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Unga narstaende en
torbisedd grupp

Det finns ganska manga unga personer

som har en sldkting eller van

som dr psykiskt sjuk.

De unga personerna tycker inte

att de far bra hjalp.

De skulle vilja att det var lidttare

att fa traffa nagon de kan prata med.

I Sverige siger 2.6 procent av alla kvinnor
och 16 procent av alla min att de upp-
lever psykiska besvir, som oro, dngslan
eller dngest. Det dr en stor och skiftande
grupp. Det bedrivs ocksd forhdllandevis
mycket forskning pd den gruppen. En
grupp som ar minst lika stor, men som det

inte forskas tillnarmelsevis lika mycket

pa dr dessa personers nirstdende. I syn-
nerhet giller det yngre vuxna nirstidende
till personer med psykisk sjukdom. Lilas
Ali och Mikael Elf vid Goteborgs univer-
sitet har bdda disputerat inom ett projekt
som foljt unga med psykiskt sjuka nar-
stdende for att studera hur de upplever

sin situation, och vilka behov de har.

Lilas Ali har studerat deras situation,
och har konstaterat att de kinner sig
asidosatta av virden och isolerade i sin
situation. Hon tror att det finns mycket
att gora for att underlatta for dem.

Mikael Elf har arbetat med ett webbase-
rat stod for de unga nirstdende. Projektet

drevs med en metod som kallas participativ

Unga nédrstaende befinner sig i en svar situation och har inte mycket livserfarenhet att luta sig mot. Dessutom tycker de att varden inte ser

dem och inte tar hdnsyn till deras behov.



design, som innebar att en grupp av tinkta
anviandare hade regelbundna moten med
representanter for forskargruppen for att
vara med och utforma stodet. Det visade
sig att de unga narstdende delvis hade helt
andra tankar om vad ett webbstod skulle
vara dn vad de som initierade projektet
forst trodde.

WEBBSTOD EN STARTPUNKT
Webbverktyget skulle vara ett fristiende
verktyg, ddr anvdndarna loggade in, fick
tillgdng till informationsresurser och dis-
kussionsforum dir de kunde prata med
andra i samma situation.

- Vi hade en idé om att webbverktyget
skulle ge ett stod i de ungas utveckling
och deras mojlighet att komma vidare 1
livet trots den svdra situation de levde i.
Virt fokus var de unga, siger Mikael Elf.
Men deras fokus var den sjuke anhorige.
De ville veta hur de kunde fa hjilp att
stodja den narstdende som var psykiskt
sjuk. De mal vi sag for oss var langsik-
tiga, deras var daremot valdigt konkreta
hir och nu.

De unga narstdende sa tydligt att de ville
se webbverktyget som en startpunkt, ett
forsta steg in i det stod de behover. I efter-
hand kom darfor idén med webbverktyget
som fristdende att fordandras till tanken om
att det istéllet skulle fungera som en bro till
stod i ”verkligheten”. En sddan bro skulle
kunna leda till att de faktiskt far triffa per-
soner som arbetar med bade ideella och
offentliga stodresurser. Detta 4r i linje med
annan forskning, som visar att mdnniskor
generellt foredrar att triffa andra minn-
iskor framfor stod via webben.

Det betyder inte att ett webbverktyg
skulle vara mindre betydelsefullt.

— Det kan ge stod i sig sjdlvt, men dven
finga upp unga nirstiende som av olika

skal drar sig for att soka hjalp pd annat sitt.

HAR INGEN ATT PRATA MED
Vad dr det dd de unga nirstdende vill ha
ut av ett webbaserat stodsystem?

— De vill ha information och fakta
om psykiska sjukdomar for att kunna
forstd och battre kunna hjalpa den som
ar psykiskt sjuk, siger Mikael Elf. De
vill kunna dela erfarenheter, fa rdd och

aterkoppling fridn andra som ar i samma
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situation som de sjilva, och gidrna i for-
lingningen kunna triffa dem péa riktigt.
Minga tycker att det dr svart att prata
om sin situation med kompisar. Sa de
kdnner sig ofta ensamma, och vill ha na-
gon att prata med.

Lilas Ali haller med.

— De haller sig mycket for sig sjilva
eftersom de kdnner att de runt omkring

dem inda inte kommer att forsta.

PRESSAD LIVSSITUATION

Den hir bristen pd bemétande och avsak-
naden av personer att tala med sitter givet-
vis sina spar hos de unga nirstdende. De
ar sjdlva mitt i processen att bli vuxen och
de har skolan att tinka pa. De fir offra av
sin egen fritid och leva med kinslorna av
att se en nirstdende forindras. De hamnar
ofta i konflikt med den sjuke, som kanske
saknar insikt om sin egen sjukdom.

— De lever under standig stress och hal-
kar efter i sin egen planering for framti-
den. De far kanske problem med skolan,
och dven med sin egen psykiska hilsa,
sager Lilas Ali.

Aven om de ofta sdger att skolan ir en
frizon dar de kan koppla bort vardagen
sa foljer problemen med dem dit.

- De kan klaga pa huvudvirk och f4 ut-
brott under skoltid, sidant som tyder pa
att de vill ha uppmarksamhet fran vuxna
och stod av professionell stodpersonal.

