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I Sverige säger 26 procent av alla kvinnor 

och 16 procent av alla män att de upp-

lever psykiska besvär, som oro, ängslan 

eller ångest. Det är en stor och skiftande 

grupp. Det bedrivs också förhållandevis 

mycket forskning på den gruppen. En 

grupp som är minst lika stor, men som det 

inte forskas tillnärmelsevis lika mycket 

på är dessa personers närstående. I syn-

nerhet gäller det yngre vuxna närstående 

till personer med psykisk sjukdom. Lilas 

Ali och Mikael Elf vid Göteborgs univer-

sitet har båda disputerat inom ett projekt 

som följt unga med psykiskt sjuka när-

stående för att studera hur de upplever 

sin situation, och vilka behov de har.

Lilas Ali har studerat deras situation, 

och har konstaterat att de känner sig 

åsidosatta av vården och isolerade i sin 

situation. Hon tror att det finns mycket 

att göra för att underlätta för dem.

Mikael Elf har arbetat med ett webbase-

rat stöd för de unga närstående. Projektet 

drevs med en metod som kallas participativ 

Unga närstående en  
förbisedd grupp
Det finns ganska många unga personer

som har en släkting eller vän

som är psykiskt sjuk.

De unga personerna tycker inte

att de får bra hjälp.

De skulle vilja att det var lättare

att få träffa någon de kan prata med.
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Unga närstående befinner sig i en svår situation och har inte mycket livserfarenhet att luta sig mot. Dessutom tycker de att vården inte ser 

dem och inte tar hänsyn till deras behov.
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delvis tagits fram efter Livlinans start. 

Det är just en webbplats som ger stöd åt 

unga närstående. Där finns olika typer av 

information, hänvisningar till litteratur, 

det finns en funktion för att skicka frågor 

till experter, intervjuer med personer som 

varit i samma situation, bland annat en 

del kändisar.

design, som innebär att en grupp av tänkta 

användare hade regelbundna möten med 

representanter för forskargruppen för att 

vara med och utforma stödet. Det visade 

sig att de unga närstående delvis hade helt 

andra tankar om vad ett webbstöd skulle 

vara än vad de som initierade projektet 

först trodde.

WEBBSTÖD EN STARTPUNKT

Webbverktyget skulle vara ett fristående 

verktyg, där användarna loggade in, fick 

tillgång till informationsresurser och dis-

kussionsforum där de kunde prata med 

andra i samma situation. 

– Vi hade en idé om att webbverktyget 

skulle ge ett stöd i de ungas utveckling 

och deras möjlighet att komma vidare i 

livet trots den svåra situation de levde i. 

Vårt fokus var de unga, säger Mikael Elf. 

Men deras fokus var den sjuke anhörige. 

De ville veta hur de kunde få hjälp att 

stödja den närstående som var psykiskt 

sjuk. De mål vi såg för oss var långsik-

tiga, deras var däremot väldigt konkreta 

här och nu.

De unga närstående sa tydligt att de ville 

se webbverktyget som en startpunkt, ett 

första steg in i det stöd de behöver. I efter-

hand kom därför idén med webbverktyget 

som fristående att förändras till tanken om 

att det istället skulle fungera som en bro till 

stöd i ”verkligheten”. En sådan bro skulle 

kunna leda till att de faktiskt får träffa per-

soner som arbetar med både ideella och 

offentliga stödresurser. Detta är i linje med 

annan forskning, som visar att människor 

generellt föredrar att träffa andra männ-

iskor framför stöd via webben.

Det betyder inte att ett webbverktyg 

skulle vara mindre betydelsefullt.

– Det kan ge stöd i sig självt, men även 

fånga upp unga närstående som av olika 

skäl drar sig för att söka hjälp på annat sätt.

HAR INGEN ATT PRATA MED

Vad är det då de unga närstående vill ha 

ut av ett webbaserat stödsystem? 

– De vill ha information och fakta 

om psykiska sjukdomar för att kunna 

förstå och bättre kunna hjälpa den som 

är psykiskt sjuk, säger Mikael Elf. De 

vill kunna dela erfarenheter, få råd och 

återkoppling från andra som är i samma 

situation som de själva, och gärna i för-

längningen kunna träffa dem på riktigt. 

Många tycker att det är svårt att prata 

om sin situation med kompisar. Så de 

känner sig ofta ensamma, och vill ha nå-

gon att prata med.

Lilas Ali håller med.

– De håller sig mycket för sig själva 

eftersom de känner att de runt omkring 

dem ändå inte kommer att förstå.

PRESSAD LIVSSITUATION

Den här bristen på bemötande och avsak-

naden av personer att tala med sätter givet-

vis sina spår hos de unga närstående. De 

är själva mitt i processen att bli vuxen och 

de har skolan att tänka på. De får offra av 

sin egen fritid och leva med känslorna av 

att se en närstående förändras. De hamnar 

ofta i konflikt med den sjuke, som kanske 

saknar insikt om sin egen sjukdom.

