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1 Sverige finns inga riktlinjer eller nagon sammanhallen strategi fér hur personer med funktionsnedséttning ska fa sexuell

assistans. Det gor att manga manniskor inte far tillgang till en del av livet som f6r andra &r en sjadlvklarhet. Det gor ocksa att

en del enskilda vardgivare blir valdigt utsatta.

Sex ar ocksa en fraga
om tillganghghet

Vissa manniskor behdver hjilp
for att kunna ha sex.
Det dr svart for manga att fa hjdlp

med att ha sex.
Men det gar att dndra pa.

Sex och sexualitet dr bade en primar
drivkraft och en viktig fraga for de flesta
manniskor. Det giller dven personer med
funktionsnedsattningar. Men dessa kan
i varierande grad ha svart att sjilva 16sa
alla praktiska utmaningar kring att ha sex.
D4 uppstar fragan om de ska fa hjalp med
detta, och i s3 fall hur och av vem. I Sve-
rige har de frdgorna i stort sett legat under
radarn och varit ndgot som vardgivare och
beslutsfattare inte pratat om. I Danmark
ddremot lyftes fragan upp till regeringsniva
redan pd 8o-talet, och ar idag en sjalvklar
del av diskussionen kring stodet for
personer med funktionsnedsattning.

Don Kulick, professor i antropologi vid
Uppsala universitet, och Jens Rydstrom,

professor i genusvetenskap vid Lunds
universitet, gav tidigare i ar ut boken
Loneliness and its opposite: Sex, disabi-
lity and the ethics of engagement. Dir
undersoker de just skillnaderna mellan
Sverige och Danmark, och varfor det blivit
som det blivit.

— Det ar egentligen skrammande att
det dr sa stora skillnader, siger Jens
Rydstrom. Vi forvantade oss att hitta
skillnader nar vi borjade skriva boken,

men de var ovintat stora.

Stort behov som inte méts

De bédda forskarna har intervjuat ett
stort antal manniskor som pa olika satt
berors av dessa fragor, fran brukare till

foraldrar, vardgivare, sexarbetare och
beslutsfattare. Bilden av ett stort behov
som helt enkelt inte hanteras ar timligen
entydig.

—En av dem vi intervjuade sa ”det
ar klart vi har en policy om det hir, en
strutspolitik”. Det dr ganska representativt
for de svar vi fick, siger Jens Rydstrom.

Det har aven gjorts undersokningar
i Sverige om detta. Bland annat gjorde
Kommunalarbetareférbundet en under-
sokning 2007. D4 fanns det en kommun
som hade riktlinjer om sexhjalp till
brukare.

— Aven i den undersokningen fanns det
en vildig efterfragan pd riktlinjer fran

personalen.
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Olika grupper som var drivande
Don Kulick tror att det i stor utstrackning
var tillfalligheter som styrde in de tva
landerna pa olika vigar.

— Nir idéerna om att personer med
funktionsnedsattning har ratt till ett
normalt liv borjade diskuteras pa
6o-talet sd blev frigorna om sexualitet
en del av den debatten i Danmark, men
inte i Sverige. Jag tror det beror pa att
de som drev dessa fragor i Danmark i
stor utstrackning arbetade med personer
med intellektuell funktionsnedsittning,
medan motsvarande personer i Sverige
arbetade med personer med forvirvade
fysiska funktionsnedsattningar.

Den senare gruppen loste i stor utstrick-
ning sitt sexliv pd egen hand om de fick en
moijlighet att vara for sig sjdlva. De med
intellektuell funktionsnedsittning, som
de drivande i Danmark arbetade med,
behovde hjalp och stod i betydligt storre
utstrackning.

— Dessa ungdomar med intellektuell
funktionsnedsittning hade aldrig fatt
nédgon sexualundervisning, och ingen
kontakt med annan information om sex
och samlevnad. De hade exempelvis ingen
mojlighet att veta vad onani dr, eller att det
kan leda till orgasm.

Tydliga procedurer och

stod i personalgruppen

I Danmark finns det procedurer och
arbetsmetoder for hur den sexuella
assistansen ska ga till.

— Hela personalgruppen diskutera detta,
sager Don Kulick. Man diskuterar inga
detaljer, for det ar en privatsak mellan
individen och virdaren. Men man pratar
om att man hjilper personen ifrdga. Dar-
for blir personalgruppen ocksé ett forum
dédr man sjalvklart kan ta upp besvarliga
situationer.

I Danmark upprittar den individuella
vardaren en handlingsplan tillsammans
med brukaren, dar de specificerar vad
vardaren ska hjilpa till med.

— Det kan handla om allt fran att pumpa
upp en luftmadrass som de som vill ha sex
kan ligga pa utan risk att ramla och sla sig,
och ga in och hjdlpa dem byta stillning
emellanat, till att hjdlpa dem ta fram eller
tvitta av och ligga undan sexhjilpmedel.
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I Sverige hamnar hela ansvaret pa den
individuella vardaren.

— Det gor det bade utsatt, hemligt,
skamfyllt och riskabelt, siger Don Kulick.
Det gor ocksa att det i Sverige forekommer
att vardare gor sexuella handlingar som
inte ar tillatna i Danmark. De individuella

vardarna hamnar i en omojlig situation.

En fraga om tillgdanglighet

De bdda forskarna menar att frigan om
brukarnas tillgéng till sin sexualitet ar
en del av hela fragan om tillgianglighet,
att personer med funktionsnedsattningar
ska ha samma tillgdng till sin sexualitet
som andra.