DE NARSTAENDE BLIR

INTE SEDDA

Lilas Ali och Mikael Elf dr 6verens om
att ett av de allra storsta problemen de
unga ndrstdende upplever ar att de inte
blir sedda av varden.

— Den hir gruppen axlar ett stort an-
svar, de gor det ofrivilligt, och de har inte
mycket livserfarenhet att falla tillbaka pa.
De behover professionellt stod och upple-
ver inte att de far det, sager Lilas Ali.

De vill att sjukvdrden ska ta dem och
deras situation pd ett storre allvar och in-
volvera dem i processen. Att varden inte
bara skriver ut patienterna ndr de siger
att de vill skrivas ut, utan dven ta hiansyn
till de som ar hemma.

Livlinan &r ett konkret resultat av det
projekt som Lilas Ali och Mikael Elf del-

tagit i, dven om resultaten av studierna

delvis tagits fram efter Livlinans start.
Det ar just en webbplats som ger stod 4t
unga narstdende. Dir finns olika typer av
information, hanvisningar till litteratur,
det finns en funktion for att skicka fragor

till experter, intervjuer med personer som

varit i samma situation, bland annat en

del kiandisar.

Lilas Ali nés p4 lilas.ali@gu.se.
Avhandlingen CARING SITUATION AND PROVISION OF
'WEB-BASED SUPPORT FOR YOUNG PERsoNs WHoO Sup-
PORT FaMILY MEMBERS OR CLOSE FRIENDS WITH MENTAL
Iuness finns att ladda ner pa gupea.ub.gu.se.

Mikael Elf nas pa mikael.elf@psy.gu.se.
Avhandlingen USER INVOLVEMENT IN DESIGNING A
WEB-BASED SUPPORT SYSTEM FOR YOUNG CARERS: INSPI-
RING VIEWS AND SYSTEMIC BARRIERS finns att ladda
ner pd gupea.ub.gu.se.
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Personer med Asperger har svart att koncentrera sig i stora grupper och svart att organisera sina studier pa ett effektivt sétt. De har ocksa

svart att sjdlva organisera sitt stéd. Darfér behéver de tydligare information om vilken hjalp de kan fa.

Fler skulle ta examen med ratt stod

Allt fler som har Aspergers syndrom

borjar studera pa hogskolan.

Manga vet inte vilken hjidlp de kan fa.

Om nagon talade om for dem vilken hjdlp de kan fa

sa skulle de klara studierna battre.

Antalet studenter med Aspergers syn-
drom pd hogskolan okar. Det ar positivt
att de har — och ser — en mojlighet till ho-
gre studier. Men hogskolemiljon stiller
ocksd krav som gor studieperioden svér.
Ann Simmeborn Fleischer har dispute-
rat pd avhandlingen ”"Man vill ju klara sig
sjdlv” - Studievardagen for studenter med
Aspergers syndrom i hogre utbildning,
dar hon beskriver de problem studenter
med Asperger upplever. Hon skulle girna
se att informationen om vilka stod som
finns att fa, och vad de konkret hjalper till
med, blir tydligare. Hon tycker ocksd att

stod i boendet kan vara en vig att minska
belastningen pa studenter med Asperger

och lata dem fokusera mer pa studierna.

STRUKTUR I BOENDET OCH
I STUDIERNA
Personer med Asperger har svart att ska-
pa struktur nar det finns mycket att tinka
pd och manga saker som inte ar valdefi-
nierade. Darfor har de svart att bade or-
ganisera och hantera sina studier.

— Nir de kommer till hogskolan fir de
kanske §—6 bocker. De kan ha svart att
veta vilken de ska borja med. Ska de lasa

hela boken eller bara delar? De har ofta
jattesvart att pa foreldsningar bade lyssna
och anteckna, och att koncentrera sig nar
de ska skriva en tenta tillsammans med
hundra andra.

Personer med Asperger har ocksa
svart med de sociala interaktionerna.
Det péverkar inte bara umginget och
det allmdnna vialmdaendet. Det paverkar
ocksa studierna.

— Studenter utbyter ganska mycket in-
formation med varandra. Man pluggar
ihop, kanske delar upp uppgifter och be-
rattar for varandra. Byter foreldsningen



lokal dr det alltid ndgon i en grupp som
vet var den nya lokalen ligger. Men de
med Asperger hamnar utanfér de har
gemenskaperna. De fir inte den drag-
hjialp av studiekamraterna som andra
studenter far.

MOMENT 22 FOR STUDENTEN
Darfor dr det viktigt att de kan fa det
stod som hogskolorna erbjuder, och
att det stodet fungerar pa ett sitt som
stodjer studenten.

— Ofta blir stodet i sig en begransning,
ytterligare en del av livet som ska struk-
tureras, siger Ann Simmeborn Fleischer.
De maste vilja stod. De maste kontakta
ritt person for att tala om att de vill ha
ett visst stod.

Men har man Asperger dr det langt
ifran sikert att man vet vad man har for
svarigheter. Mdnga har fatt en diagnos,
men ingen klar beskrivning av vad di-
agnosen innebir just for dem. Darfor
vet de heller inte vilken typ av stod som
skulle gora mest nytta for dem. Och
ofta ar det just att strukturera den ty-
pen av saker som personer med Asper-
ger har svart for.