– De lever under ständig stress och hal-

kar efter i sin egen planering för framti-

den. De får kanske problem med skolan, 

och även med sin egen psykiska hälsa, 

säger Lilas Ali. 

Även om de ofta säger att skolan är en 

frizon där de kan koppla bort vardagen 

så följer problemen med dem dit.

– De kan klaga på huvudvärk och få ut-

brott under skoltid, sådant som tyder på 

att de vill ha uppmärksamhet från vuxna 

och stöd av professionell stödpersonal.

DE NÄRSTÅENDE BLIR  

INTE SEDDA

Lilas Ali och Mikael Elf är överens om 

att ett av de allra största problemen de 

unga närstående upplever är att de inte 

blir sedda av vården.

– Den här gruppen axlar ett stort an-

svar, de gör det ofrivilligt, och de har inte 

mycket livserfarenhet att falla tillbaka på. 

De behöver professionellt stöd och upple-

ver inte att de får det, säger Lilas Ali. 

De vill att sjukvården ska ta dem och 

deras situation på ett större allvar och in-

volvera dem i processen. Att vården inte 

bara skriver ut patienterna när de säger 

att de vill skrivas ut, utan även ta hänsyn 

till de som är hemma.

Livlinan är ett konkret resultat av det 

projekt som Lilas Ali och Mikael Elf del-

tagit i, även om resultaten av studierna 
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Mikael Elf nås på 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 på gupea.ub.gu.se.

Lilas Ali nås på lilas.ali@gu.se. 
Avhandlingen Caring Situation and Provision of 
Web-based Support for Young Persons Who Sup-
port Family Members or Close Friends with Mental 
Illness finns att ladda ner på gupea.ub.gu.se.

mailto:mikael.elf@psy.gu.se
gupea.ub.gu.se
mailto:lilas.ali@gu.se
gupea.ub.gu.se
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Fler skulle ta examen med rätt stöd
Allt fler som har Aspergers syndrom 

börjar studera på högskolan.

Många vet inte vilken hjälp de kan få.

Om någon talade om för dem vilken hjälp de kan få

så skulle de klara studierna bättre.

Antalet studenter med Aspergers syn-

drom på högskolan ökar. Det är positivt 

att de har – och ser – en möjlighet till hö-

gre studier. Men högskolemiljön ställer 

också krav som gör studieperioden svår. 

Ann Simmeborn Fleischer har dispute-

rat på avhandlingen ”Man vill ju klara sig 

själv” – Studievardagen för studenter med 

Aspergers syndrom i högre utbildning, 

där hon beskriver de problem studenter 

med Asperger upplever. Hon skulle gärna 

se att informationen om vilka stöd som 

finns att få, och vad de konkret hjälper till 

med, blir tydligare. Hon tycker också att 

stöd i boendet kan vara en väg att minska 

belastningen på studenter med Asperger 

och låta dem fokusera mer på studierna.

STRUKTUR I BOENDET OCH 

I STUDIERNA

Personer med Asperger har svårt att ska-

pa struktur när det finns mycket att tänka 

på och många saker som inte är väldefi-

nierade. Därför har de svårt att både or-

ganisera och hantera sina studier. 

– När de kommer till högskolan får de 

kanske 5–6 böcker. De kan ha svårt att 

veta vilken de ska börja med. Ska de läsa 

hela boken eller bara delar? De har ofta 

jättesvårt att på föreläsningar både lyssna 

och anteckna, och att koncentrera sig när 

de ska skriva en tenta tillsammans med 

hundra andra.

Personer med Asperger har också 

svårt med de sociala interaktionerna. 

Det påverkar inte bara umgänget och 

det allmänna välmåendet. Det påverkar 

också studierna.

– Studenter utbyter ganska mycket in-

formation med varandra. Man pluggar 

ihop, kanske delar upp uppgifter och be-

rättar för varandra. Byter föreläsningen 

Personer med Asperger har svårt att koncentrera sig i stora grupper och svårt att organisera sina studier på ett effektivt sätt. De har också 

svårt att själva organisera sitt stöd. Därför behöver de tydligare information om vilken hjälp de kan få.
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trots detta vill fortsätta plugga. Men 

de vill studera, och samhället idag ger 

den möjligheten.

Ann Simmeborn Fleischer säger att 

problemet egentligen inte är att det sak-

nas stödformer som kan fungera. De kan 

få anteckningsstöd, en mentor, förlängd 

tentamenstid, en annan typ av tentamen 

eller några andra stöd som finns på en 

meny som de kan välja ifrån. 

– Det är samma typer av stöd som alla 

andra med funktionsnedsättningar kan 

välja ifrån. 

Men sättet stödet ges på kan bli pro-

blematiskt.

– Anteckningshjälpen består ofta i att 

någon annan student får lite betalt för att 

lämna ut sina anteckningar. En student 

med Asperger jag intervjuade reagerade 

med ”jaha, ska jag få en betald kompis?”, 

och så blev det konstigt och obehagligt. 