— Man kan jamfora med det offentliga
rummet, siger Don Kulick. Ingen skulle
sdga att alla ska ha tillgdng till det
offentliga rummet och sedan inte gora
nagonting for att se till att det blir s4, med
hissar, fasade trottoarkanter och anpassade
offentliga toaletter. Denna tillganglighet
madste ocksd gilla den privata sfiren,
och mojligheten att utforska och leva ett

et dr nog nodvandigt me< =
be! - pOlitiska niva soItl reder

initiativ fran hogsta

Lt begreppen ol

sexuellt liv. Vi maste 1dta dem bestimma,
och inte behandla dem som barn som inte
vet sitt eget basta.

Bdttre utbildningar

Jens Rydstrom och Don Kulick siger att
en forandring maste ha forankring bade i
toppen och i botten.

- Det dr nog nodvindigt med ndgon
sorts initiativ frin hogsta politiska niva
som reder ut begreppen om var granserna
gar, sdger Jens Rydstrom. Vi maste bland
annat undersoka mojligheterna att
utveckla nationella riktlinjer.

Samtidigt dr bdde Don Kulick och Jens
Rydstrom overtygade om att ett initiativ
méste komma fran funktionshinderrorelsen.

— Jag tror det ar jatteviktigt att det

kommer darifran och inte utifran, siger

Jens Rydstrom. Organisationer som Riks-
forbundet for barn, unga och vuxna med
utvecklingsstorning, FUB, och Handikapp-
forbundens samarbetsorgan, HSO, maste
fora tillrackligt med ovisen.

Don Kulick siger att forildrarna ar en
annan oerhort viktig grupp.

— I Danmark var forildraorganisa-
tionerna valdigt tydliga med att det var
orimligt att fordldrarna skulle ha ansvar
for sina barns sexualitet. Ska man som
mamma se till att ens son kan ligga med
sin flickvan? Lir sig onanera? Det maste
ligga pa de som arbetar professionellt med
brukarna.

Forskarna efterlyser ocksd dandamalsen-
liga utbildningar pd omradet. I Danmark
startades redan 1990 en ordentlig
sexualvigledarutbildning. Den riktar sig
till skoterskor, pedagoger, arbetsterapeuter
och liknande yrkesgrupper, och de som
soker maste ha jobbat i minst tre ar. Nu
finns 400 utexaminerade sexualvigledare

i Danmark.

med nagon sorts

. 01/‘}1
var granserna ge

—Det ar en hel yrkeskdr som 6verhu-
vud taget inte finns i Sverige, siger Jens
Rydstrom. Det som erbjuds i Sverige ar
kortare kurser om sexualitet. Det ar battre

an ingenting, men det forslar inte langt.

Du nar Don Kulick pa don.kulick@antro.uu.se.
Du nér Jens Rydstréom pa jens.rydstrom@
genus.lu.se. Boken heter Loneliness and its
opposite: Sex, disability, and the ethics of
engagement. Den gavs ut av Duke University
Press, och finns att bestélla fran
www.dukeupress.edu.

Foto: Orlando Bostrém och Kennet Ruona.
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Utmaning att mota patienter
som mdivider

Det blir bittre for patienterna i den psykiatriska varden
om personalen lyssnar pa vad patienterna vill.

Det borde bade cheferna

och de som jobbar med patienterna tinka pa.

Nistan alla hdller med om att det dr
onskvirt att behandla varje patient
utifran den individens specifika problem,
historia och 6nskemal. Anda ar det
langt ifrdn regel att det fungerar sa.
Sjukskoterskan Sebastian Gabrielsson
har i sin avhandling A Moral Endeavour
in a Demoralizing Context — Psychiatric
Inpatient Care from the Perspective of
Professional Caregivers studerat den
fragan nar det galler den psykiatriska
slutenvarden. Han har bland annat gjort
det genom att intervjua sjukskoterskor
och skotare. Han ar sjalv specialiserad
inom psykiatrisk vard. Han lade fram
avhandlingen vid Luled tekniska

universitet.

Hans resultat pekar pé att miljon eller
sammanhanget som personalen verkar
i har stor betydelse for hur den enskilda
skoterskan eller skotaren viljer att varda.

— De intervjuade berittar ofta om brist
pa tid och personal. Aven om man har
ambitionen att arbeta personcentrerat
sd blir det svirt ndr man saknar resurser
och stod.

Det motsatta giller ocksa.

— Har man turen att arbeta i en miljo
dar man stodjer ett sddant arbetssitt kan
det fungera valdigt bra.

Den andra stora fradgan han vill lyfta
ar att det kanske inte racker med fler
skoterskor om man vill forandra och gora

varden mer personcentrerad.

Personcentrerad vard

Centralt i resonemanget dr begreppet
personcentrerad vard. Konkret ser
Sebastian Gabrielsson det som en friga
om hur vardgivare synliggor, forstir och
agerar utifrdn patientens egna, subjektiva
upplevelser och erfarenheter. I psykiatrisk
slutenvard innebir det att fokus hamnar
pd relationen mellan vardare och patient,
och hur den stodjer patientens subjektiva
upplevelse av aterhamtning.

—Vem ar vérden till for? Rimligen for
de personer som har behov av vardens
insatser. Sa det borde inte vara kontrover-
siellt att utgé fran deras behov. Det blir
ocksd en fraga om makt, om vem som har

tolkningsforetrade — patienten eller varden.

