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Aven personer med utvecklingsstérning kan vilja ha tillgang till religionen och dess gemenskaper. Men det r inte alltid sa latt. De skulle

Tillgangen pa andlighet
ofta kringskuren

Personer med utvecklingsstorning vill ga i kyrkan,

och vara med i religidsa gemenskaper.

Men ganska manga far inte det.

Det beror pa att de inte far den hjdlp de skulle behova.

Aven personer med utvecklingsstorning
kan kinna ett behov av religiosa gemen-
skaper. Men mojligheten for dem att
ta del av sddana dr i manga fall vildigt
begransade.

Prasten Linda Vikdahl har i avhand-
lingen Jag vill ocksd vara en dngel vid Umed
universitet studerat hur tillganglig Svenska
kyrkan ar for personer med utvecklings-
storning. Nar hon borjade sitt projekt for-
vantade hon sig att det skulle vara kyrkan
hon skulle studera, hur kyrkan forholl sig

till personer med utvecklingsstorning, och
vilka mojligheter till tillganglighet och
delaktighet kyrkan erbjuder. Men frigan
visade sig vara mycket storre dn sa.

—Det handlar vildigt mycket om
andra resurser. Manga behover en per-
son som foljer med dem, de kanske inte
kan ldsa om, ndr och var en gudstjanst
ar och sd. D4 maste det finnas en led-
sagare eller annan personal, och nagon
maste hdlla dem informerade. Det ar
alltsa mycket en fraga om kunnande och

engagemang fran den personal som har
hand om personerna med utvecklings-
storning.

I ménga andra fall pratar man om att
religion ar en privatsak. Men sd kanske
det inte alltid kan vara, for att alla fak-
tiskt ska fa tillgang till den.

PERSONLIGA ERFARENHETER
Linda Vikdahl har en delvis personlig
bakgrund till varfor hon valde att studera
detta dmne.



—Jag dr uppvuxen i en familj som gick
i kyrkan, och med en syster som har en
utvecklingsstorning. Jag insdg att jag inte
hade ndgot minne av att min syster foljde
med till kyrkan. Hon ar heller inte konfir-
merad, vilket jag r.

Linda Vikdahl har ocksa jobbat flera ar
i forsamlingstjanst, och dar traffat valdige
fa personer med utvecklingsstorning.

— Varfor dr det sa? Varfor dr min syster
inte konfirmerad? Kinner de sig vil-
komna, virdefulla och delaktiga?

Det var fragor som Linda Vikdahl ville
ha svar pa. S& hon skrev ihop ett forsk-
ningsprojekt, sokte pengar och fick ocksa
medel beviljade — av Svenska kyrkan.

- Det kindes vildigt roligt, att Svenska
kyrkan tyckte att det hir var viktiga fragor.

VANNER OCH NORMALITET
Kirnan i Linda Vikdahls forskningspro-
jekt var intervjuer med 1o personer med
utvecklingsstorning om deras upplevelser
och onskningar kring kontakten med
kyrkan. En av anledningarna de personer
Linda Vikdahl intervjuat angivit for att
de vill g& i kyrkan ar for att det ger en
upplevelse av att vara ”normal”, gora
ndgot som andra gor.

— Det hade jag inte vantat mig. Men
nu har jag forstitt att det dr en stor
anledning.

Det gor ocksa att det kan sl fel om det
skapas sirskilda losningar for personer
med funktionsnedsittning.

— D4 faller den hir idén och upplevel-
sen att vara som andra, att vara med pa
samma villkor som andra. Darfor bor vi
striva efter att ha en tillginglighetsidé.
Istillet for att gora sirskilda anpass-
ningar for vissa grupper borde vi stricka
ut gransen for vad som uppfattas som
normalt till att innefatta alla, och anpassa
kyrkan for alla.

Nigot annat som flera av intervju-
personerna namner ar att de genom att
komma med i en social gemenskap ska
kunna hitta vinner.

— De hir personerna har ofta svdrt att
fa vanner. Det ar latt att de inte blir sedda,
och inte pa det satt som de vill bli synliga.
Dessa personer vill ocksd bli hembjudna
till ndgon, och att andra ska komma nir
de bjuder hem.
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Samtidigt vill hon pdpeka att den bild
hennes intervjupersoner malar upp av kyr-
kan inte alls dr sd dyster som det kan verka.

— Alla uttrycker en glddje over kyr-
kan. De vill verkligen vara med. Det har
glatt mig.

GODE MAN OFTA ETT HINDER
Minga av de personer som Linda Vikdahl
intervjuat har gode méin som hjilper dem.

— Det hér ar en grupp som ar vildigt
beroende av sin omgivning, och da spelar
det ju stor roll om den omgivningen dr
intresserad av kyrkan eller inte.

Gode min utgor en viktig del av denna
omgivning for personer med utvecklings-
storning. Omgivningens ointresse for
religiosa frigor skapade problem for
personerna med utvecklingsstorning att
gora saker som for andra manniskor ar
sjalvklara.

— Flera av dem jag intervjuat hade velat
rosta i kyrkovalet eller gd pd begrav-
ningar, exempelvis. Men de hindrades av
sina gode man.

Hon berdttar om ett annat valdigt
talande exempel fran vardagen i en for-
samling. En av hennes kvinnliga intervju-
personer var med i en gudstjanstgrupp,
som hade hand om en del planering, och
skulle ha ett méte om detta.