En annan kille som fick en mentor, en 

annan student som skulle hjälpa honom, 

blev då tvungen att fundera ut vad han 

behövde hjälp med, och mentorn blev yt-

terligare en belastning.

Även praktiska detaljer kring boendet 

kan ställa till problem.

– En pappa berättade att hans son lätt 

glömde bort att äta. Då fick han ta hand 

om familjens katt. Katten talade ju om 

när den var hungrig, och då kom sonen på 

att han också behövde äta. Så föräldrarna 

är ofta påhittiga i sitt stöd. Men samtidigt 

är ungdomarna vuxna, och både de och 

föräldrarna kan vara obekväma med ett 

alltför närgånget stöd hemifrån.

En lösning som provats på några orter 

är att erbjuda studenterna LSS-boende.

– Där kan de få frukost och lite andra 

praktiska detaljer ordnade. Det kan vara 

en mycket bra lösning.

BÄTTRE INFORMATION OM 

VILKA STÖD SOM FINNS

Ann Simmeborn Fleischer tycker alltså 

inte att det är något fel i sig på de stöd 

som finns. Men hon skulle vilja se att hög-

skolorna mer konsekvent informerade 

om stödet på ett mer ändamålsenligt sätt. 

Hon skulle också gärna se en tydligare 

kommunikation mellan gymnasiets lärare 

och studievägledare å ena sidan och hög-

skolans samordnare å andra sidan.

lokal är det alltid någon i en grupp som 

vet var den nya lokalen ligger. Men de 

med Asperger hamnar utanför de här 

gemenskaperna. De får inte den drag-

hjälp av studiekamraterna som andra 

studenter får. 

MOMENT 22 FÖR STUDENTEN

Därför är det viktigt att de kan få det 

stöd som högskolorna erbjuder, och 

att  det stödet fungerar på ett sätt som 

stödjer studenten.

– Ofta blir stödet i sig en begränsning, 

ytterligare en del av livet som ska struk-

tureras, säger Ann Simmeborn Fleischer. 

De måste välja stöd. De måste kontakta 

rätt person för att tala om att de vill ha 

ett visst stöd. 

Men har man Asperger är det långt 

ifrån säkert att man vet vad man har för 

svårigheter. Många har fått en diagnos, 

men ingen klar beskrivning av vad di-

agnosen innebär just för dem. Därför 

vet de heller inte vilken typ av stöd som 

skulle göra mest nytta för dem. Och 

ofta är det just att strukturera den ty-

pen av saker som personer med Asper-

ger har svårt för. 

– Det blir ett moment 22 för studenten, 

säger hon.

Ett annat problem är att de ofta inte 

kommer i kontakt med samordnarna 

för  studenter med funktionshinder 

förrän det gått så långt att studierna inte 

längre fungerar. 

– Även om studenten vet att de har As-

perger är det inte alls säkert att de berättar 

det eller söker det stöd som skulle kunna 

hjälpa dem fram till en examen. Det är 

fortfarande en stigmatiserande diagnos. 

Samordnarna tror att det finns en hel 

del studenter med Asperger eller andra 

kognitiva funktionsnedsättningar bland 

de som hoppar av högskolan. Så det finns 

många skäl till att stödsamordnarna be-

höver vara aktiva i att söka upp och er-

bjuda stöd.

FINNS FLERA TYPER AV STÖD

De ungdomar med Asperger som börjar 

studera på högskolan har ofta redan en 

svår skolgång bakom sig. 

– De har ofta varit mobbade, och 

föräldrarna bli ofta förvånade att de 

– Jag hoppas gymnasielärarna och stu-

die- och yrkesvägledarna läser resultaten 

av min forskning. Med deras hjälp skulle 

vi kunna förbereda de här ungdomarna 

för högre studier på ett mycket bättre sätt. 

Och avhandlingen har faktiskt redan 

fått ett visst genomslag där.

– Jag har blivit kontaktad av flera gym-

nasieskolor som vill att jag ska komma 

och prata för dem. Det var ärligt talat 

inget jag tänkte på när jag startade mitt 

projekt. Men det är ju jätteroligt!

Hon tror också att ett närmare sam-

arbete mellan samordnarna, LSS-hand-

läggare och socialhandläggare skulle för-

bättra möjligheterna att ge studenter med 

Asperger ett bra stöd.

Ann Simmeborn Fleischer ska nu för-

söka utveckla ett kommunikationsverktyg 

för samordnarna. Tanken är att de ska 

kunna använda det för att veta vilka frå-

gor de behöver ställa för att fånga upp de 

behov av stöd som studenter med Asperger 

har. Verktyget ska också kunna användas 

av studenterna själva och deras anhöriga 

som utgångspunkt för samtal och förbere-

delser inför deras studier på högskola. 

Ann Simmeborn Fleischer nås på  
ann.simmeborn@fleischer.se. 
Avhandlingen ”Man vill ju klara sig själv” –  
Studievardagen för studenter med Asperger syn-
drom i högre utbildning.” Kan laddas ner på  
www.diva-portal.org.
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Äldre med intellektuell funktionsnedsättning har ofta små sociala nätverk. De har också 

svårt att ta en plats som riktigt vuxen. 
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Villkorat vuxenskap  
– När stödet kan bli en skyldighet
Äldre personer med intellektuell funktionsnedsättning

får inte göra saker som andra vuxna får.