Det finns manga vinster att nd om personalen kan lyssna pa patenten som en individ, och i den méan det &r méjligt ta hansyn till hens

o6nskemal och erfarenheter. Varden kan bli effektivare och mer &ndamalsenlig, och patienten kan uppleva varden som mer positiv.

Ibland kan det handla om sa enkla saker som att vara lite flexibel med tiden f6r fikaraster.



Behoven gar delvis att beskriva som
medicinska behov, med symptom, en
diagnos och en behandling, som ofta
inbegriper medicinering.

— Men det blir vildigt ensidigt att bara
se det sd. Ur ett patientperspektiv maste vi
sdtta de medicinska delarna i relation till
patientens upplevelser och erfarenheter.
Men det forutsitter ocksa att jag som
vardpersonal har mojlighet att bygga upp
en sidan kompetens.

Svaren i hans intervjuer pekar pa att
de positiva miljéerna ar extra viktiga for
oerfarna medarbetare.

— Mitt intryck dr att det som nyutbildad
ar viktigt att komma till en avdelning dar
man fir stod i att utveckla det har sittet
att jobba. Nar man dr erfaren kan man
jobba pd detta sitt 4ven om man inte har

sd mycket stod.

Moéta patienters behov eller

losa personalens problem

De intervjuer med professionella vardare
som Sebastian Gabrielsson gjort visade

pa tva olika sitt att forhalla sig. Ett var
inriktat pa att se och mota patienters
individuella behov, och ett var mer inriktat
pa att 16sa personalens problem och se till
personalens behov.

Men han dr noga med att pdpeka att det
inte handlar om att det ena ar bra och det
andra daligt.

— Personalens problem och behov
handlar exempelvis om sdkerhet, och om
att konkret se till att patienten inte skadar
sig eller andra. Och sidant ar givetvis
valdigt viktigt.

Samtidigt pdpekar han att patientens
individuella situation ocksa maste fa
spela in.

— Vi maéste fraga oss vad som ligger
bakom det hir beteendet. Varfor vill
patienten skada sig sjalv eller andra? Vad
kan vi gora for att stodja patienten? Vi
maste kunna vara flexibla i varje given
situation.

Han ndmner ndgra konkreta situationer
som framkommit i de intervjuer han gjort,
som handlade om rutiner kring kaffe och
rokning.

— Tittar man pa klockan och konstaterar
att enligt reglerna sa ar fika- eller roktiden
over, och alltid héller pa det, sa kan det
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stilla till problem som annars kunde ha
undvikits, som kan sluta med tvingsatgar-
der exempelvis. Med mer fokus pa flexibelt
bemotande och att hantera varje situation
pa ett sdtt som ar bast for individen sa kan
man undvika ménga onodiga konflikter
samtidigt som patienterna tycker att de far
en bittre vard.

Men han siger ocksa att det inte dr sd
enkelt.

— Kortsiktigt kan det verka jobbigare att
vara flexibel 4n att varje ging folja samma

riktlinje.

En fraga om resurser

Givetvis dr det en nodviandig forutsattning
att det finns tillrackliga resurser, sager
Sebastian Gabrielsson.

— Det racker inte att personalen hinner
med alla arbetsuppgifter. Det maste
ocksa finnas tid till dterhdmtning och
mental vila, sd de orkar anpassa sitt
bemétande efter vilken person man som
vardgivare moter, och efter den situation
som rader just nu. A andra sidan kan
vinsten bli en vird med firre konflikter
och nojdare patienter, vilket pa sikt kan
minska pressen pa personalen. I inter-
vjuerna beskriver sjukskoterskor och
skotare ocksd hur just relationsskapan-
det och motet med en annan manniska
ar det som gor jobbet intressant och

utmanande.

Men ocksa en
organisatorisk utmaning
Manga intervjuade beskriver en avsaknad
av ledarskap, sdger Sebastian Gabrielssons.

— Man vill ha ledare som ar narvarande
i det dagliga omvardnadsarbetet och inte
en som sitter nan annanstans, upptagen
med administrativa uppgifter eller medi-
cinhantering. Det dr hog personalomsitt-
ning, och méanga lakare ar stafettlakare,
sd det kan inte bli nagon kontinuitet i
teamarbetet pa avdelningarna. De vill ha
ledare som de kan diskutera virderingar
med, att man har en pigdende reflektion
och diskussion kring vad man gor pa
avdelningen, och varfor.

Det ir sjalvklart ocksa en friga som gar
anda upp till den allra hogsta ledningen
och till de politiker som fattar beslut om

vardens resurser.

— Blir vi inte battre pa det har sa riskerar
vi att urholka tilliten till virden, att patien-
terna inte litar pd att den behandling som
varden foreslar dr bra, att de viljer att inte
soka vard i framtiden om man upplever
att man blivit diligt bemott. Varden kan
ocksa fa en felaktig bild av patienters
behov om de inte kianner sig trygga med

att dela med sig av sin upplevelse.

Foto: Privat

Du nar Sebastian Gabrielsson pa sebastian.
gabrielsson@]ltu.se. Du kan ladda ner av-
handlingen fran pure.ltu.se/portal/

' ANNONS

Stiftelsen
Savstaholm

Stiftelsen Savstaholm stédjer forsknings-
och utvecklingsprojekt kring barn,
ungdomar och vuxna med utvecklings-
storning.

Bidrag ges till vetenskaplig forskning som
ar nyskapande och bedrivs med hég
kvalitet samt till utvecklingsarbete som
kan komma denna grupp till godo.