— Det blir ett moment 2.2 for studenten,
sager hon.

Ett annat problem dr att de ofta inte
kommer i kontakt med samordnarna
for studenter med funktionshinder
forran det gatt sd langt att studierna inte
langre fungerar.

— Aven om studenten vet att de har As-
perger dr det inte alls sdkert att de beréttar
det eller soker det stod som skulle kunna
hjilpa dem fram till en examen. Det ar
fortfarande en stigmatiserande diagnos.

Samordnarna tror att det finns en hel
del studenter med Asperger eller andra
kognitiva funktionsnedsattningar bland
de som hoppar av hogskolan. Sa det finns
madnga skal till att stddsamordnarna be-
hover vara aktiva i att soka upp och er-
bjuda stod.

FINNS FLERA TYPER AV STOD
De ungdomar med Asperger som bérjar
studera pa hogskolan har ofta redan en
svar skolging bakom sig.

— De har ofta varit mobbade, och
fordldrarna bli ofta forvdnade att de
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trots detta vill fortsitta plugga. Men
de vill studera, och samhillet idag ger
den mojligheten.

Ann Simmeborn Fleischer siger att
problemet egentligen inte dr att det sak-
nas stodformer som kan fungera. De kan
fa anteckningsstod, en mentor, forlingd
tentamenstid, en annan typ av tentamen
eller nagra andra stod som finns pa en
meny som de kan vilja ifran.

— Det dr samma typer av stod som alla
andra med funktionsnedsdttningar kan
vilja ifran.

Men sittet stodet ges pa kan bli pro-
blematiskt.

— Anteckningshjdlpen bestdr ofta i att
ndgon annan student far lite betalt for att
limna ut sina anteckningar. En student
med Asperger jag intervjuade reagerade
med ”jaha, ska jag fa en betald kompis?”,
och sd blev det konstigt och obehagligt.
En annan kille som fick en mentor, en
annan student som skulle hjalpa honom,
blev dd tvungen att fundera ut vad han
behovde hjalp med, och mentorn blev yt-
terligare en belastning.

Aven praktiska detaljer kring boendet
kan stalla till problem.

— En pappa berittade att hans son latt
glomde bort att dta. D3 fick han ta hand
om familjens katt. Katten talade ju om
nér den var hungrig, och da kom sonen pa
att han ocksa behovde dta. S foridldrarna
ar ofta pahittiga i sitt stod. Men samtidigt
ar ungdomarna vuxna, och bade de och
fordldrarna kan vara obekvima med ett
alltfor narganget stod hemifran.

En 16sning som provats pa nagra orter
ar att erbjuda studenterna LSS-boende.

— Dir kan de f& frukost och lite andra
praktiska detaljer ordnade. Det kan vara

en mycket bra 16sning.

BATTRE INFORMATION OM
VILKA STOD SOM FINNS

Ann Simmeborn Fleischer tycker alltsa
inte att det ar ndgot fel i sig pd de stod
som finns. Men hon skulle vilja se att hog-
skolorna mer konsekvent informerade
om stodet pa ett mer dndamalsenligt satt.
Hon skulle ocksd girna se en tydligare
kommunikation mellan gymnasiets larare
och studievigledare & ena sidan och hog-

skolans samordnare 4 andra sidan.

— Jag hoppas gymnasieldrarna och stu-
die- och yrkesvigledarna laser resultaten
av min forskning. Med deras hjilp skulle
vi kunna forbereda de hir ungdomarna
for hogre studier pd ett mycket battre sitt.

Och avhandlingen har faktiskt redan
fatt ett visst genomslag dar.

— Jag har blivit kontaktad av flera gym-
nasieskolor som vill att jag ska komma
och prata for dem. Det var arligt talat
inget jag tankte pd ndr jag startade mitt
projekt. Men det ar ju jatteroligt!

Hon tror ocksd att ett nirmare sam-
arbete mellan samordnarna, LSS-hand-
laggare och socialhandliggare skulle for-
battra mojligheterna att ge studenter med
Asperger ett bra stod.

Ann Simmeborn Fleischer ska nu for-
soka utveckla ett kommunikationsverktyg
for samordnarna. Tanken ar att de ska
kunna anvinda det for att veta vilka fra-
gor de behover stilla for att finga upp de
behov av stod som studenter med Asperger
har. Verktyget ska ocksd kunna anvindas
av studenterna sjidlva och deras anhoriga
som utgdngspunkt for samtal och forbere-
delser infor deras studier pa hogskola.

Ann Simmeborn Fleischer nas pa
ann.simmeborn@fleischer.se.
Avhandlingen "MAN VILL JU KLARA SIG SJALV” —
STUDIEVARDAGEN FOR STUDENTER MED ASPERGER SYN-
DROM I HOGRE UTBILDNING.” Kan laddas ner pa
www.diva-portal.org.
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Villkorat vuxenskap

— Nar stodet kan bl en skyldighet

Aldre personer med intellektuell funktionsnedsittning

far inte gora saker som andra vuxna far.

