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Barn till psykiskt sjuka behover

battre stod

Barn med psykiskt sjuka fordldrar
behover stod och hjilp fran andra vuxna.

Men barnen far sdllan hjilp.

Psykiatrin och socialtjansten borde bli battre
pa att hjdlpa barn med psykiskt sjuka fordldrar.

Barn som har en eller tvd forildrar
med psykisk sjukdom eller annan
psykisk ohilsa dr ofta i en ganska svir
situation. Men de far sillan det stod
de behover for att hantera detta. Det
visar socionomen Annemi Skerfving i
sin avhandling Barn till fordldrar med
psykisk ohdlsa — Barndom och upp-
vixtvillkor, som hon i oktober 20715
lade fram vid Institutionen for socialt
arbete, Stockholms universitet.
Annemi Skerfvings arbete med
barn till foraldrar med psykisk ohilsa
borjade 1995. Hon gjorde dd en mindre

undersokning av hur man inom vuxen-
psykiatrin i vdstra Stockholm hanterar
situationen ndr vuxna under behandling
har barn.

— Resultatet av den dir forsta under-
sokningen av slutenvarden var ganska
nedsldende. ”Vi gor ingenting”, fick jag
ofta hora. De visste inte alltid om de
vuxna de behandlade hade barn, efter-
som det inte stod ndgot i journalerna om
det, och det fanns inga rutiner omkring
patienternas fordldraskap.

Arbetet har sedan vixt med andra

rapporter inom samma omréade.

Prata med barnen

Annemi Skerfvings avhandling visar att
bade psykiatrin och socialtjansten har
mycket att arbeta med nar det giller att
stotta och skydda barn till fordldrar med
psykisk ohilsa. Men hon vill samtidigt
papeka att hon sett tydliga tecken pa

att det blir battre. I Sverige precis som

i resten av vistvarlden introducerar
man metoder for att ta hand om det har
problemet. En sddan metod gér i Sverige
under namnet *Fora barnen pa tal”.
Man har ocksé borjat med barnombud

inom vuxenpsykiatrin.

Om barnen har en sjuk och en frisk férdlder betyder det valdigt mycket f6r barnet att den friska férdldern engagerar sig i barnet. Det ar
inte ovanligt att en psykiskt sjuk mamma far vdrdanden om ett barn, och att pappan inte orkar halla kontakten. Annemi Skerfving tycker
att myndigheterna boér se 6ver hur vardnadsfragan hanteras i sddana fall. Hon vill ocksa uppmana de friska férdldrarna att halla kontakten

med sina barn.

Foto: iSotkcphoto



Det pagar ocksa utvecklingsarbeten
inom socialforvaltningarna. Bland
annat har regeringen tillsatt en nationell
samordnare for att forbattra socialfor-
valtningarnas arbete med barn.

— Men problemet ar att de inte alltid
far veta att det finns barn i de har famil-
jerna. Kommunikationen mellan vuxen-
psykiatrin och socialférvaltningarna ar pa
manga hall dalig, och organisationerna
har lagt fortroende for varandra.

ngan de avdrail N
d kan de fylla en viktig

erbjuda ett sto
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missbruk och barnen var omhindertagna
av socialtjansten. Dessa barn ar vildigt
utsatta, de professionella som ingripit till
deras hjalp hade gjort det forst efter lang
tid, ofta inte forrdn barnen sjilva slagit

larm om sin situation.
Sjuk mamma ofta mycket virre

Majoriteten av fordldrarna med psykisk
sjukdom ar kvinnor, ofta deprimerade

atisera och

funktion for barnerll.

Olika grader av problem
Forildrarna till barnen som Annemi
Skerfving studerade led av olika typer
av psykisk ohilsa, som psykos, affektiv
storning, dngest och stress, personlig-
hetsstorning, borderline samt missbruk.
Familjesituationen kunde ocksd se
vildigt olika ut.

—Tar den friska fordldern ansvar for
familjen, och barnet har ett i 6vrigt nor-
malt liv, sd behover en sjuk foralder inte
innebéra nagra storre problem, dven om
det alltid ar en kdnslomassig pafrestning.

Om barndomen diremot ir kon-
fliktfylld och fordldrarna inte kommer
overens blir ofta problemen storre.
Forildrarna kanske ar skilda och osams,
och drar in barnen i osimjan. Barnen
kan bo med den sjuka forildern, och
inte f4 tillrickligt stod av den friska
fordldern. Det kan vara déttrar som tar
stort ansvar for sin sjuka pappa, eller
att mamman 4r sjuk och pappan inte
formar stotta barnet.