Ansakan om projektbidrag ska vara
stiftelsen tillhanda senast den 1 februari
2016. Observera att ansdkningshandling-
arna ska inges i 10 exemplar (1 original
och g kopior).

Information och ansckningsblankett kan
laddas ner fran stiftelsens hemsida eller
bestillas fran stiftelsens kansli.

Stiftelsen Savstaholm
Bangardsgatan 13, 3tr

753 20 Uppsala

telefon: 018-10 33 20

epost:
stiftelsen.savstaholm@telia.com
hemsida:
www.stiftelsensavstaholm.se
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Att vara som en vanlig tjej

Unga kvinnor med intellektuell funktionsnedsittning

som gar i gymnasiet

vill vara som andra unga kvinnor.
Men andra elever stirrar ofta pa dem.

Unga kvinnor med intellektuell funk-
tionsnedsattning ar inte alltid inklu-
derade i de som anses utgora normen.
De flesta minniskor tinker nog pa vad
som anses som normalt nir det giller
exempelvis utseende, kroppsrorelser och
uttryck, och kontrollerar sina kroppar
darefter. Men dessa unga kvinnor stoter
péd en omvirld som ofta i forsta hand
ser dem som avvikande fran vad som
anses normalt. Det gor att de anviander
olika strategier for att framstd som en
”vanlig” ung kvinna eller for att gora
motstind mot femininitetsnormen. Det

gor ocksa att de maste hantera situa-
tioner som de upplever dr obehagliga
och pinsamma. Sociologen Kamilla
Peuravaara har studerat och intervjuat
12 unga kvinnor som gir i en gymna-
siesdrskola, i sin avhandling Som en
vanlig tjej — Forestdllningar om kropp,
funktionalitet och femininitet, som hon
lade fram vid Uppsala universitet.

— Det hir dr en ”grupp” unga kvinnor
som ir osynliggjorda i feministisk forsk-
ning. Jag menar att dessa kvinnor i viss
mén framstillts som okroppsliga, efter-
som de sillan har inkluderats i tidigare

i

forskning som inriktar sig pa kroppsideal
och femininitetsnormer. De enda ganger
deras kroppar tas upp dr nir det giller
sexuella och andra fysiska 6vergrepp.

Ett viktigt syfte med avhandlingen ar
att lyfta fram fragor kring vad man ser
som normalt.

— De jag intervjuade reflekterade
kring och stillde flera intressanta fragor
kring normalitet. ”Vad betyder det att
kld sig normalt?” ” Ar nidgon normal?”.
”Vi lever i ett samhalle dar det ar
trendigt att ’sticka ut’ som ung kvinna
och att vara annorlunda. Men om alla

Unga kvinnor med intellektuell funktionsnedsattning anvdnder sig av olika strategier for att undvika att bli stirrade pa och sedda som

annorlunda. En sadan strategi kan vara att bara pa en laptop. Da blir de bemétta med vanliga leenden i stéllet f6r stirranden.
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ar annorlunda sd dr vil ingen det?” Det
ar fragor vi nog alla borde stilla oss,
och fundera pa.

Vara som en normal tjej

De unga kvinnor som Kamilla Peura-
vaara intervjuat vill vildigt gdrna vara
som vanliga tjejer. De vill vara moderik-
tiga och ha en aldersanpassad kladsel.
Det ska synas att man gir i gymnasiet,
och inte i lagstadiet. Andra vill protes-
tera mot den feminina normen, genom
att vara som en pojkflicka, eller genom
att tatuera eller pierca sig.

Aven yttre tillbehor ar viktiga, som
en laptop. Eleverna i gymnasiesirskolan
far inte laptops i skolan, men det far
eleverna i den ordinarie gymnasieskolan.
Laptopen signalerar att den som bar den
kan ldsa och skriva och ar studerande.

— Den gor att en ung kvinna fran
gymnasiesarskolan bemots pa ett helt
annat sitt nar hon gar genom skolans
korridorer med en laptop, som hon
ldnat av en kamrat. Hon beskriver att
hon far helt andra blickar, och bemots
med leenden istillet for stirrande.

Att bdra en laptop visar att man dr

en funktionsduglig ung kvinna, och
forestillningar om funktionalitet har
stor betydelse i forestdllningen om vad
som anses vara en vanlig tjej.

Att vara en vanlig tjej dr en privilegie-
rad position som inte alla automatiskt
har tilltrade till.

— De unga kvinnorna upplever inte
att de 4r eller ses som vanliga tjejer.

Det 4r ndgot de hela tiden maste gora.
Jag menar att den feminina normen
inte bara innehdller forestillningar om

femininitet, utan dven om funktionalitet.

Pinsamt att andra stirrar

En viktig fraga for de unga kvinnor
Kamilla Peuravaara intervjuade var att
de upplevde att andra stirrar pa dem,
ndgot som de gjorde stora anstrang-
ningar for att undvika.

— De tycker att det dr obehagligt, och
beskriver blickarna som forlojligande,
domande och begrinsande, och de
undrar varfor de som stirrar gor det. De
undrar om de gjort eller sagt ndgot som
uppfattats som fel.
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De situationer nar de blir stirrade
pa dr forknippade med vissa fysiska
sammanhang: korridorerna i skolan och
pa bussen till och fran skolan. Andra
sammanhang uppfattar de som “sikra”,
som klassrummet och hemmet. Dar vet
de att de inte far ndgra kritiska blickar.
Ridslan att bli stirrad pa ar stindigt
ndrvarande i deras tankar och foljer
dem i deras vardag.