Nagra skulle vilja gifta sig, men far inte.

Det tycker de ar trakigt.

Men de dr ganska néjda dnda.

Att vara vuxen ir inte detsamma som
att bli betraktad som vuxen. Detta blir
tydligt nir det giller personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning. Att vara
vuxen forknippas med styrka, oberoende
och sjilvbestimmande, ocksd av medel-
alders personer som har stod via LSS.
Men funktionsnedsittning, kulturella
forestdllningar samt strukturer inom LSS-
verksamheterna kan gora det svdrare att
uppfylla normer knutna till det vuxna
livet. Det pekar Veronica Lovgrens av-
handling Villkorat vuxenskap — Levd er-
farenbet av intellektuellt funktionshinder,
kon och dlder pa. Hon lade fram avhand-
lingen vid Institutionen for socialt arbete,
Umea universitet.

Beskrivningar av gruppen personer
med intellektuell funktionsnedsittning ar
ofta firgade av forestdllningar om att de
skulle befinna sig i nigon slags “evig barn-
dom”, som om de skulle vara icke-vuxna.
P4 liknande satt ar det med kon. Vare sig
kon eller dlder har ndgon storre inverkan
pa levnadsforhallanden for personer med
intellektuella funktionsnedsittningar for
att funktionshindret hamnar i forgrunden.
Annan forskning visar att yngre personer
med intellektuell funktionsnedsittning,
utvecklar nya strategier for att hantera att
de ofta behandlas som avvikande. Darfor
ser dessa unga vuxna sig i storre utstrack-
ning som samhillsmedborgare med ritt
till stod for att fullfolja livsprojekt som ar
viktiga for dem.

Veronica Lovgren har studerat vad
sociala kategoriseringar som funktions-
hinder, kon och édlder innebir i vardagen.
For det intervjuade hon dels 13 medel-

Aldre med intellektuell funktionsnedsattning har ofta sma sociala natverk. De har ocksa

svart att ta en plats som riktigt vuxen.

Foto: pkruger/iStockphoto



alders (38-60 ar), och dels 3 yngre (25—
29 4r) personer. Alla utom en hade dag-
lig verksamhet enligt LSS. Hon besokte
ocksa ett flertal dagliga verksamheter och
ndgra gruppbostider.

— De medeldlders intervjupersonerna
beskriver huvudsakligen sin vardag i
positiva ordalag, och att de har det bra,
sdger Veronica Lovgren. Men de moter
ocksa olika former av hinder, biade for att
utdva sjilvbestimmande och att fullfolja
egna projekt.

ite fatt det stod
runna realisera S

»VI HAR HAFT SAN OTUR”

Nir roliga eller angeligna saker inte
blivit av sd beskrivs det som otur eller
som att det ar viktigt att kunna dndra
sina egna planer, att man inte fir vara
for envis med det egna. En av Veronica
Lovgrens intervjupersoner berdttar att
han och hans flickvin sedan 25 dr girna
har velat gifta sig, men att det inte har
blivit av.

— Han beskriver det sjdlv som att de
“har haft sidn otur”, inte att de har blivit
hindrade. De beskriver oturen som att det
varit oklart om giftermal varit tilldtet, och
att deras fordldrar menat att giftermal
inte skulle vara nodvindigt, att de kunde
vara tillsammans dndd. Det verkar som
om han och flickvinnen inte fatt det stod
de skulle behova for att kunna realisera
sitt starka 6nskemal.

Andra intervjuade beskriver liknande
hinder.

— En av kvinnorna sa att hon vildigt
garna skulle vilja g& pd gudstjanster. Hon
har pratat med personalen men siger att
det inte ”har blivit av”. Hon vet inte rik-
tigt varfor, men tolkar det inte som att hon
blivit hindrad att utova sin religion, dven
om man utifrdn ett rattighetsperspektiv
skulle kunna tolka det s&.

Minga i de yngre generationerna, de
som vuxit upp sedan 197o-talet, har stor-
re tilltro till sin ratt till delaktighet.
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— De medeldlders talar inte om daglig
verksamhet, kontaktperson eller grupp-
bostad som rittighet, eller i termer av
frivillighet och sjalvbestimmande.

ARBETET - EN OAVLONAD
PLIKT

En central del i de intervjuades vardag ar
jobbet, eller den dagliga verksamheten
som det egentligen handlar om.

n och flickvanner
hehova for att

— De talar om den dagliga verksam-
heten pd samma sitt som andra talar
om sitt jobb. De tycker det ar viktigt att
gé dit, att det dr viktigt att skota arbe-
tet, till exempel ga lagga sig i tid for att
orka stiga upp och jobba, och att arbe-
tet skapar en struktur i vardagen. Jobbet
star ocksa for en stor del av deras sociala
kontakter.

Samtidigt rdknas daglig verksamhet
inte som arbete. De far bara en liten
ersdttning, och det ger ingen status.
En av de intervjuade var ordentligt
upprord over att kommunen utnyttjar
honom och hans arbetskraft. Andra var
upprorda for att de far betala av privata
medel for att ta sig till det oavlonade
”jobbet”. Daglig verksamhet definieras
som en frivillig rattighet. Men intervju-
personerna har fi mojligheter att avsta

fran denna ratt.