Några skulle vilja gifta sig, men får inte.

Det tycker de är tråkigt.

Men de är ganska nöjda ändå.

Att vara vuxen är inte detsamma som 

att bli betraktad som vuxen. Detta blir 

tydligt när det gäller personer med intel-

lektuell funktionsnedsättning. Att vara 

vuxen förknippas med styrka, oberoende 

och självbestämmande, också av medel

ålders personer som har stöd via LSS. 

Men funktionsnedsättning, kulturella 

föreställningar samt strukturer inom LSS-

verksamheterna kan göra det svårare att 

uppfylla normer knutna till det vuxna 

livet. Det pekar Veronica Lövgrens av-

handling Villkorat vuxenskap – Levd er-

farenhet av intellektuellt funktionshinder, 

kön och ålder på. Hon lade fram avhand-

lingen vid Institutionen för socialt arbete, 

Umeå universitet.

Beskrivningar av gruppen personer 

med intellektuell funktionsnedsättning är 

ofta färgade av föreställningar om att de 

skulle befinna sig i någon slags ”evig barn-

dom”, som om de skulle vara icke-vuxna. 

På liknande sätt är det med kön. Vare sig 

kön eller ålder har någon större inverkan 

på levnadsförhållanden för personer med 

intellektuella funktionsnedsättningar för 

att funktionshindret hamnar i förgrunden. 

Annan forskning visar att yngre personer 

med intellektuell funktionsnedsättning, 

utvecklar nya strategier för att hantera att 

de ofta behandlas som avvikande. Därför 

ser dessa unga vuxna sig i större utsträck-

ning som samhällsmedborgare med rätt 

till stöd för att fullfölja livsprojekt som är 

viktiga för dem. 

Veronica Lövgren har studerat vad 

sociala kategoriseringar som funktions

hinder, kön och ålder innebär i vardagen. 

För det intervjuade hon dels 13 medel-
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den kring åldrandet med några personal

grupper uttryckte de, på olika sätt, att det 

måste vara skönt, som att det vore bäst 

att inte veta något om hur det är att bli 

äldre. Jag diskuterar i avhandlingen hur 

möjligheten att tala med andra om viktiga 

aspekter av livet kan utveckla en högre 

medvetenhet om sin situation. 

OMSORGSSITUATIONENS 

MOTSTRIDIGA VILLKOR 

De medelålders intervjupersonerna har 

sedan länge och i hög utsträckning tagit 

del av stöd och omsorg som särskola, 

gruppbostad och daglig verksamhet. I 

sådana verksamheter försöker de an-

ställda lägga livet tillrätta och skapa 

”normala” livsmönster för personerna 

med intellektuell funktionsnedsättning. 

Det innebär att personalen försöker ge 

handlingsutrymme och uppmuntra till 

självbestämmande, samtidigt som detta 

utrymme ramas in och självbestämman-

det avgränsas till vissa frågor. 

– Jag har velat lyfta fram deras livs-

situation, både genom att skildra deras 

erfarenheter och sätta dem i ett teore-

tiskt sammanhang. Det har bland annat 

visat att generationstillhörigheten och 

kulturella tankegemenskaper påverkar 

utrymmet för självbestämmande och 

möjligheterna att se sig som en person 

med rättigheter. 

ålders (38–60 år), och dels 3 yngre (25–

29 år) personer. Alla utom en hade dag-

lig verksamhet enligt LSS. Hon besökte 

också ett flertal dagliga verksamheter och 

några gruppbostäder. 

– De medelålders intervjupersonerna 

beskriver huvudsakligen sin vardag i 

positiva ordalag, och att de har det bra, 

säger Veronica Lövgren. Men de möter 

också olika former av hinder, både för att 

utöva självbestämmande och att fullfölja 

egna projekt.

”VI HAR HAFT SÅN OTUR”

När roliga eller angelägna saker inte 

blivit av så beskrivs det som otur eller 

som att det är viktigt att kunna ändra 

sina egna planer, att man inte får vara 

för envis med det egna. En av Veronica 

Lövgrens intervjupersoner berättar att 

han och hans flickvän sedan 25 år gärna 

har velat gifta sig, men att det inte har 

blivit av. 

– Han beskriver det själv som att de 

”har haft sån otur”, inte att de har blivit 

hindrade. De beskriver oturen som att det 

varit oklart om giftermål varit tillåtet, och 

att deras föräldrar menat att giftermål 

inte skulle vara nödvändigt, att de kunde 

vara tillsammans ändå. Det verkar som 

om han och flickvännen inte fått det stöd 

de skulle behöva för att kunna realisera 

sitt starka önskemål.

Andra intervjuade beskriver liknande 

hinder.