— Genom att de anvinder sig av
kroppsliga strategier for att *smalta in”
som en vanlig tjej eller ”sticka ut” som

en tjej som inte uppfyller normen, s ar

2 S soI1
de ar eller s€ o -
cla tiden maste gora.

Det &rndgot de h

de med och skapar bilden av sig sjilva,
paverkar interaktionsprocessen och
skaffar sig tolkningsforetrade.

Sammanhanget viktigt
Sammanhanget bidrar till hur de unga
kvinnorna péaverkas. De beskriver att
”om man bara skulle se oss pa ett foto
skulle de se oss som vem som helst,
men skulle de komma in i vart klassrum
skulle de tycka att vi var annorlunda”.
I moten med unga min ses kvinnorna
framforallt som unga kvinnor, men i
interaktioner med kvinnor ses de fram-
forallt som gymnasiesirskoleelever.

— En informant pratade om att hon
motte en kille pd bussen, som pratade
med henne ”som om hon var en vanlig
tjej”. Det uppskattade hon jattemycket.
Andra intervjupersoner har berittat
om att de triaffat och pratat med andra
ungdomar och nir de berittat att de
studerar vid en gymnasiesarskola har
fatt svar i stil med att ”jaha, gor du det,

du verkar ju sd normal”.

En fraga for alla
Hon pekar pa att skolan som samman-
hang bidrar till hur bilden av manniskor

formas, och hur det dir for dessa unga

rna upplev

kvinnor finns en ambivalens mellan ett
positivt omsorgstagande och att detta
omsorgstagande kan bli nedvirderande.
Ett exempel ar att de unga kvinnorna
beskriver att eleverna i gymnasiesarsko-
lan inte far ta med sig lixbocker hem,
vilket gor att de kanner att de inte tas
pd allvar som gymnasiestudenter. Ett
annat exempel ar att fordldrar nir som
helst far dyka upp i skolan.

— De ir inte barn, s de ska kanske ha
rdtt att fa finnas dar utan sina foraldrar.

Samtidigt forstdr man om forildrarna

or inte att

vanliga tjejer

vill virna om sina ungdomars trygghet.
S4 det dr en komplex fraga.

Kamilla Peuravaara siger att hen-
nes forskning genererat minga nya
forskningsfragor. Det dr kanske inte sd
underligt, med tanke pa att hon gett
sig in i ett falt dar valdigt lite forsk-
ning gjorts innan. En av frdgorna ror
siarskolan som foreteelse.

— Tanken nir man skapade gymna-
siesdrskolan var nog inte att de som
studerar vid en gymnasiesarskola skulle
bli stirrade pa. Man trodde nog att gym-
nasiesirskolan skulle ge en inkluderande
effekt. Men sa har det ju inte blivit. Vad

kan vi gora for att skapa en skola, med

mer sammanhallning?

Foto: Privat

Du nér Kamilla Peuravaara pa kamilla.
peuravaara@soc.uu.se. Du kan ladda ner
avhandlingen fran uu.diva-portal.org.
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Vardagsteknik kan vara en svar
utmaning for hjarnskadade

Den som fatt en hjarnskada

kan ha svart att anvinda tekniska apparater.

Det kan gora det svart

for den som fatt en hjirnskada

att borja jobba igen.

Att anvinda vardagsteknik kan vara en
stor utmaning for personer med forvar-
vad hjarnskada. Sdrskilt kan detta stilla
till problem nar det giller att aterga till
arbete. Dessa omrdden har arbetstera-
peuten Ann-Charlotte Kassberg studerat
i sin avhandling Formdga att anvinda
vardagsteknik efter forvirvad hjarnskada
— med fokus mot arbete, som hon lade
fram vid Lulea tekniska universitet.

— Ingen har tidigare tittat pa teknikens
roll for att en person med forvarvad
hjarnskada ska kunna aterga i arbete.
Det finns en hel del studier kring
personer med olika typer av intellektu-
ella funktionsnedséttningar, men inte
just i perspektivet tergdng i arbete och
anvindning av teknik. Vissa av dem jag
foljde var inte lingre i arbete nir jag
gjorde min fjarde studie. Det var unga
minniskor, frdn 30 ar och uppdt, med
huslin och annat, som av samhillet
bedémdes inte lingre vara aktuella for
arbete. Det var tragiskt att se.

Vardagsteknik finns 6verallt
Det som forskarna kallar ”vardagstek-
nik” dr all teknik vi moter som en del
av var vardag — hemma, i samhillet och
pd jobbet. Det kan vara savil elektriska
som mekaniska apparater eller system.
Det dr diskmaskiner, kaffebryggare,
mikrovdgsugnar, datorer, tv och mobil-
telefoner. Men det dr dven mer specifika
tjdnster, program och produkter som vi
bara anvinder ibland eller for att utfora
speciella tjanster, som bankomater, pas-
serkort, webbplatser, informationstermi-
naler och biljettsystem pa bussar och tdg.
— For personer med en forvirvad

hjiarnskada kan det vara nastintill omoj-

ligt att skapa en anvindare for att kopa
exempelvis en SMS-biljett i mobilen.

Att systemen forandras sd ofta kan
ocksd vara ett stort problem.

— Utvecklingen gar sd rasande fort att
den grupp av minniskor jag intervjuat
inte har en chans att hinga med. De jag
intervjuat kan ha en hel hog mobiler
liggande, for att de forsokt hitta en som
de kan ldra sig. For dessa personer blir
da teknikutvecklingen i vardagen ett
hinder i sig.