ATT TALA OM LIVET

Veronica Lovgren diskuterar om och i
vilken utstrickning personer i de inter-
vjuades omgivning undvek att prata om
saker som kan uppfattas som ”jobbiga”.
Ett sddant omrdde ar sjilva funktions-
nedsattningen, ett annat ar dldrande och
dess yttringar.

— Flera av mina intervjupersoner me-
nar att de aldrig har talat med nagon
om funktionshinder, eller om &lder och
aldrandet. Nir jag pratade om tystna-

den kring dldrandet med ndgra personal-
grupper uttryckte de, pa olika sitt, att det
madste vara skont, som att det vore bast
att inte veta ndgot om hur det dr att bli
aldre. Jag diskuterar i avhandlingen hur
mojligheten att tala med andra om viktiga
aspekter av livet kan utveckla en hogre

medvetenhet om sin situation.

OMSORGSSITUATIONENS
MOTSTRIDIGA VILLKOR

De medelalders intervjupersonerna har
sedan linge och i hog utstrickning tagit
del av stod och omsorg som sirskola,
gruppbostad och daglig verksamhet. I
sddana verksamheter forsoker de an-
stillda ligga livet tillritta och skapa
“normala” livsmonster for personerna
med intellektuell funktionsnedsittning.
Det innebidr att personalen forsoker ge
handlingsutrymme och uppmuntra till
sjalvbestimmande, samtidigt som detta
utrymme ramas in och sjialvbestimman-
det avgransas till vissa fragor.

— Jag har velat lyfta fram deras livs-
situation, bade genom att skildra deras
erfarenheter och sitta dem i ett teore-
tiskt sammanhang. Det har bland annat
visat att generationstillhorigheten och
kulturella tankegemenskaper paverkar
utrymmet for sjdlvbestimmande och
mojligheterna att se sig som en person
med rattigheter.

Du nar Veronica Lévgren pa
veronica.lovgren@socw.umu.se.
Avhandlingen VILLKORAT VUXENSKAP — LEVD ERFA-
RENHET AV INTELLEKTUELLT FUNKTIONSHINDER, KON OCH
ALDER finns att ladda ner pa
umu.diva-portal.org.

Foto: Sara Lilliehorn
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Ge stdd pa foraldrarnas villkor

Foradldrar till barn med stora funktionsnedsattningar

behover mycket hjilp.

Ibland far de inte den hjidlp de behéver.

Det vore bittre om de som ska hjdlpa till

samarbetade bittre.

Foraldrar till barn med omfattande funk-
tionsnedsittningar har manga svarigheter
och utmaningar att brottas med, som de
hanterar pa olika satt. Regina Ylvén har stu-
derat hur forildrar anvander olika strategier.
Hon har dven studerat vilket stdd och vilken
respons de fick fran habilitering och vard.

— Jag kunde konstatera att det da ofta
blev fokus pa att l6sa konkreta problem
och att uppmuntra forildrarna. Men det
var inte alltid det fordldrarna behovde.
Far fordldrarna kanslomassigt stod nar
de vill 16sa faktiska problem, kan de kan-
na att de inte far ritt stod.

FORALDRARNAS BEHOV
VARIERAR

De utmaningar fordldrarna stoter pa kan
vara existentiella och djupt emotionella
frdgor som om barnet kommer att ”bli
ett vardpaket”, hur de ska forhalla sig till
att deras barn ir annorlunda 4n de fore-
stillde sig, och om de kommer att kunna
kommunicera med sitt barn. Men det ar
ocksd vildigt praktiska frigor om hur
barnet ska kunna dta med de andra bar-
nen pa dagis, eller om familjen ska gora
en fritidsaktivitet utanfor hemmet eller
stanna hemma och ta det relativt lugnt.
I de hir olika situationerna behover for-
dldrarna helt olika typer av stod.

Barnen i de familjer Regina Ylvén stu-
derade var alla under fem ar. Foraldrarna
var darfor rdtt nya i sin situation. De
funktionsnedsittningar barnen hade var
bland annat kromosomavvikelser som
Downs syndrom samt cerebral pares,
ryggmargsbrack och hjarnskador.

ETT PROBLEM AR

INTE "BARA”

Att 16sa ett problem kan verka enkelt.
Men for fordldrar till barn med omfat-

tande funktionsnedsittningar dr det ofta
allt annat an enkelt.

— Jag kunde se att det var en mingd
aktiviteter som drogs iging nir forald-
rarna och stodpersonalen skulle 16sa ett
problem. Ett exempel ar nir barnet be-
hover ett hjilpmedel, kanske en stol for
att kunna sitta vid bordet och ita. Forst
ska stodpersonalen triffa forildrarna for
att kartligga behovet. Sedan ska de prova
ut stolen. Forildrarna kanske behover
instruktioner. Det behovs en stol pd for-
skolan ocksa, och personalen dar maste
instrueras. Ett problem kan generera flera
olika aktiviteter.

Mingden aktiviteter far konsekvenser
bade for stodpersonalen och for forald-
rarna. Habiliteringen har begrinsat med
resurser, och foraldrarna orkar inte med

hur mycket som helst.

