Att dndra
stallning eller att hilla sig uppritt kan for
vissa barn vara problematiskt. De beho-
ver darfor hjilpmedel for att 3 stod, som

stahjdlpmedel eller anpassade stolar.

Elisabet Rodby Bousquet har i sin av-
handling vid Lunds universitet (ortopedi)
detaljerat undersokt féormdgan att sitta,
att resa sig upp och forflytta sig hos drygt
500 barn och ungdomar med CP. Resul-
taten visade att 6o procent av barnen och
ungdomarna kunde sitta eller std utan
stdd. Med hjilpmedel eller annan hjilp
kunde 99 procent sitta, 96 procent sta
och 81 procent kunde resa sig och sitta
sig. Inomhus anvinde 29 procent rullstol,
medan andelen personer som anvinde

rullstol utomhus var 41 procent. Forfat-

taren konstaterade att kunskaperna om
varje enskild individs motoriska forut-
sattningar okar mojligheterna att kunna
erbjuda individuellt vdl anpassade insat-
ser for att oka aktivitet, sjalvstindighet
och delaktighet for gruppen barn och
ungdomar med CP.

Avhandlingen heter POSTURE, POSTURAL ABILITY AND
MOBILITY IN CEREBRAL PALSY. Forfattare dr Elisabet
Rodby Bousquet. Avhandlingen kan hamtas
fran www.lu.se.
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