—Jag skulle ocksd fa vara med pa
motet. Vi sitter och fikar efter gudstjins-
ten, och gruppen ska traffas strax efter.
D4 upptécker kvinnan jag foljde att grup-
pen sitter en bit bort, och skickar dit sin
pojkvin som frdgar nir motet ska starta.
D4 sdger de ”vi ar redan klara”. S fast
kvinnan var med i gruppen och pa plats
sa fick hon inte vara med p4 riktigt. Det
skulle vara valdigt intressant att veta hur
de Ovriga i gruppen tinkte kring den
situationen. Men det ir en annan studie,

sager hon.

UTVECKLA UTBILDNINGEN AV
VARDARE OCH GODE MAN

Linda Vikdahl vill 4ven peka pa en annan
frdga som kyrkan — och andra som kom-
mer i kontakt med personer med utveck-
lingsstorning — kan behova ta mer hansyn
till 4n vad man kanske gjort. Médnga av
intervjupersonerna har en erfarenhet av

doden som médnga andra inte har.

— De har inte sillan bekanta som dott
i unga ar. Hur hjidlper man dem att bear-
beta sdna fragor?

Andra teologiska fragor kan vara hur
kyrkan tar upp bibeltexter som handlar
om funktionsnedsattningar.

—Hur pratar man kring att Jesus
helar? Kring manniskor som ar besatta
av demoner?

Linda Vikdahl tycker att det hir visar
att det finns ett behov av utbildning om
andlighet och religion nér det galler alla
som ska komma i kontakt med personer
med utvecklingsstorning. Hon dr ocksa
noga med att pipeka att det hir inte
bara giller Svenska kyrkan, eller ens
kristendom.

— Det skulle behova finnas ett syste-
matiskt forhallningssitt fran varden
och habiliteringen. Framfor allt skulle
man behova utbilda personal och gode
min i fragor som handlar om religion
och andliga fragor. Bara en sdn sak att
brukarna kan behova hjalp med att be
aftonbon varje kvall. Nu hanger det pa
om den enskilda personalen tycker det
ar viktigt.

Men det dr inte bara vardens och habi-
literingens ansvar, papekar hon.

— Det ar ocksé viktigt att kyrkan tar
kontakt med exempelvis gruppboenden
och hittar l6sningar som fungerar for
alla inblandade. Det maste bli ett sam-
arbete for att kunna ge dessa personer
det stod de vill ha. Men for att vi ska
komma dit maste de hir frdgorna upp
pd dagordningen, dven hos huvud-

mannen.

Du nar Linda Vikdahl pa
linda.vikdahl@gmail.com.

Foto: Johan Gunséus
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vuxna kvinnor

Man och kvinnor forvantas vara olika.

Det verkar styra vilka som far diagnosen ADHD.

Det sdager forskaren Kitty Lassinantti.

ADHD ir en diagnos som historiskt

forknippats med Overaktiva pojkar.
Fortfarande forknippar manga diagnosen
med pojkar, men idag far allt fler flickor
och vuxna kvinnor och mén diagnosen.
Flickors och kvinnors sitt att ha ADHD
ar ocksa ndgot som lyfts fram som annor-
lunda 4n pojkars och mins, men det
finns fortfarande vildigt lite forskning
om erfarenheter av att f& och leva med
diagnosen som just vuxen kvinna.

Kitty Lassinantti lade i november 2014
fram avhandlingen Diagnosens dilem-
man — ldentitet, anpassning och mot-
stand bos kvinnor med ADHD, dir hon
undersokt dessa fragor. Hennes intresse
for fragan vicktes av att mdnga mammor
i hennes grannskap blev diagnosticerade,
for det mesta efter att deras barn blivit
diagnosticerade.

—Jag funderade en del kring det dir,
och kring vad som hinder i samhaillet.
Forst diagnostiserade man ”brakiga”
pojkar, och nu deras mammor. Varfor har
det blivit sa?

En annan fraga hon ville studera var
hur vuxna kvinnor som fatt en ADHD-
diagnos konstruerar sin identitet, utifrin
diagnosen.

De allra flesta av de kvinnor som Kitty
Lassinantti  intervjuade medicinerade
mot sin ADHD, med centralstimulerande
likemedel som concerta och ritalin. Aven
detta dr ett omrade dir det saknas mycket
kunskap, konstaterar hon. Ett annat nas-
tan helt obeforskat omrade ar hur de som
medicinerar med centralstimulerande
likemedel upplever effekterna av medici-
neringen kopplat till identitetsskapande.
Upplever de att medicineringen forandrar
identiteten och i sa fall pa vilket sdtt? Hur
tanker de kring valet mellan att medici-

nera eller inte medicinera?

”POJK-ADHD” OCH "FLICK-
ADHD?”

ADHD forknippas ofta med overaktiva
pojkar som har svért att sitta och upplevs
som ”bréakiga” medan flickor i debatt och
forskning har beskrivits som mer tysta
och introverta. Darmed har forestill-
ningar om att det finns tvd konade typer
av ADHD etablerats.

Kitty Lassinantti menar att detta dr
en reflektion av normer och strukturer i
samhillet. Hon menar att forestillningar
om kon fargar diagnosen.

— Genusnormen sager att det ar masku-
lint att vara aktiv och feminint att vara
passiv. Jag kan tinka mig att det ar skalet
till att vi har ”pojk-ADHD” och "flick-
ADHD”.