TIPSA OM STRATEGIER
Ganska ofta stottade personalen forild-
rarna genom att uppmuntra dem.

— Det ar givetvis viktigt att persona-
len dr uppmuntrande. Men ibland be-
hover fordldrarna annat stod. Det kan
vara faktisk hjilp att 16sa det konkreta
problemet. De kan behova prata igenom
sina behov med ndgon. De kan behova
ndgon som foljer processen utifrdn och
se hur de hanterar situationer och loser
problem, for att kunna ge dem tips om
bra strategier.

Genom att bli pAminda om bra strate-
gier de sjdlva anvant tidigare kan forald-
rarna fa kidnna sig kompetenta, och ge-
nom att fa inspel utifrén kan de fa hjilp
att battre forstd situationer och insatser.
Ibland maste dven stodaktorerna se att de
maste ta ett steg tillbaka och ge foraldrar-
na mojlighet att stanna upp kanslomassigt
for att kunna ga vidare.

FORALDRARNA AR
EXPERTERNA

Regina Ylvén skulle vilja se bittre samord-
ning mellan habiliteringens olika aktorer,
som landstinget, kommunen, skolan och
socialtjansten. Hon skulle ocksd vilja att
de blev bittre pa att ta hand om forildrar-
nas kunskaper.

— Forildrarna dr experter pa sina barn.
De kan tolka deras signaler, vet vad de
gillar och ogillar och hur olika stod skulle
fungera i just deras situation.

Regina Ylvén ar idag forskarassistent i
projektet SAMFOR, Samordnat Forild-
rastod, som arbetar med just det.

— Vi vill ta fram en samordningsfunk-
tion som kan samordna stodet. P4 sd satt
skulle fordldrarna kunna vinda sig till ett
enda stille for att fa stod, och som kan
lotsa fordldrarna vidare om det behovs.

Foto: Privat

Regina Ylvén nds pa regina.ylven@mdh.se.
Avhandlingen FACTORS FACILITATING FAMILY FUNCTIO-
NING IN FAMILIES OF CHILDREN WITH DISABILITIES — IN THE
CONTEXT OF SWEDISH CHILD AND YOUTH HABILITATION
ServICE kan laddas ner pa publications.ki.se.
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HUR MEDVETNA AR MUSEERNA
OM DEN HAR ASPEKTEN AV
SITT ARBETE?
Det ir en stor friga. Som en del av Haiku-
projektet skickade vi ut en enkdt till 72 kul-
turhistoriska museer, dir vi frigade hur de
presenterat personer med funktionsnedsatt-
ning i sin dokumentation, i sina utstillningar
och i sin 6vriga utatriktade verksamhet.

Svaren pekar pa att det inte 4r sd manga
museer som haft den aspekten med i sitt
arbete. Museerna har haft fa fasta utstall-
ningar om det. Mdnga har haft tillfilliga
utstillningar, men dd har det inte varit
personer med funktionsnedsattning i ett
allmint sammanhang, utan det har varit
en sarskild del av utstallningen.

Men mdnga museer var intresserade.
De frigade efter kunskap och ville ha
kompetensutveckling pa det hiar omradet.
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Halla dar!

Diana Chafik, intendent vid Nordiska museet, som undersokt

framstdllts pa museer.

Enkiten pekade ocksd pd att manga inte
har sd stor kunskap om sina egna sam-
lingar nar det giller funktionshinder. Det
forsvarar givetvis arbetet.

VAD HAR HANT PA DET HAR
OMRADET?

Jag tror att museerna har borjar vakna
upp. Under en period har man borjat jobba
mycket kring genus och etnicitet. Jag tror att
samma sak kommer att hinda med funk-
tionshinder. S jag tror att vi kan se borjan
av en omstillning inom museivarlden.

Vi har arrangerat konferenser dit vi
bjudit in representanter bade fran funk-
tionshinderrorelsen och fran museer, dar
vi diskuterat hur vi ska g vidare. Vi har
aven arrangerat en filmfestival, dar vi
bland annat diskuterat hur man anvander

funktionshinder i filmspraket.

hur livet och historien om personer med funktionsnedsittning

HUR SER DET UT OM DU
BLICKAR FRAMAT?

Jag tror vi kommer att se en fordndring.
Jag ska precis dra igang ett nytt projekt
tillsammans med Upplandsmuseet och
Handikapphistoriska foreningen dar vi
tanker utbilda museipersonal kring funk-
tionshinderperspektivet.

Museerna har sikert massor med fore-
mal och dokument. Vi pd Nordiska har
till exempel mycket material fran skolor
och andra institutioner fradn 19o00-talet.
Men eftersom vi inte sett dem som knut-
na till funktionshinder sa ir de inte kate-
goriserade sd. S4 vi maste bland annat ka-
tegorisera om samlingarna, och framover
tanka pa ett annat sitt.

Diana Chafik nas pa
diana.chafik@nordiskamuseet.se.

Norrbacka-.

BEVILJADE FORSKNINGSANSLAG AR 2013

Norrbacka-Eugeniastiftelsen har beviljat anslag pa
3 miljoner kronor till 28 projekt rérande personer
med rorelsenedsittning.