– En av kvinnorna sa att hon väldigt 

gärna skulle vilja gå på gudstjänster. Hon 

har pratat med personalen men säger att 

det inte ”har blivit av”. Hon vet inte rik-

tigt varför, men tolkar det inte som att hon 

blivit hindrad att utöva sin religion, även 

om man utifrån ett rättighetsperspektiv 

skulle kunna tolka det så.

Många i de yngre generationerna, de 

som vuxit upp sedan 1970-talet, har stör-

re tilltro till sin rätt till delaktighet. 

– De medelålders talar inte om daglig 

verksamhet, kontaktperson eller grupp-

bostad som rättighet, eller i termer av 

frivillighet och självbestämmande.

ARBETET – EN OAVLÖNAD 

PLIKT 

En central del i de intervjuades vardag är 

jobbet, eller den dagliga verksamheten 

som det egentligen handlar om. 

– De talar om den dagliga verksam-

heten på samma sätt som andra talar 

om sitt jobb. De tycker det är viktigt att 

gå dit, att det är viktigt att sköta arbe-

tet, till exempel gå lägga sig i tid för att 

orka stiga upp och jobba, och att arbe-

tet skapar en struktur i vardagen. Jobbet 

står också för en stor del av deras sociala 

kontakter. 

Samtidigt räknas daglig verksamhet 

inte som arbete. De får bara en liten  

ersättning, och det ger ingen status. 

En av de intervjuade var ordentligt 

upprörd över att kommunen utnyttjar  

honom och hans arbetskraft. Andra var 

upprörda för att de får betala av privata 

medel för att ta sig till det oavlönade 

”jobbet”. Daglig verksamhet definieras 

som en frivillig rättighet. Men intervju-

personerna har få möjligheter att avstå 

från denna rätt. 

ATT TALA OM LIVET

Veronica Lövgren diskuterar om och i 

vilken utsträckning personer i de inter-

vjuades omgivning undvek att prata om 

saker som kan uppfattas som ”jobbiga”. 

Ett sådant område är själva funktions-

nedsättningen, ett annat är åldrande och 

dess yttringar. 

– Flera av mina intervjupersoner me-

nar att de aldrig har talat med någon 

om funktionshinder, eller om ålder och 

åldrandet. När jag pratade om tystna-

Du når Veronica Lövgren på  
veronica.lovgren@socw.umu.se. 
Avhandlingen Villkorat vuxenskap – Levd erfa-
renhet av intellektuellt funktionshinder, kön och 
ålder finns att ladda ner på  
umu.diva-portal.org.
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 ”Det verkar som om han och flickvännen  

 inte fått det stöd de skulle behöva för att  

 kunna realisera sitt starka önskemål.”  

mailto:veronica.lovgren@socw.umu.se
http://umu.diva-portal.org
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FÖRÄLDRARNA ÄR 

EXPERTERNA

Regina Ylvén skulle vilja se bättre samord-

ning mellan habiliteringens olika aktörer, 

som landstinget, kommunen, skolan och 

socialtjänsten. Hon skulle också vilja att 

de blev bättre på att ta hand om föräldrar-

nas kunskaper.

– Föräldrarna är experter på sina barn. 

De kan tolka deras signaler, vet vad de 

gillar och ogillar och hur olika stöd skulle 

fungera i just deras situation.

Regina Ylvén är idag forskarassistent i 

projektet SAMFÖR, Samordnat Föräld-

rastöd, som arbetar med just det.

– Vi vill ta fram en samordningsfunk-

tion som kan samordna stödet. På så sätt 

skulle föräldrarna kunna vända sig till ett 

enda ställe för att få stöd, och som kan 

lotsa föräldrarna vidare om det behövs.

Ge stöd på föräldrarnas villkor
Föräldrar till barn med stora funktionsnedsättningar

behöver mycket hjälp.

Ibland får de inte den hjälp de behöver.

Det vore bättre om de som ska hjälpa till

samarbetade bättre.

Föräldrar till barn med omfattande funk-

tionsnedsättningar har många svårigheter 

och utmaningar att brottas med, som de 

hanterar på olika sätt. Regina Ylvén har stu-

derat hur föräldrar använder olika strategier. 

Hon har även studerat vilket stöd och vilken 

respons de fick från habilitering och vård. 

– Jag kunde konstatera att det då ofta 

blev fokus på att lösa konkreta problem 

och att uppmuntra föräldrarna. Men det 

var inte alltid det föräldrarna behövde. 

Får föräldrarna känslomässigt stöd när 

de vill lösa faktiska problem, kan de kän-

na att de inte får rätt stöd.

FÖRÄLDRARNAS BEHOV 

VARIERAR

De utmaningar föräldrarna stöter på kan 

vara existentiella och djupt emotionella 

frågor som om barnet kommer att ”bli 

ett vårdpaket”, hur de ska förhålla sig till 

att deras barn är annorlunda än de före-

ställde sig, och om de kommer att kunna 

kommunicera med sitt barn. Men det är 

också väldigt praktiska frågor om hur 

barnet ska kunna äta med de andra bar-

nen på dagis, eller om familjen ska göra 

en fritidsaktivitet utanför hemmet eller 

stanna hemma och ta det relativt lugnt. 