Problem med tekniken kan vara ett
sdrskilt problem for ungdomar, dir
teknikanvandningen ir sa nidra forknip-

pad med identiteten.

Viktigt att observera

Ett resultat av Ann-Charlotte Kassbergs

forskning ar betydelsen av att observera

personerna och hur de hanterar vardags-
teknik.

— Det ricker inte att bara fraga.
Man maste ockséd observera och se att
de verkligen kan anvinda tekniken.
Det kan handla om att kolla sa att
det verkligen gar fram signaler nir de
ringer och att personen verkligen kan

anvinda spisen utan att den blir en fara.

Hade jag bara intervjuat dem jag traffat
sa hade jag inte alls haft de resultat jag
fatt.

En annan viktig del av hennes
forskningsprojekt dr att hon identifierat
metoder for att gora instrumentella
bedomningar av vilka mojligheter
individer med forvirvad hjirnskada har
att anvianda teknik. Hon sag ocksa att
arbetsterapeutiska interventioner kunde
fungera for att stddja anvidndningen av

vardagsteknik i arbetslivet.

Rehabilitering utifran

individens behov

For att pa bista sitt stodja personer med
forvarvad hjarnskada skulle Ann-Charlotte
Kassberg vilja se mer individuellt utformad
rehabilitering, som utgar fran de behov
den enskilde har. Hon sdger att dven om
det redan idag finns regler och riktlinjer
om personcentrerad vard sd fungerar det
inte jattebra i praktiken.

— Min erfarenhet ar exempelvis att
ménga av de som drabbats av en stroke
troligtvis skulle onska en ldngre tids
rehabilitering pé klinik.

Hon pekar sirskilt pa hur viktigt det
ar att hon och alla andra som jobbar
med detta dr med och hjilper dem som
drabbats att bli medvetna om vilka behov
de faktiskt har.

Det dr oerhort viktigt att arbetsgivaren
ar med i hela processen, siger Ann-
Charlotte Kassberg.

— Det kan finnas anpassningar som gar
att gora, som en annan stol, teknik som
assisterar, anpassning av miljon eller att
personen med hjirnskadan far trana upp

specifika firdigheter.

Foto: Therese Sundbom

Du ndr Ann-Charlotte Kassberg pa
ann-charlotte.kassberg@nll.se. Du kan ladda
ner avhandlingen fran pure.ltu.se/portal.
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Vad har ni velat gora?

Vi ville ta fram en rullstol som pa ett
bra och siakert sdtt gar att styra med
ogonen. Den malgrupp vi i forsta hand
siktar in oss pa dr personer med svira
hjarnskador, svara ryggmargsskador
och allvarliga muskeldegenerativa
sjukdomar. Ogonmusklerna 4r en av
de allra sista muskelgrupperna man
tappar kontrollen 6ver vid svara skador
eller sjukdomar. Darfor kan personer
med vildigt liten muskelkontroll for det
mesta kontrollera 6gonen, och styra en
san hir rullstol.

Vad &r sa bra med

en sadan hér rullstol?

Att ge manniskor en mojlighet att
forflytta sig. Var absolut forsta testpilot,
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Halla dar!

Erik Wastlund dr lektor i psykologi och arbetar med
manniska-maskin-interaktioner vid Karlstad universitet.

exempelvis, hade inte kunnat forflytta
sig sjdlv pa tre dr, sedan hon fick sin
hjarnskada. Att forflytta sig dr ocksa ett
sdtt att kommunicera med omgivningen.
Personen i rullstolen kan visa vad

hen vill genom att forflytta sig — fran
saker och situationer och till saker och
situationer. Vill de prata med ndgon kan
de ta sig dit. Vill de inte lyssna kan de ta
sig darifran.

Det gor ocksa att manniskor runt
omkring dem kan lira sig om dem,
vilka formdgor de besitter, vad de gillar
och inte och hur mycket de forstdr. Sant
kan vara svért att fa reda pd annars.
Det ger battre mojligheter att bemota pa
ett bra sitt.

Till sist sd ger det ocksa en mojlighet
for personen i rullstolen att trana. Det

Personlig assistans 1 familjen

Riitten till personlig assistans infordes
i Sverige 1994. Personlig assistans ar
avsedd for personer med omfattande
och varaktiga funktionsnedsattningar
for att dessa ska kunna leva ett liv som
andra, och ha inflytande 6ver sitt dagliga
stod. Att kunna leva ett liv som andra
innefattar sjalvfallet att ha familj och vara
foralder. Viveca Selander har i sin licentiat-
avhandling vid institutionen for socialt
arbete, Stockholms universitet studerat
vad det innebdr att leva ett familjeliv med
assistenter nirvarande i vardagen.
Forfattaren intervjuade vid tva
tillfallen med sex till tolv manaders

mellanrum sex kvinnor och tvd min
med omfattande fysiska funktions-
nedsittningar som de forvarvat under
olika faser i livet, samt deras partners.
Forfattaren redovisar resultaten under
olika teman. Ett tema behandlar att
behalla makt och kontroll. Trots att
lagstiftningen ger anvindaren ratten

att bestimma hur assistansen ska
utformas sd har de tvingats utveckla
olika strategier for att behalla makt och
kontroll 6ver sin dagliga hjilp. Ett annat
tema visar betydelsen av om man fatt sin
funktionsnedsittning tidigt eller sent i
livet. De erfarenheter detta fort med sig

Han har tagit fram granssnitt och 6vrig mjukvara till en
rullstol som brukaren kan styra med 6gonrorelser.

kriver fokus att kora rullstolen, och det
kan vara ett stimulerande sitt att 6va

kognitionen.