»Genusnormen sag .
vara aktiv och feminin

Ar maskll]il’lt att

ADHD-diagnosens dilemma {or

De far dd littare att passa in, men

beskriver negativa konsekvenser av
denna inordning i form av savil kropps-
lig som psykisk ohilsa. Det finns ocksa
kvinnor som beskriver att de gor mot-
stand, genom att fortsitta vara utatriktat
hyperaktiva.

Ett annat sitt som diagnosen konas
pa syns i distinktionen mellan ADD och
ADHD. ADD ir en underkategori till
diagnosen ADHD, ett >ADHD utan ett
H?”, alltsd utan hyperaktivitet. Fler flickor
och kvinnor fir diagnosen ADD i4n poj-
kar eller min, och en av de intervjuade
kvinnorna beskriver ADD som en “tjej-
diagnos” just utifran att den kopplas till

att vara mer “passiv”.

or att det

att vara passiv.

De kvinnor som Kitty intervjuat ger en
mer nyanserad bild av diagnosen i rela-
tion till kon. Ndgra av kvinnorna beskri-
ver sig sjilva som utatriktat hyperaktiva
och identifierar da sig sjilva som att de
har ”pojk-ADHD”. Andra beskriver sig
som att de ligger narmare forestillningar
om den feminina varianten av diagnosen,
och att de da har ”flick-ADHD”.

- Kvinnorna jag intervjuat siager att de
hamnar i ett dilemma. Antingen kan de
disciplinera sin ADHD och forsoka folja
normerna for femininitet och bli min-
dre utatriktade, bli mer lugna, tysta och
ordentliga. Detta beskrivs som att vinda
sin hyperaktivitet ”indt”.

MEDICINERA FOR ATT FA

VARDAGEN ATT FUNGERA

Kitty Lassinantti vill forsoka lyfta fram
bide de for- och nackdelar med medici-
neringen som kvinnorna beskriver. For-
delarna flertalet av kvinnorna ser dr att
sedan de borjat dta centralstimulerande
lakemedel sa flyter sysslor i det dagliga
livet pa ldttare. Det dagliga livet handlar
for de kvinnor Kitty intervjuat ofta om
att f& det sd kallade ”vardagspusslet” —
hushéllsarbete, barn och yrkesarbete — att
fungera. Med medicinering beskriver de
att de far lattare att organisera olika
vardagliga aktiviteter, som exempelvis
hushallsarbete, och ocksa att de orkar ta
tag i saker som tvitt och stddning.



Flera av kvinnorna dr ambivalenta till att
medicinera. A ena sidan tycker det att de
blir mer organiserade och har lattare att fa
ihop sin vardag. A andra sidan tycker de
ocksa att de tappar sidor av sig sjidlva som
de upplever som positiva, som att de blir
mindre kreativa och sociala.

Kitty Lassinantti pekar pa flera exem-
pel som hennes intervjupersoner tar upp.
En kvinna som dr gift och har tre sma-
barn beskriver hur det innan hon borjade
medicinera var ett problem hemma med
tvatt och stidning, men att hon efter att
hon borjat medicinera fick mer ork till att
ta itu med tvitt och stddning. En annan
kvinna beskriver hur hon innan hon fick
sin ADHD-diagnos inte stidade hemma.
Det hade istillet hennes man gjort. Som
en del i hennes behandling fick hon en
boendestodjare som menade att det var
pa grund av hennes ADHD som hon inte
“kunde stida”. Hon fick dirfor lira sig
stida for att kunna ta over dessa upp-
gifter frdn sin man. De hir tvd exemplen
menar Kitty Lassinantti visar pa ett sam-
manhang dir kvinnan generellt dr den
som forvintas ta ett storre ansvar for
hushéllsarbete och hemmets skotsel.

—Det finns en allmin bild av vad det
innebdr att vara kvinna i dagens sambhille,
om forildrarollen och om arbetet i hem-
met. Som kvinna forvantas man vara struk-
turerad och hélla ordning. Som ”ADHD-
kvinna” ses du som avvikande om du inte
lever upp till den traditionella kvinnorollen
dar kvinnor forvintas ta ett storre och mer

overgripande ansvar for hushéllsarbete.
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For en del kvinnor kan di en ADHD-
diagnos vara ett sdtt att slippa ut denna
norm.

— Det kan vara ett sitt att gora mot-
stind mot normen men att dnda stanna
inom den. ”Jag kan inte leva upp till
de har kvinnliga idealen for jag har ju
ADHD?”, ungefir.

Medicinering dr ocksd for flera av
kvinnorna kopplat till ambivalenta kins-
lor. Genom medicinering upplever man
sig bli mer organiserad, fokuserad och
fa forbittrad formdga att strukturera sin
vardag. Samtidigt beskriver flera av kvin-
norna ocksd att de upplever mer negativa
aspekter av att dta centralstimulerande
likemedel. En av dessa dr upplevelser av
att de dirigenom forlorade delar av sin
personlighet som de upplevt som positiva.
En av kvinnorna Kitty intervjuat siger att
hon inte lingre malar, spelar gitarr eller
ar social pd samma satt som tidigare.

DIAGNOSER - ANPASSNING
OCH MOTSTAND MOT
SAMHALLELIGA NORMER

Kitty Lassinantti vill med de fragor som
hon lyfter i sin avhandling bidra till
debatten om vilka konsekvenser den

tilltagande medikaliseringen far i min-

niskors liv och for vart samhille. Flera
av kvinnorna lyfter fram stress och hard-
nande konkurrens som ett skal till att de
far svarigheter i livet. Flera menar ocksa
att vi har fatt ett samhille dar det blivit
en sndvare tolerans for vad som ses som
”normalt”.