I de här olika situationerna behöver för-

äldrarna helt olika typer av stöd.

Barnen i de familjer Regina Ylvén stu-

derade var alla under fem år. Föräldrarna 

var därför rätt nya i sin situation. De 

funktionsnedsättningar barnen hade var 

bland annat kromosomavvikelser som 

Downs syndrom samt cerebral pares, 

ryggmärgsbråck och hjärnskador.

ETT PROBLEM ÄR 

INTE ”BARA”

Att lösa ett problem kan verka enkelt. 

Men för föräldrar till barn med omfat-

tande funktionsnedsättningar är det ofta 

allt annat än enkelt.

– Jag kunde se att det var en mängd 

aktiviteter som drogs igång när föräld-

rarna och stödpersonalen skulle lösa ett 

problem. Ett exempel är när barnet be-

höver ett hjälpmedel, kanske en stol för 

att kunna sitta vid bordet och äta. Först 

ska stödpersonalen träffa föräldrarna för 

att kartlägga behovet. Sedan ska de prova 

ut stolen. Föräldrarna kanske behöver 

instruktioner. Det behövs en stol på för-

skolan också, och personalen där måste 

instrueras. Ett problem kan generera flera 

olika aktiviteter. 

Mängden aktiviteter får konsekvenser 

både för stödpersonalen och för föräld-

rarna. Habiliteringen har begränsat med 

resurser, och föräldrarna orkar inte med 

hur mycket som helst.

TIPSA OM STRATEGIER

Ganska ofta stöttade personalen föräld-

rarna genom att uppmuntra dem.

– Det är givetvis viktigt att persona-

len är uppmuntrande. Men ibland be-

höver föräldrarna annat stöd. Det kan 

vara faktisk hjälp att lösa det konkreta 

problemet. De kan behöva prata igenom 

sina behov med någon. De kan behöva 

någon som följer processen utifrån och 

se hur de hanterar situationer och löser 

problem, för att kunna ge dem tips om 

bra strategier. 

Genom att bli påminda om bra strate

gier de själva använt tidigare kan föräld-

rarna få känna sig kompetenta, och ge-

nom att få inspel utifrån kan de få hjälp 

att bättre förstå situationer och insatser. 

Ibland måste även stödaktörerna se att de 

måste ta ett steg tillbaka och ge föräldrar-

na möjlighet att stanna upp känslomässigt 

för att kunna gå vidare.

Regina Ylvén nås på 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 på publications.ki.se.
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HUR MEDVETNA ÄR MUSEERNA 

OM DEN HÄR ASPEKTEN AV 

SITT ARBETE?

Det är en stor fråga. Som en del av Haiku-

projektet skickade vi ut en enkät till 72 kul-

turhistoriska museer, där vi frågade hur de 

presenterat personer med funktionsnedsätt-

ning i sin dokumentation, i sina utställningar 

och i sin övriga utåtriktade verksamhet.

Svaren pekar på att det inte är så många 

museer som haft den aspekten med i sitt 

arbete. Museerna har haft få fasta utställ-

ningar om det. Många har haft tillfälliga 

utställningar, men då har det inte varit 

personer med funktionsnedsättning i ett 

allmänt sammanhang, utan det har varit 

en särskild del av utställningen.

Men många museer var intresserade. 

De frågade efter kunskap och ville ha 

kompetensutveckling på det här området. 

Enkäten pekade också på att många inte 

har så stor kunskap om sina egna sam-

lingar när det gäller funktionshinder. Det 

försvårar givetvis arbetet.

VAD HAR HÄNT PÅ DET HÄR 

OMRÅDET?

Jag tror att museerna har börjar vakna 

upp. Under en period har man börjat jobba 

mycket kring genus och etnicitet. Jag tror att 

samma sak kommer att hända med funk-

tionshinder. Så jag tror att vi kan se början 

av en omställning inom museivärlden.

Vi har arrangerat konferenser dit vi 

bjudit in representanter både från funk-

tionshinderrörelsen och från museer, där 

vi diskuterat hur vi ska gå vidare. Vi har 

även arrangerat en filmfestival, där vi 

bland annat diskuterat hur man använder 

funktionshinder i filmspråket.

HUR SER DET UT OM DU 

BLICKAR FRAMÅT?

Jag tror vi kommer att se en förändring. 

Jag ska precis dra igång ett nytt projekt 

tillsammans med Upplandsmuseet och 

Handikapphistoriska föreningen där  vi 

tänker utbilda museipersonal kring funk

tionshinderperspektivet. 

Museerna har säkert massor med före

mål och dokument. Vi på Nordiska har 

till exempel mycket material från skolor 

och andra institutioner från 1900-talet. 

Men eftersom vi inte sett dem som knut-

na till funktionshinder så är de inte kate-

goriserade så. Så vi måste bland annat ka-

tegorisera om samlingarna, och framöver 

tänka på ett annat sätt.