Nar finns den tillganglig?

Vi har borjat smyga igdng forsiljningen
och arbetar nu med att hitta samarbets-
partners for att kunna tillhandahélla
utrustningen i storre skala. Den som

ar intresserad bor kunna kontakta sin
hjalpmedelscentral, sd kan de forhopp-
ningsvis berdtta mer. Egentligen har den
varit fardig ett tag, men det har tagit tid
att fa den godkind enligt EU-direktiven
och alltsd CE-markt och sa.

Du nar Erik Wastlund pa
erik.wastlund@kau.se.

Avhandling

har haft betydelse for synen pa personlig
assistans och hur man ser pd personlig
assistans och pa assistenternas relation
till barnen. Det tredje temat betonar
familjens betydelse for att vardagen ska
kunna fungera. Genom att balansera
sina egna behov av autonomi mot
familjens behov och intressen formar

de assistansberattigade sin personliga

assistans.

Licentiatavhandlingen heter FAmijELIV
MED PERSONLIG ASSISTANS och dr skriven av
Viveca Selander. Den kan hamtas fran
www.diva-portal.org.
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Kognitiva formagor hos personer
med Ushers syndrom typ 1 och 2

Personer med Ushers syndrom har en
kombination av syn-och horselnedsatt-
ning, dovblindhet, som kan yttra sig pa
olika sitt. Personer som drabbats av
Ushers syndrom typ 1 har en medfodd
dovhet, medan de som drabbats av
Ushers syndrom typ 2 har en mattlig till
grav horselnedsittning. Under de tidiga
skoldren borjar de forsta tecknen pa
synnedsittning att framtrida, till exempel
nedsatt morkerseende. Ushers syndrom
ar vil studerat genetiskt och medicinskt,
men det har gjorts ytterst litet forskning
om kognitiva forméagor hos personer
med Ushers syndrom. Detta har Cecilia

Henricson studerat i sin avhandling vid
institutionen for beteendevetenskap och
larande, Linkopings universitet.

De grupper hon har studerat i
avhandlingens fyra delstudier dr barn
med Ushers syndrom av typ 1 och
cochleaimplantat samt vuxna med Ushers
syndrom av typ 2. De olika gruppernas
prestationer pa test som avser sprak,
minne och lisning har jamforts med
kontrollgrupper med olika egenskaper.

Avhandlingens resultat visade att de
svarigheter personer med Ushers syndrom
har till stor del kan forstds och tolkas

pa liknande sitt som den inverkan det

har att ha nedsatt horsel och héra med
horapparat eller cochleaimplantat.
Resultaten visade ocksa att personer med
Ushers syndrom till f6ljd av sin allvarliga
synnedsittning har ytterligare svarigheter
att ta till sig information, men i vilken
omfattning dterstar att studera. Stod i
olika former till personer med Ushers
syndrom behover utformas med hansyn
till personens grad av synnedsittning och

horselnedsittning

Avhandlingen heter COGNITIVE CAPACITIES AND
COMPOSITE COGNITIVE SKILLS WITH USHER SYNDROME TYPE
1 anD 2. Den &r skriven av Cecilia Henricson
och kan hdmtas fran www.diva-portal.org.

Norrbacka-Eugeniastiftelsen

Beviljade forskningsanslag ar 2015

Norrbacka-Eugeniastiftelsen har beviljat
anslag pa 3,3 miljoner kronor till 40 projekt
rérande personer med fysisk rorelsened-
sattning.

Nedanstaende forskningsprojekt ar nagra av
de som fatt anslag, for information om évriga
besok www.norrbacka-eugenia.se

Bahner Julia, doktorand, Géteborgs universitet
Normer kring sex- och samlevnadsundervis-
ning for elever pa riksgymnasium

100 000 kr

Bremander Ann, docent, FoU Spenshult,
Halmstad

Prediktorer for dngest och depression vid
spondylartrit

100 000 kr

Degerstedt Frida, magister, Umed universitet
Habilitering och fysisk aktivitet pa lika villkor?

Fordelning av fysioterapeutiska interventioner f6r
barn med CP — en registerstudie med réttvise-
och genusanalys

100 000 kr

Hager Charlotte, professor, Umea universitet
Recovery or compensation? 3-dimensional
kinematic properties of clinical hand-function tests
and brain activity related to finger movements
post-stroke

100 000 kr

Jakobsson Larsson Birgitta, doktorand, Uppsala
universitet

Livskvalitet, coping och emotionella besvar hos
patienter med ALS/MINS och deras ndrstaende 1
Sverige

100 000 kr

Johansson Sverker, docent, Karolinska universi-
tetssjukhuset, Stockholm

A study of factors associated with working life
among people with multiple sclerosis

150 000 kr

' ANNONS

Matérne Marie, doktorand, Habiliteringens
forskningscentrum, Region Orebro lan
Stédpersoners uppfattningar om aterkomst 1 ar-
betslivet for personer med forvérvad hjdrnskada
150 000 kr

Nilsson Maria H, docent, Lunds universitet
Tillganglighetsproblem, fallrelaterat aktivitetsund-
vikande och behov av forflyttningshjdlpmedel
bland personer med Parkinsons sjukdom