—En av kvinnorna jag intervjuade
uttrycker det som att i dagens samhille
madste hon och hennes barn soka en diag-
nos och medicinera for att klara av de
krav som stills i skolan och i arbetslivet.
Det hir borde vi diskutera mer, tycker
jag. Hur kan det komma sig att vi fétt
en sddan utveckling? Och hur formar vi
ett samhille som inte stinger dorrar utan
som tar tillvara pd den stora variationen
i olika sitt att vara minniska pd, att vi
manniskor tillits vara olika utan att detta

patologiseras?

Du nér Kitty Lassinantti pa
kitty.lassinantti@mdh.se.

Foto: GlobalStock

Foto: Privat
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Maénskliga rattigheter ska gélla for alla. Men den svenska lagstiftningen och svensk praxis gor att personer med utvecklingsstérning i

Sverige inte alltid har de friheter som internationella éverenskommelser sdger att de ska ha.

Samma rattigheter tor alla
— aven 1or personer med
utvecklingsstorning

Personer med utvecklingsstorning

ska kunna bestaimma over sig sjalva.

Idag bestimmer ofta ndgon annan

vad personer med utvecklingsstorning far gora.

Personer med utvecklingsstorning ska
ha samma rittigheter och ha sjilvbe-
stimmanderitt pd samma villkor som
andra. Men hur fungerar detta konkret
i rattsliga sammanhang? Dessa personer
kan ofta behova stod i sin kontakt med
juridiska instanser av olika slag. Det
finns nationella regleringar, och det finns
internationella regleringar, och de tva
sager inte alltid samma sak. Dessutom
skiljer sig inte sillan praktiken fran
vad regleringarna foreskriver. Therése
Fridstrom Montoya dr juris doktor och
socionom, och har i mdnga ar foreldst
inom omrddet. Hon har dessutom varit

kontaktperson enligt LSS och jobbat ett

ar pd riksforbundet FUB med ett utbild-
ningsprojekt om god man och forvaltare.
Hon har nyligen disputerat i offentlig ratt
pa avhandlingen Leva som andra genom
stallforetridare — en rittslig och faktisk
paradox. Dir tar hon upp och diskuterar
dessa problem.

Under storre delen av 19o0-talet var
personer med utvecklingsstorning hind-
rade fran att gifta sig, och de tvdngs-
steriliserades, omyndigforklarades och
forvarades pa institutioner. De ridknades
inte som likvdrdiga manniskor. Idag gal-
ler helt andra regler. Ingen kan omyn-
digforklaras, och enligt bide svensk lag
och internationella manskliga rattigheter

ska personer med utvecklingsstorning ha
samma rattigheter och samma sjilvbe-
stimmanderitt som andra. Men sd blir
det inte alltid i praktiken.

— Jag har sjilv sett de hir problemen,
eftersom jag arbetat med personer med
intellektuella funktionsnedsittningar. Jag
sdg en missmatch mellan reglering och
verklighet. Vi siger att vi gjort oss av med
det overbeskyddande synsittet pd mann-
iskor med intellektuell funktionsnedsitt-
ning, men har vi verkligen det? S4 jag ville
fundera kring det. Vad menas med lagens
mal om mojlighet att leva som andra?
Och kan man leva som andra om man

maste foretradas av en stallforetradare?

Foto: Wesley VanDinter



LAGAR OCH REGLER
MOTSAGER VARANDRA

Det finns en forestdllning inom juridiken
att manniskan dr pa ett visst sitt, enligt
Therése Fridstrom Montoya. Men per-
soner med utvecklingsstorning foljer inte
den mallen. Darfér maste de i manga
sammanhang foretridas av ndgon annan
—en god man eller forvaltare.

— Mekanismer i ritten som diskva-
lificerar vissa minniskor som rittsliga
aktorer finns fortfarande kvar, siger hon,
dven om omyndigforklaringen avskaffa-
des ar 1989.

Ytterligare ett problem i detta ar att
det finns internationella regleringar om
riatten till sjilvbestimmande. De regle-
ringarna forutsitter att sjalvbestimman-
deritt giller for alla manniskor.

— Men reglerna om god man och for-
valtares uppdrag dr gamla, och tar inte
hinsyn till de forindringar som skett i
rattssystemet. Det finns inga tydliga reg-
ler for gode man och forvaltare som siger
att de mdste ta hansyn till den hjilptas
onskemal och vilja.

Det lamnar oppet for stallforetrada-
rens asikter och egna tolkningar om vad
som dr bast for personen i fraga, enligt
Therése Fridstrom Montoya.

FAMIL]'ERKTTENS REGLER
BEHOVER UPPDATERAS - OCH
RATTENS MANNISKOSYN

Dirfor tycker Therése Fridstrom Mon-
toya att det vore dnskvirt med en Gversyn
av lagstiftningen pd omradet for stillfore-
tradarskap. Hon kan dock inte sdga hur
en eventuell ny lagstiftning skulle se ut.

— Men det behovs en 6versyn av hur
forhdllandet mellan en god man eller
forvaltare och personen med intellektuell
funktionsnedsittning styrs. Idag finns
inga tydliga regler som siger hur en god
man eller en forvaltare ska agera, vad de
ska ta hansyn till, att de ska ta tillvara
onskemal frdn personen de ir god man
eller forvaltare for.