Nedanstaende forskningsprojekt ar nagra av de
som fatt anslag. For information om &vriga besdk
www.norrbacka-eugenia.se

Eric Asaba, PhD, Karolinska Institutet, Stockholm
TILLBAKA TILL ARBETE: INNOVATIONER GENOM DEL-
AKTIGHET OCH VISUELLA METODER MED FOKUS PA
YNGRE MED RYGGMARGSSKADA

Mathilda Bjérk, med dr, leg arbetsterapeut,
Universitetssjukhuset, Linkdping

HANDKRAFT ~ RELATERAT ~ TILL  SMARTA  OCH
DAGLIGA AKTIVITETER VID REUMATOID ARTRIT OCH

HOS REFERENTER

Sofia Brorsson, med dr, Hogskolan Dalarna, Falun
HANDFUNKTION OCH MUSKULATUR HOS PATIENTER
MED LEDGANGSREUMATISM OCH ARTROS

Munir Dag & Christian Kullberg, Malardalens
hégskola, Eskilstuna

EN ENKATSTUDIE AV ARBETSFORMEDLARES BEDOM-
NINGAR AV BARRIARER FOR PERSONER MED RORELSE-
NEDSATTNING

Britt-Mari Gilljam, leg sjukskoterska, doktorand,
Hallands sjukhus, Halmstad

HUR ONSKAR BARN MED REUMATISK SJUKDOM VARA
DELAKTIGA | INGREPPET LEDPUNKTION?

Christina Lager, leg sjukgymnast, Skanes universi-
tetssjukhus, Malmé

SMARTA HOS UNGDOMAR MED DUCHENNES/BECKERS
MUSKELDYSTROFI OCH SPINAL MUSKELATROFI

PhD,
Akademiska barnsjukhuset, Uppsala

Helene Lidstrom, leg arbetsterapeut,

LANGSIKTIG REHABILITERING FOR BARN MED FORVAR-
VAD HJARNSKADA

' ANNONS

—ugeniastiftelsen

Helena Tegler, med mag, leg logoped, Uppsala
universitet

HUR MOJLIGGOR SKOL-
PERSONAL RESPEKTIVE FORALDRAR ATT BARN KAN
KOMMUNICERA MED HOGTEKNOLOGISKT AKK 1|
SKOLAN, PA FRITIDS OCH HEMMA?

OCH HABILITERINGS-

Heléne von Granitz, doktorand, Uppsala universitet
MENINGSFULLA AKTIVITETER FOR BARN MED RORELSE-
HINDER—VILKA FORUTSATTNINGAR SKAPAS GENOM
ASSISTANSERSATTNING?

Ann-Marie Ohrvall, med dr, leg arbetsterapeut,
Habilitering & Halsa, Stockholm

AR METODEN CO-OP ANVANDBAR FOR UNGDOMAR/
UNGA VUXNA MED CP ELLER RYGGMARGSBRACK
| SVENSK KONTEXT

Bes6k www.norrbacka-eugenia.se for
information om évriga som beviljats anslag.
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Gymnasiesarskolan
— en komplex skoliorm

Gymnasiesirskolan dr en skolform som
vinder sig till de elever som har bedomts
ha en intellektuell funktionsnedsittning.
De flesta eleverna fir sin undervisning i
siarskilda gymnasiesirskoleklasser. Det
finns ocksd andra losningar dir eleverna
samldser vissa eller alla kurser med elever
i gymnasieskolan. P4 flera skolor fir elev-
erna delvis sin utbildning som utokad
praktik. Therése Mineur har i sin avhand-
ling vid institutionen for halsovetenskap
och medicin, Orebro universitet studerat
gymnasiesiarskolans verksamhet ur elev-
ernas perspektiv. Utifrdn intervjuer med
elever i fem skolor kunde forfattaren kon-
statera att elevernas instdllning till skol-
arbetet och vad som var viktig kunskap

Lasvart

var relaterat till hur undervisningen var
organiserad.

Aven om undervisningen var organise-
rad pa olika sitt sd fanns en sirskild skol-
kultur for eleverna i gymnasiesarskolan i
forhéllande till elever och lirare i andra
skolformer. Skolkulturen kidnnetecknades
av en nirhet mellan elever och lirare som
gynnade en kinsla av trygghet, men ocksa
en osikerhet pd den egna formagan. Lik-
som i andra skolformer fanns konsrela-
terade skillnader vad gillde personalens
forviantningar och bemotande. Utokad
praktik var till exempel vanligare bland
manliga elever, och kvinnliga elever upp-
levde oftare att de blev behandlade som

yngre dn de var. Att fa sin undervisning i

Aft satta mal

Tydliga mél som ar vil grundade i indi-
viduella behov ir visentliga for att en in-
sats ska vara meningsfull och mojlig att
utvirdera. Mdlen, som bor vara kortsikt-
iga och ldngsiktiga, ska formuleras i sam-
forstind med klienten eller patienten. For
att arbeta individinriktat med mal kravs
kunskap och metoder. Maluppfyllelse-
skalan, Goal Attainment Scaling (GAS),
ar en kidnd och vedertagen metodik for
att skriva tydliga och mitbara mal som