Diana Chafik nås på  
diana.chafik@nordiskamuseet.se.

Hallå där!
Diana Chafik, intendent vid Nordiska museet, som undersökt 

hur livet och historien om personer med funktionsnedsättning 

framställts på museer.
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Norrbacka-Eugeniastiftelsen 
BEVILJADE FORSKNINGSANSLAG ÅR 2013
Norrbacka-Eugeniastiftelsen har beviljat anslag på 
3 miljoner kronor till 28 projekt rörande personer 
med rörelsenedsättning. 
  Nedanstående forskningsprojekt är några av de 
som fått anslag. För information om övriga besök 
www.norrbacka-eugenia.se

Eric Asaba, PhD, Karolinska Institutet, Stockholm
Tillbaka till arbete: Innovationer genom del-
aktighet och visuella metoder med fokus på 
yngre med ryggmärgsskada

Mathilda Björk, med dr, leg arbetsterapeut,  
Universitetssjukhuset, Linköping
Handkraft relaterat till smärta och 
dagliga  aktiviteter vid reumatoid artrit och 
hos referenter

Sofia Brorsson, med dr, Högskolan Dalarna, Falun
Handfunktion och muskulatur hos patienter 
med ledgångsreumatism och artros

Munir Dag & Christian Kullberg, Mälardalens 
högskola, Eskilstuna
En enkätstudie av arbetsförmedlares bedöm-
ningar av barriärer för personer med rörelse-
nedsättning

Britt-Mari Gilljam, leg sjuksköterska, doktorand, 
Hallands sjukhus, Halmstad
Hur önskar barn med reumatisk sjukdom vara 
delaktiga i ingreppet ledpunktion?

Christina Lager, leg sjukgymnast, Skånes universi-
tetssjukhus, Malmö
Smärta hos ungdomar med Duchennes/Beckers 
muskeldystrofi och spinal muskelatrofi

Helene Lidström, PhD, leg arbetsterapeut,  
Akademiska barnsjukhuset, Uppsala
Långsiktig rehabilitering för barn med förvär-
vad hjärnskada

Helena Tegler, med mag, leg logoped, Uppsala 
universitet
Hur möjliggör skol- och habiliterings
personal respektive föräldrar att barn kan 
kommunicera med högteknologiskt AKK i 
skolan, på fritids och hemma?

Heléne von Granitz, doktorand, Uppsala universitet
Meningsfulla aktiviteter för barn med rörelse
hinder – vilka förutsättningar skapas genom 
assistansersättning?

Ann-Marie Öhrvall, med dr, leg arbetsterapeut, 
Habilitering & Hälsa, Stockholm
Är metoden CO-OP användbar för ungdomar/
unga vuxna med CP eller ryggmärgsbråck 
i  svensk kontext

Besök www.norrbacka-eugenia.se för 
information om övriga som beviljats anslag.

ANNONS

mailto:diana.chafik@nordiskamuseet.se
http://www.norrbacka-eugenia.se
http://www.norrbacka-eugenia.se
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Gymnasiesärskolan är en skolform som 

vänder sig till de elever som har bedömts 

ha en intellektuell funktionsnedsättning. 

De flesta eleverna får sin undervisning i 

särskilda gymnasiesärskoleklasser. Det 

finns också andra lösningar där eleverna 

samläser vissa eller alla kurser med elever 

i gymnasieskolan. På flera skolor får elev-

erna delvis sin utbildning som utökad 

praktik. Therése Mineur har i sin avhand-

ling vid institutionen för hälsovetenskap 

och medicin, Örebro universitet studerat 

gymnasiesärskolans verksamhet ur elev-

ernas perspektiv. Utifrån intervjuer med 

elever i fem skolor kunde författaren kon-

statera att elevernas inställning till skol-

arbetet och vad som var viktig kunskap 

var relaterat till hur undervisningen var 

organiserad. 

Även om undervisningen var organise-

rad på olika sätt så fanns en särskild skol-

kultur för eleverna i gymnasiesärskolan i 

förhållande till elever och lärare i andra 

skolformer. Skolkulturen kännetecknades 

av en närhet mellan elever och lärare som 

gynnade en känsla av trygghet, men också 

en osäkerhet på den egna förmågan. Lik-

som i andra skolformer fanns könsrela-

terade skillnader vad gällde personalens 

förväntningar och bemötande. Utökad 

praktik var till exempel vanligare bland 

manliga elever, och kvinnliga elever upp-

levde oftare att de blev behandlade som 

yngre än de var. Att få sin undervisning i 

gymnasiesärskolan kan leda till att elev-

erna till följd av de anpassningar i under-

visningen som görs inte upplever några 

skolsvårigheter. Däremot innebär att gå 

i särskolan ett annorlundaskap till följd 

av de fördomar som finns i omgivningen 

gentemot särskola och intellektuella funk-

tionsnedsättningar. Att gå i gymnasiesär-

skolan kan innebära att funktionshinder 

både reduceras och konstrueras, konsta-

terar författaren.