Men problem med mojligheten att
leva som andra ligger inte bara i reglerna
for gode min och forvaltare, sidger hon.
Exempelvis kan personer som behéver en
kontaktperson for att kunna gora saker
— leva som andra - bli nekad en sddan pa
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vad Therése Fridstrom Montoya menar
ar tveksamma grunder.

— Domstolar har exempelvis resonerat i
termer av att ”du bor pd en gruppbostad,
s du far dina behov tillgodosedda”. Per-
sonen ifraga vill kanske inte g pa grupp-
aktiviteter inom ramen for bostaden och

”]ag S](Llﬂe ‘
ifrdgasatta funkti

gdrna se att .
onsfu]lkom]zghets—

svart att ”leva som andra” i betydelsen
oberoende, sjalvstandigt och efter sina
egna onskemdl. Manga far istallet leva
som ndgon annan bestimt. Men det ar
inte vad de internationella reglerna siger,

och det var inte sd LSS var tiankt heller.

vi bérjade

nol’men”

anser inte att hennes behov tillgodoses,
men det spelar ingen roll.

Dessa avslag innebir att dessa personer
i mdnga fall verkligen behover ndgon som
foretrader dem i rittsliga sammanhang.

—Det ar viktigt att bade rattsvisen-
det och rittigheter som personer med
utvecklingsstorning ar tillskrivna inte
ar otillgangliga for dem. Men det kan
man siga att de dr idag. Rattssystemet
ar definitivt inte tillganglighetsanpassat.
Dessutom finns en dterhdllsam héllning
till vem som kan fa en god man som kan
fora den behovandes talan. Darmed blir
rattigheterna dn mer otillgangliga.

MANGA LEVER SOM NAGON
ANNAN HAR BESTAMT

De minskliga réttigheterna siger att alla
minniskor dr fodda fria, dr lika i virde
och virdighet och har samma rittighe-
ter. Det finns ett flertal internationella
overenskommelser (konventioner) som
Sverige skrivit under som siger att min-
niskans vardighet dr okriankbar, att alla
har ritt till dktenskap och utbildning, att
var och en har ritt till fysisk och mental
integritet samt att all diskriminering pa
grund av funktionshinder ska vara for-
bjuden.

— Enligt konventionen om rittigheter
for personer med funktionsnedsattningar
ska man sé ldngt det bara gir ta hansyn
till vad individen sjalv vill och agera efter
det, dven om det leder till vad man kan
tycka dr mindre bra beslut ibland. Men
om varken god man eller forvaltare eller

domstolar lyssnar sd kan det vara vildigt

Therése skulle vilja dndra attityderna i
rdtten, att man inte stiller s3 hoga krav pa
vad som dr fornuftigt och omdomesgillt.
Samtidigt lyfter hon fram att det inte gér
att dra frihetstanken hur lingt som helst.

— Det ar givetvis viktigt att se till att
dessa personer inte utnyttjas, exempelvis.
Men samtidigt dr ju fragan om vilka som
”kan” utnyttjas en frdga om normalitet
och avvikelse. De som idag hamnar pre-
cis pd “ritt” sida av normalitetsgransen

utnyttjas ju ocksa.

DISKUTERA VILKET SAMHALLE
VIVILL HA
Darfor vill Therése se ett system som
angriper problemen fran andra hallet,
inte genom att kategorisera manniskor.
—Jag skulle girna se att vi borjade ifra-
gasitta funktionsfullkomlighetsnormen.
Vad har vi for forestdllningar om hur och
vad normalt dr? Vad fér forestdllningarna
for konsekvenser for de personer som vi
inte tycker dr “normala”? Istillet proble-
matiserar vi “funktionsnedsittningen”.
Varfor fokuserar vi pd den som “avvi-

ker”, istallet for att fokusera pd att for-

hindra starka att utnyttja svaga?

Du ndr Therése Fridstrém Montoya pa
therese.f.montoya@jur.uu.se

Foto: Kim Bergstrom
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Barn med autism: Intensivare
traning ger nte battre resultat

Det spelar inte sa stor roll om barn med autism

far jattemycket stod eller inte.

Det viktigaste ar

att ta hansyn till barnets formaga.

Att sitta in tidiga dtgdrder har visat sig
ge positiva resultat for barn med autism.
Det har ocksé funnits en utbredd idé att
intensivare behandling skulle ge battre
resultat 4n mer ldgintensiv behandling.
Men sd verkar det inte vara. Det pekar
psykologen Asa Hedvalls avhandling
Autism in preschool children: Cognitive
aspects and interventions pa. Hon lade
fram sin avhandling pa institutionen for
Neurovetenskap och fysiologi vid Sahl-
grenska akademien i Goteborg.

— Antalet  traningstimmar  verkar
inte ha ndgon betydelse, siger hon. Det
avgorande verkar vara barnens intellek-
tuella formagor, som man kunde bedoma
de hade innan behandlingen startade,
och inte till exempel svarighetsgraden av

deras autism.