systematiskt kan utviarderas. Metodiken
ar sarskilt anvandbar inom rehabilitering
for personer med funktionsnedsittning,
som mdnga gdnger har komplexa behov.
Denna maluppfyllelseskala presenteras
pd svenska, men dr utvecklad av Jane
Tobbell och Jan Burns i Storbritannien.
Manualen beskriver vad som kanneteck-
nar mal, hur mal kan viljas, skattas och
innehaller ocksa

viarderas. Manualen

ovningar som ska uppmuntra till tanke-

gymnasiesdrskolan kan leda till att elev-
erna till f6ljd av de anpassningar i under-
visningen som gors inte upplever nagra
skolsvérigheter. Daremot innebdr att g
i sirskolan ett annorlundaskap till foljd
av de fordomar som finns i omgivningen
gentemot sirskola och intellektuella funk-
tionsnedsittningar. Att gd i gymnasiesar-
skolan kan innebira att funktionshinder
bade reduceras och konstrueras, konsta-

terar forfattaren.

Avhandlingen heter SKOLFORMENS KOMPLEXITET —
ELEVERS ERFARENHETER AV SKOLVARDAG OCH TILLHO-
RIGHET I GYMNASIESARSKOLAN. Den &r skriven av
Therése Mineur och kan hdmtas fran
www.diva-portal.org

vickande reflektion 6ver hur det ar att
arbeta med mal pd ett systematiskt satt
inom psykiatrisk vard och rehabilitering.

Boken heter MALUPPFYLLELSESKALA GOAL ATTAIN-
MENT SCALING — MANUAL ocH ARBETSBOK. Den ar
skriven av Helena Lindstedt och Ann-Britt
Ivarsson. Boken kan bestillas fran Orebro
universitet via oru.se/Forskning/
Publikationer-och-avhandlingar/
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Lasvart

Personlig assistans 1 olika

perspektiv

For att ge personer med omfattande funk-
tionsnedsattning mojligheter till en storre
frihet och ett storre sjilvbestimmande
lagfastes personlig assistans i mitten av
1990-talet. Bidrar personlig assistans till
en okad delaktighet och mer jamlika livs-
villkor? Vilka etiska dilemman kan upp-
std i vardagen? Varfor har den statliga
kontrollen 6kat? Nio forfattare, som ar
nationella experter och foretridare for

organisationer inom omradet, ger i en ge-

mensam antologi en samlad bild av per-
sonlig assistans. I boken ges bland annat
en bakgrund till vad som gjorde denna
insats mojlig, och de mojligheter och sva-
righeter som yrket erbjuder. Dessutom
presenteras en analys av insatsen person-
lig assistans ur ett samhallsvetenskapligt
perspektiv.

Antologin vinder sig till studenter
i socialt arbete och funktionshinders-

vetenskap. Den vinder sig ocksd till

Assistans forklarad

I denna praktiska handbok beskriver
Bengt Elmén med egen erfarenhet av per-
sonlig assistans vad assistans egentligen
ar och varfor den maste utformas enligt
varje enskild persons villkor. Situationer
som 4r vanliga i vardagen beskrivs och

diskuteras pé ett intressant sitt. Boken ar
i forsta hand skriven for arbetsledare och
for personer som arbetar som personliga
assistenter. Den kan ocksd anvindas som
litteratur inom olika vird- och omsorgs-

utbildningar.

yrkesverksamma som personliga assis-
tenter, anordnare, tjinsteman, politiker

och andra intresserade.

Boken heter PERSPEKTIV PA PERSONLIG ASSISTANS och
ar skriven av Peter Brusén och Karin Flyckt
med flera. Den &ar utgiven av Gothia Fortbild-
ning, Stockholm.

Boken heter AssisTans MED GLANs. Den ar skriven
av Bengt ElImén och &r utgiven av Komlitt
Forlag, Helsingborg.

Utvecklingsstorning som
samhallstenomen

Minniskor med utvecklingsstorning
lever idag i samhaillet i visentligt storre
utstrackning dn vad som var fallet tidi-
gare. Denna bok, som dr en andra och
reviderad upplaga, behandlar fragan om
hur manniskor med utvecklingsstorning
och deras livsvillkor kom att diskuteras i
vilfirdspolitiska sammanhang runt mit-

ten av det forra drhundradet. Dirmed

paborjades bade en socialpolitisk och en
vetenskaplig utveckling. Boken omfattar
aven en oversikt av forskning om mann-
iskor med utvecklingsstorning pé skilda
samhilleliga arenor. Den vinder sig till
universitets- och hogskolestuderande vid
socionom- och ldrarprogrammen, sam-
hillsvetenskapliga, beteendevetenskap-

liga och vardvetenskapliga utbildningar

samt till yrkesverksamma inom valfards-
sektorn och andra som ir intresserade av

frdgor om funktionshinder.

Boken heter UTVECKLINGSSTORNING, SAMHALLE OCH
VALFARD och dr skriven av Jens Ineland, Martin
Molin och Lennart Sauer. Den &r utgiven av
Gleerups Utbildning AB.
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