Avhandlingen heter Skolformens komplexitet – 
elevers erfarenheter av skolvardag och tillhö-
righet i gymnasiesärskolan. Den är skriven av 
Therése Mineur och kan hämtas från 
www.diva-portal.org

Gymnasiesärskolan  
– en komplex skolform

Avhandling

Läsvärt

Tydliga mål som är väl grundade i indi-

viduella behov är väsentliga för att en in-

sats ska vara meningsfull och möjlig att 

utvärdera. Målen, som bör vara kortsikt

iga och långsiktiga, ska formuleras i sam-

förstånd med klienten eller patienten. För 

att arbeta individinriktat med mål krävs 

kunskap och metoder. Måluppfyllelse-

skalan, Goal Attainment Scaling (GAS), 

är en känd och vedertagen metodik för 

att skriva tydliga och mätbara mål som 

systematiskt kan utvärderas. Metodiken 

är särskilt användbar inom rehabilitering 

för personer med funktionsnedsättning, 

som många gånger har komplexa behov. 

Denna måluppfyllelseskala presenteras 

på svenska, men är utvecklad av Jane 

Tobbell och Jan Burns i Storbritannien. 

Manualen beskriver vad som känneteck-

nar mål, hur mål kan väljas, skattas och 

värderas. Manualen innehåller också 

övningar som ska uppmuntra till tanke-

väckande reflektion över hur det är att 

arbeta med mål på ett systematiskt sätt 

inom psykiatrisk vård och rehabilitering.

Boken heter Måluppfyllelseskala Goal Attain-
ment Scaling – Manual och Arbetsbok. Den är 
skriven av Helena Lindstedt och Ann-Britt 
Ivarsson. Boken kan beställas från Örebro 
universitet via oru.se/Forskning/ 
Publikationer-och-avhandlingar/

Att sätta mål

http://www.diva-portal.org
http://oru.se/Forskning/Publikationer-och-avhandlingar/
http://oru.se/Forskning/Publikationer-och-avhandlingar/
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För att ge personer med omfattande funk-

tionsnedsättning möjligheter till en större 

frihet och ett större självbestämmande 

lagfästes personlig assistans i mitten av 

1990-talet. Bidrar personlig assistans till 

en ökad delaktighet och mer jämlika livs-

villkor? Vilka etiska dilemman kan upp-

stå i vardagen? Varför har den statliga 

kontrollen ökat? Nio författare, som är 

nationella experter och företrädare för 

organisationer inom området, 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 möjlig, och de möjligheter och svå-

righeter som yrket erbjuder. Dessutom 

presenteras en analys av insatsen person-

lig assistans ur ett samhällsvetenskapligt 

perspektiv. 

Antologin vänder sig till studenter 

i  socialt arbete och funktionshinders

vetenskap. Den vänder sig också till 

yrkesverksamma som personliga assis-

tenter, anordnare, tjänstemän, politiker 

och andra intresserade.

Boken heter Perspektiv på personlig assistans och 
är skriven av Peter Brusén och Karin Flyckt 
med flera. Den är utgiven av Gothia Fortbild-
ning, Stockholm.

Personlig assistans i olika 
perspektiv

Människor med utvecklingsstörning  

lever idag i samhället i väsentligt större 

utsträckning än vad som var fallet tidi-

gare. Denna bok, som är en andra och 

reviderad upplaga, behandlar frågan om 

hur människor med utvecklingsstörning 

och deras livsvillkor kom att diskuteras i 

välfärdspolitiska sammanhang runt mit-

ten av det förra århundradet. Därmed 

påbörjades både en socialpolitisk och en 

vetenskaplig utveckling. Boken omfattar 

även en översikt av forskning om männ-

iskor med utvecklingsstörning på skilda 

samhälleliga arenor. Den vänder sig till 

universitets- och högskolestuderande vid 

socionom- och lärarprogrammen, sam-

hällsvetenskapliga, beteendevetenskap-

liga och vårdvetenskapliga utbildningar 

samt till yrkesverksamma inom välfärds-

sektorn och andra som är intresserade av 

frågor om funktionshinder.

Boken heter Utvecklingsstörning, samhälle och 
välfärd och är skriven av Jens Ineland, Martin 
Molin och Lennart Sauer. Den är utgiven av  
Gleerups Utbildning AB.

I denna praktiska handbok beskriver 

Bengt Elmén med egen erfarenhet av per-

sonlig assistans vad assistans egentligen 

är och varför den måste utformas enligt 

varje enskild persons villkor. Situationer 

som är vanliga i vardagen beskrivs och 

diskuteras på ett intressant sätt. Boken är 

i första hand skriven för arbetsledare och 

för personer som arbetar som personliga 

assistenter. Den kan också användas som 

litteratur inom olika vård- och omsorgs-

utbildningar. 

 
Boken heter Assistans med glans. Den är skriven 
av Bengt Elmén och är utgiven av Komlitt 
Förlag, Helsingborg.

Utvecklingsstörning som  
samhällsfenomen

Assistans förklarad

Läsvärt
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