BARNETS KOGNITIVA FOR-
MAGOR SPELAR STOR ROLL
Asa Hedvall och hennes forskarkollegor
vid Gillbergcenter, Goteborgs universitet,
har f6ljt 200 barn med autism. I studien
medverkade barnen i en neuropsykologisk
utredning som sedan foljdes upp efter tva
4r. Asa Hedvalls studie ir en av fa studier
med ett s stort underlag, vilket gor den
politiskt intressant pd ett annat sitt in
studier med betydligt mindre underlag.
Asa Hedvall har studerat tva sitt att
ge stod &t barn med autism. Bdda meto-
derna ar varianter pd tillimpad beteende-
terapi, TBA. S det dr i grunden liknande
behandlingar. Men intensiteten skiljer
dem 4t. Den ena metoden var malinrik-
tad trdning, dir barn och dess forildrar
tranat en fardighet i taget i hemmet, ofta
under en eller ett par manader. Det kunde
vara kommunikation, foljsamhet, lek eller

toatrining till exempel. Den andra meto-
den var en intensiv metod dir barnen haft
en personlig assistent pd forskolan, som
tranat barnet under hela dagen, i tva ar.
Tanken har varit att en intensivare trianing
snabbare ska 6va upp barnets formagor.
Men sa verkar det alltsd inte vara.

— Nej. Intensiteten verkar inte spela
den viktiga roll man hade forvintat sig.
Barnets mognad och personliga forutsatt-
ningar vager tyngre an man trott. Det vik-
tiga verkar vara det vi kallar begdvning.

Det betyder att det inte verkar gd att
lira ut mer 4n barnet kan ta in. Asa Hed-
vall liknar det vid att det inte skulle ge
battre resultat om vi satte grundskole-
barn i skolan dubbelt s manga timmar.

INTE BARA BEGAVNINGEN
SOM STYR

En annan viktig faktor som Asa Hedvall
sdg var att ungefir hilften av barnen hon
undersokte forutom autismen ocksa hade
en utvecklingsstorning.

—1 ménga fall ger vi alltsa stod till ett
barn med en utvecklingsforsening. Det ar
kanske viktigare 4n autismen for barnets
formaga att ta till sig stod. Det borde vi ta
hinsyn till, men vi ger idag generellt samma
typ av stod till alla barn med autism.

Men graden av begdvning var heller
inte direkt avgorande for resultatet av
stodet. Alla begdvade barn utvecklades
inte positivt pa samma sitt. De tester
Asa Hedvall gjorde pekade exempelvis
pa att hur barnens sd kallade exekutiva
funktionerna fungerade verkade paverka
resultatet for barnen.

—Aven de barn som var begavade
kunde tappa trdden och inte klara av att
arbeta sjilvstdndigt och slutféra uppgif-

ten. Och det berodde inte pa att de var
péfallande klumpiga att anvidnda papper
och penna, vilket har varit en seglivad
forklaring i manga &r. Det skulle kunna
ha att gora med den motoriska plane-
ringen, eller om férmégan att flytta fokus

for sin uppmarksambhet.

STODET MASTE ANPASSAS
EFTER BARNET

En av Asa Hedvalls viktiga slutsatser dr
att ge ett mer individbaserat stod.

—Alla barn ar olika. Darfor ar det vik-
tigt att halla 6gonen pa det individuella
barnets utveckling, for att kunna anpassa
stodet och traningen pa ett sitt som passar
just detta barn. For att kunna ge varje barn
vad just det behover sd méste man kdnna
vad man kan utmana just det barnet med,
vad som 4r vettigt att trana just da.

Asa Hedvall vill inte siga att man ska
skrota de intensiva metoderna. Men hon
tycker att det dr viktigt att inte sikta for
hogt och ha orealistiska forvantningar.

— Man ska tdnka att man inte kan trolla.
Att mycket handlar om att folja barnets

forutsittningar att ta till sig traningen.

Du nar Asa Hedvall pa
asa.lundholm-hedvall@karolinska.se.

Foto: Privat
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VAD AR MYNDIGHETENS
SYFTE, OCH HUR ARBETAR NI
RENT PRAKTISKT FOR ATT
UPPFYLLA DETTA SYFTE?

SPSM har uppdraget att verka for att alla
barn, elever och vuxenstuderande med
funktionsnedsittning far tillgdng till en
likvirdig utbildning och mojligheter till
forbattrade  kunskapsresultat, oavsett
funktionsformaga. Det gor vi genom spe-
cialpedagogiskt stod, specialskolor, spe-
cialpedagogiska utredningar, tillgingliga
liromedel och statsbidrag. SPSM har dven
uppdrag att sprida forskning och gora
forskningsresultat tillgangliga, samt ett

specialpedagogiskt utvecklingsuppdrag.

HUR PAVERKAS SPSM AV ATT
FA MER RESURSER AN TIDI-
GARE TILL FOU?

For att kunna prioritera de fragorna pa
barkraftigt sitt har myndigheten nu en
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Halla dar'

Goran Fahlén, enhetschef for Forsknings- och utvecklings-

enheten, Specialpedagogiska skolmyndigheten pa Special-

pedagogiska skolmyndigheten, SPSM.

utvecklingsavdelning, och enhet som
arbetar sirskilt med forsknings- och
utvecklingsfragor.

Myndigheten arbetar systematiskt med
att koppla den egna verksamheten till
Medarbe-

tarna arbetar med att pd olika sitt i sitt

aktuella  forskningsresultat.
arbete gora kunskapen tillginglig och
sprida den, for att stirka den vetenskap-
liga forankringen och gora den synlig. I
véra kurser informerar vi om forskning
och om hur vetenskapligt utvecklad kun-
skap kan stodja och utveckla kursdelta-
garnas praktiska arbete hos skolhuvud-

mannen.

HUR KOMMER FORSKARE

OCH SKOLOR ATT MARKA AV
DENNA FORANDRING?