75 000 kr

Soderpalm Ann-Charlott, med dr, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Goéteborg

Studie avseende benhdlsa, nutrition och motorisk
funktion hos barn och ungdomar med spinal
muskelatrofi typ Il och Il

75 000 kr

Wang Ruoli, PhD, Kungliga Tekniska Hogskolan,
Stockholm

Neuromusculoskeletal modeling of muscle
spasticity

100 000 kr


http://www.diva-portal.org
http://www.norrbacka-eugenia.se
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Samspelande sinnesrum

Snoezelen-rum dr sinnesrum som
kan anpassas till den enskilda personen
och som vanligen anvinds av manniskor
med omfattande funktionsnedsittningar.
Rummen ir fyllda av designféremal
som ska tilltala olika sinnen. Rummen
och deras anviandning har utvecklats
sedan 1970-talet, dar mélet ar att soka
mojligheter i motet mellan anvandaren,
personal och designforemalet eller
foremalen.

Ny interaktiv teknik, ddr design-
foremélen kan kinna och reagera, tycks
ddremot inte ha anvints i Snoezelen-
rummen. Detta har Henrik Svarrer Lar-

sen studerat i sin avhandling vid Certec,

avdelningen for rehabiliteringsteknik,
Lunds universitet. Sinnlighet, interaktion
och delaktighet har varit ledstjarnor for

avhandlingens designforskningsprogram.

Under tre ars tid har barn med svar
utvecklingsstorning besokt Snoezelen-
rum. Designforskare och pedagogisk
personal har tillsammans utvecklat
tankesdtt och processer med anvindaren
i centrum, utan krav pa samtals-och
forestillningsforméga fran dennes sida.
Avhandlingen beskriver och diskuterar
exempel pa sddana designprocesser.
Resultaten visar att barnen njot av att
anvinda de nya designféremaélen, trots

att dessa byggde pa annorlunda orsaks-

Larande vid dévblindhet

Alstréms syndrom &r ett sillsynt
syndrom som pdverkar de flesta av krop-
pens organ. Personer med syndromet
drabbas typiskt av tidig svar synnedsatt-
ning och fortskridande horselnedsitt-
ning, ofta sent upptickt. Forskning om
Alstroms syndrom har hittills i forsta
hand handlat om orsaker till syndromet
och dess utveckling 6ver tid. Berit
Ronndsen har i sin licentiatavhandling
vid institutionen for hilsovetenskap och
medicin, Orebro universitet undersokt
vad som varit betydelsefullt i lirandet
for dem som har syndromet.

Deras upplevda erfarenheter av

larande i ett livsperspektiv har varit

centralt. Det kunde dr6ja till tonaren
innan personerna av sig sjalva och

av andra betraktades som dovblinda.
Intervjupersonerna beskrev ocksa att
synnedsittningen var det storsta hindret
for det egna larandet, dven om horsel-
nedsittningen inverkade tidigt. Den
sprakliga och kommunikativa utveck-
lingen paverkades av horselnedsitt-
ningen. Personer med Alstroms syndrom
riskerar dirfor att bli felaktigt bedomda
och inte f3 tillgdng till de hjalpmedel
och det stod som de skulle vara betjinta
av. Det kan handla om horapparater
och horselteknisk utrustning i skolan.

Intervjupersonerna beskrev ocksd att

samband som att berora ljus, klamma pa
ljud och trycka in sig i ett fairguniversum.
Avhandlingen bidrar bland annat till att
gora ett relativt nytt falt begripligt, dar
form inte endast handlar om anvindning
av material utan ocksd om hur designfo-
remdlen (re)agerar — deras interaktivitet
eller samspelsformaga. Designforemalens
egenskaper har frimjat barnens delaktig-
het i Snoezelen-samspelet och kunnat
stodja barnens mojligheter att kunna
paverka virlden och vara en del av den.

Avhandlingen heter TANGIBLE PARTICIPATION — ENGA-
GING DESIGNS AND DESIGN ENGAGEMENTS IN PEDAGOGICAL
prRaxes. Den dr skriven av Henrik Svarrer Larsen
och kan hamtas fran lup.lub.lu.se

oavsett graden av synnedsittningen sd
behovde de taktilt stod for sitt lirande,
bdde hemma och i skolan. Forfattaren
menar att man for att kunna erbjuda ett
gott pedagogiskt stod inte kan bortse
fran de medicinska konsekvenserna av
syndromet, utan bor ta reda pa mer for
att forsta hur stod och handledning ska
kunna utvecklas.

Licentiatavhandlingen heter ASPEKTER PA LARANDE
VID DOVBLINDHET: MOJLIGHETER OCH BEGRANSNINGAR FOR
PERSONER MED ALSTROMS SYNDROM. Den &r skriven
av Berit Rénnasen och kan hamtas fran
www.diva-portal.org

' ANNONS

Norrbacka-Eugeniastiftelsen utlyser doktorandanslag

Inom omradet forskning rérande personer med fysisk rérelsenedsattning kan bidrag sdkas till anstallning som

doktorand(er). Ansokningar fran samtliga vetenskapsomraden valkomnas. Forskning som forbattrar villkoren for

malgruppen barn, ungdomar och vuxna prioriteras. Ansokan ska vara stiftelsen tillhanda senast den 29 februari 2016.

Las mer pa www.norrbacka-eugenia.se eller kontakta stiftelsens kansli, 08-751 18 29, info@norrbacka-eugenia.se
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