SPSM deltar i och dr med och arrangerar
ett antal skolutvecklingsprojekt, forsk-
ningsprojekt och konferenser. Vi deltar

tillsammans med Malmo hogskola och
tolv kommuner i ett skolutvecklings-
projekt for “Inkluderande lirmiljoer”.
Vi har startat ett samarbete med Umed
universitet for att 6ka kunskaperna om
genus och funktionsnedsattningar. Vi har
ett samarbete med Karlstads och Orebro
universitet om lds- och skrivsvirigheter
for elever som idr dova eller en har en
horselnedsittning. Vi samarbetar med
Skolverket med att sammanstilla rele-
vant specialpedagogisk forskning, och
driver tillsammans med Skolverket och
Skolinspektionen ett skolmyndighetsnat-
verk kring vetenskapligt stod och evidens
i pedagogisk verksamhet. For att nimna
nagra.

Du ndr SPSM pa www.spsm.se

Boendestod 1 praktiken

Hur upplever unga minniskor med psy-
kisk funktionsnedsittning sitt vardagsliv
och det samhillsstod och det boendestod
de far? Detta har Gunnel Andersson och
Hjordis Gustafsson studerat och skrivit
om i en rapport frdn FoU Sodertorn.
Forfattarna har bett fjorton personer att
under en vecka skriva dagbok. De har
sedan intervjuats utifran sina dagboksan-
teckningar.

Resultaten visade pd betydelsen av
att se individens mojligheter istillet for
att i forsta hand se till problematik och
diagnos. Flera av deltagarna hade intres-

sen och tyckte om att gora saker som de
inte hade gjort pad linge. Att gora saker
de tycker om att gora och att ha trevligt
tycks vara sidant som inte kommer i for-
sta hand i stodet till personer med psykisk
funktionsnedsittning. Hur boendestodet
utformas beror ofta pd hur personerna
med psykisk funktionsnedsittning bor.
Om de bor tillsamman med sin familj kan
de triffa boendestodjaren utanfor hem-
met for att promenera eller gd pd kafé.
Om de bor i en egen bostad bestér stodet
ddremot oftast i att man gor hushallssyss-

lor tillsammans. Aven for dessa personer

Lasvart

ar annat av betydelse for den psykiska
hilsan och vilbefinnandet, och nigot de
onskar sig. Forfattarna diskuterar om
sjdlva boendeformen i alltfor hog grad
overskuggar ett mer overgripande syfte
med boendestod, nimligen att bidra till
ett okat valbefinnande, till psykisk hilsa
och mojliga vagar till dterhamtning for
dem som far boendestodet.

Rapporten heter VARDAGSLIV OCH SAMHALLSSTOD
— EN STUDIE OM PERSONER MELLAN 20 ocH 35 AR MED
PSYKISK FUNKTIONSNEDSATTNING. Den &r skriven av
Gunnel Andersson och Hjordis Gustafsson.
Den kan bestillas eller laddas ner fran
www.fou-sodertorn.se
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Unga med rorelsehinder
och deras karriarval

Hur kan vi forstd hur minniskor med
rorelsehinder upplever vad som hindrar
och vad som frimjar deras val av stu-
dievdg och yrkesval? Detta har Elisabet
Soderberg studerat i sin avhandling vid
institutionen for pedagogik och didaktik,
Stockholms universitet. Tretton personer
med rorelsehinder i dldrarna 18 till 40
ar har fact beritta om sina karridrval.
Ndgra av intervjupersonerna har varit
arbetslosa, ndgra har studerat och nagra
har haft arbete.

Resultaten visade att det var materiella
och sociala omstindigheter som him-
made och inte sd ofta rorelseformagan
i sig. Sddant som forsvirade materiellt

kunde vara att lokalerna, vigen dit och
hjalpmedel var utformade s att de inte
var tillgdngliga for personer med rorelse-
hinder. Sociala faktorer kunde vara laga
forvantningar och overbeskydd fran bade
fordldrar och lirare. Mobbning gav en
dalig sjalvkansla, vilket kunde leda till att
man avstod frén att vilja en gymnasieut-
bildning. Sddant som intervjupersonerna
menade frimjade det egna karridrvalet
var fordldrar och lirare som trodde pa
personen och uppmuntrade henne eller
honom att préva pa och att fa misslyckas.
Att sjilv fa vara med och bestimma vad
man behovde hjalp och stod med var
ndgot som upplevdes som en frimjande

faktor. Vad gillde sina karridarval upp-
levde de sig vara Overbeskyddade av
sin omgivning det vill siga av forildrar,
larare, studievigledare, yrkesvigledare
och arbetsformedlingen. Att ha formu-
lerat ett eget mal var ndgot som inter-
vjupersonerna upplevde var framjande.
Intervjupersonerna hade alla mélet att fa
ett yrkesverksamt liv och inte vara bero-

ende av vilfirdens representanter.

Avhandlingen heter GRYNNOR OCH FARLEDER I
KARRIARVALSPROCESSEN: UNGA MED RORELSEHINDER
OCH DERAS HANDLINGSUTRYMME. Den &r skriven av
Elisabet S6derberg. Sammanfattningen kan
laddas ned fran www.diva-portal.org

Behandlingsresultat
av psykiatrisk vard

Ove Sonesson har i sin avhandling vid

psykologiska institutionen, Goteborgs
universitet, undersokt insatser och be-
handlingsresultat av psykiatrisk heldygns-
vard i en svensk region. Avhandlingens
underlag utgjordes av bedomningar vid
inskrivning och utskrivning fran kliniken
gijorda med bedomningsinstrumentet
Global Assessment of Functioning (GAF)
samt de insatser patienterna fitt regist-
rerade utifran Klassifikation av Vardat-
girder (KVA). Underlaget himtades ur
en central databas och omfattade drygt
8oo vardtillfillen. Avhandlingen syftade
ocksa till att bidra med ytterligare kun-
skap om GAF-skalan.

Resultaten visade att skalans matsdker-

het var god, och att sidant som skatta-

rens erfarenhet av skalan eller attityd till
den inte var av betydelse. Nir bedom-
ning vid inskrivning och bedémning vid
utskrivning jimfordes kunde forfattaren
konstatera att tre fjardedelar av patien-
terna hade forbittrats. Det kunde ocksa
konstateras att de avdelningar som spe-
cialiserat sig pd vissa diagnosgrupper
inte nodvandigtvis var de som hade det
basta behandlingsresultatet for de speci-
fika diagnosgrupperna. I avhandlingen
studerades dven de 76 KVA-koder som
anviandes av avdelningspersonalen for
att registrera psykiatriska insatser. Vid
drygt 8o procent av vardtillfillena regist-
rerades minst en KVA-kod medan fem
koder tickte hilften av alla registreringar.
Resultatet visade ocksa att patienter med

diagnosen schizofreni hade hogst andel
samordnade insatser medan patienter
med beroendeproblematik hade lagst
andel psykologiska insatser.

Forfattaren konstaterade samman-
fattningsvis att KVA-koder kunde sigas
ha potential for att vara till hjalp for
att beskriva de insatser som gors inom
psykiatrisk heldygnsvard. Som helhet ger
avhandlingens resultat stod for att en
central databas kan vara anvindbar for
att beskriva och undersoka de insatser
som gors for patienter i psykiatrisk hel-

dygnsvérd.

Avhandlingen heter MEASURES, INTERVENTIONS AND
OUTCOMES: EXPLORING INPATIENT PSYCHIATRIC CARE.
Den ér skriven av Ove Sonesson och kan
hamtas frain www.ub.gu.se
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Att hora samre och kora bil

Antalet dldre bilforare i Sverige och i 6vriga
Europa blir allt fler. Man uppskattar att
mellan 20 och 30 procent av de bilforare
som dr dldre dn 70 ar har en horselned-
sdttning. Birgitta Thorslund har studerat
sikerhet i trafiken och mobilitet hos perso-
ner med horselnedséttning i sin avhandling
vid Institutet for handikappvetenskap,
Linkopings  universitet.  Avhandlingens
resultat grundas pa en enkitstudie, en stu-
die i korsimulator och en studie i verklig

trafikmiljo. Bilforare med normal horsel

har i alla studierna jamforts med forare
med horselnedsattning.

Sammanfattningsvis visade avhand-
lingen att bilférare med nedsatt horsel
inte kan sigas vara en storre riskgrupp i
trafiken jamfort med bilférare utan ned-
satt horsel. Man bor dirmed inte, utifran
avhandlingens resultat, behova justera
horselkraven for korkortsinnehav. Bland
annat visade delstudien i simulator att
forare med nedsatt horsel sinkte hastig-

heten mer i sddana svira trafiksituationer

som stéllde storre krav pd bilforaren. I
den studie som gjordes i verklig trafik,
da forarnas 6gonrorelser mittes med sir-
skild apparatur, visade det sig att bilfo-
rare med horselnedsittning oftare tittade
backspegeln och vid sidan av vigen idn
vad forare med god horsel gjorde.

Avhandlingen heter EFFECTS OF HEARING LOSS ON
TRAFFIC SAFETY AND MOBILITY. Den &r skriven av
Birgitta Thorslund och kan laddas ner fran
www.diva-portal.org

Flyttat eller
bytt e-post-
adress?

Om du flyttar och byter adress
eller byter e-postadress, med-
dela det till redaktionen,
cff@cff.uu.se eller pa
telefon 018-471 64 45.

Sa missar du inte ndgot nummer
av tidiningen.

' ANNONS

Riktad utlysning av bidrag till forskning

om sarskolan

Stiftelsen S&vstaholm utlyser under 2015 och
fyra ar framat sarskilda bidrag till forsknings-
projekt som kan belysa den svenska sarskolan,
sarskilt dess resultat med avseende pa elevernas
kunskaper, deras sociala liv i skolan och elever-
nas demokratiska fostran till aktiva medborgare.
Syftet ar att fa en helhetsbild av vad eleverna far
med sig ut i vuxenlivet fran sarskolan.

Det kan exempelvis vara intressant att belysa
resultaten i relation till olika undervisnings- och

organisationsformer och mot bakgrund av inno-

vativa |6sningar.

Stiftelsen Savstaholm delar vanligen ut ca 5 mil-
joner per ar till olika forskningsprojekt. Pro-
jektbidrag beviljas for ett ar i taget. Projektet
om sirskolan omfattar antingen projektbidrag,
doktorandanstallning eller postdoc-anstallning.
Medlen avser att ticka 16n, socialférsakrings-
avgifter (LKP) samt overheadkostnader fran uni-
versitet/hégskola.

Nar det géller ansékningsférfarandet, se vidare Stiftelsen hemsida
www.stiftelsensdvstaholm.se. Sista ansékningsdag f6r bidrag som ska anvandas under

2016 ar 1 september 2015.

Spar pengar och miljo, 1as oss pa webben!

Vill du hellre lasa FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR pa webben, och ddrmed spara bade pengar och miljé?

E-posta din anmalan till cff@cff.uu.se sa far du tidningen i PDF-format istallet.
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