En tredje kategori som Annemi Skerf-
ving identifierade var den problemfyllda
barndomen, dir det fanns ytterligare
problem, som att familjen var fattig, hade
svart att kopa mat och kldder, att det
fanns en stor syskonskara eller syskon
med svara problem. En fjirde kategori
var den utsatta barndomen, dir bada for-
dldrarna hade en psykisk sjukdom eller

eller med angestproblematik. Ett resultat
i Annemi Skerfvings studie som hon
sjalv tycker dr viktigast dr att det ar s
stor skillnad om det var mamman eller
pappan som var sjuk. Ett stort skal

ar att mammor fortfarande forviantas

ta huvudansvaret for familjen. Som
exempel berdttar hon att det dr vanligt
att barnen vid en skilsmissa bor kvar
hos en sjuk mamma med motiveringen
att ”vi kan ju inte ta ifrdn henne barnet
ocksd” och ”om vi tar ifrdn henne barnet
kanske hon begar sjalvmord”.

— Det hiander extremt sillan nir det
giller pappor med psykisk sjukdom.

Hon vill ocksd problematisera install-
ningen att barnen ska ha sa lika umginge
som mojligt med bada foraldrarna.

— Det innebdr en risk for de har
barnen. Ofta har ingen ndgon koll pa
hur det fungerar nar de ska umgds med
eller bo hos den sjuka foraldern. Det ar
inte sikert att vuxenpsyk gor eller siager
ndgot, och den friska foraldern kan ha
svart att fd information. Detta drabbar
barnet. Atminstone borde den friska
fordldern kunna fa information fran
vuxenpsyk, men for det krivs ju den
sjuka forilderns medgivande.

Aven barnen behéver information och
fa prata med ndgon som kan tala om for
dem varfor det dr som det ar.

— De behover veta att foridldern ar

sjuk och vad de kan forvinta sig. Nagon

madste prata med barnen s de forstar

att det hir inte dr nagot skamligt och
stigmatiserande, att det kan vara okej

att ma daligt ibland, det gor alla, och

att de kan fa hjilp om de behover. Far
de bara veta kan de ta ansvar pa ett bra
sitt. Aven familjen behover stod, sa de
kan prata oppet om varfor situationen dr

som den ir.

Néarstaende och skolan ocksa
viktiga

Aven nirstiende och andra som kommer
i kontakt med barnen kan fylla en viktig
funktion, siager hon. Det kan vara aldre
syskon, mor- eller farforaldrar, och
styvforildrar, dven har oftast mammor.

— Kan de avdramatisera och erbjuda
ett stod kan de fylla en viktig funktion
for barnen. De kanske kan ta med bar-
nen pa semester nagon gang, exempelvis.

Hon vill ocksd uppmana friska
fordldrar att ta ett ansvar och ta hand
om barnen efter bista formdga.

- Vuxna som madr psykiskt daligt kan
vara besvirliga att ha att gora med, och
det kan ligga ndra till hands for pappan
att slippa kontakten. Gor inte det!

Men hon har kunnat konstatera att
dven detta sakta foriandras, och att pap-
por tar ett allt storre ansvar for barnen.
Slutligen vill hon dven att skolan tar sitt
ansvar pd ett bittre sitt.

— Resultaten i skolan dr avgorande
for att barnen ska klara sig bra i livet.
Piverkar familjesituationen resultaten i
skolan maste skolledningen och huvud-
mannen se till att skolan agerar for att
hjilpa de hir barnen.

Foto: Eva Dalin, Stockholms universitet.

Du ndr Annemi Skerfving pa
annemi.skerfving@socarb.su.se. Avhandlingen
finns att ladda ner pa su.diva-portal.org.
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Det 6kade brukarinflytandet har medfért mycket positivt. Men det har ocksa sina tydliga granser, har forskaren Erik Eriksson konstaterat.
Inflytandet géller bara vissa typer av fragor, och den ndra kontakten mellan varden och brukarna lagger hinder i vigen for vissa typer av
paverkan. Erik Eriksson skulle garna se att brukarna blir mer fristdende som paverkare.

Brukarinflytandet sker pa
vardens villkor

Det idr bra att brukare far vara med

och paverka varden.

Men brukarna kan bara paverka vissa saker.

Om de kunde paverka mer saker
kanske varden skulle bli bittre.

Brukarinflytande ir ett mangtydigt feno-
men. Det kan utgd ifrdn méinga olika
syften och innebira manga olika typer
av aktiviteter. Sverige har en historia
av att driva och organisera det sociala
arbetet fran offentligt hall. Brukarinfly-
tande uppfattades kanske inte som lika
nodviandigt i Sverige som i de lander dar
det funnits en mer skeptisk instdllning
till staten. Tanken om brukarinflytande
slog darfor rot jamforelsevis sent.
Tanken drevs ursprungligen av ideella
organisationer och anstillda inom

varden som var kritiska till hur den

bedrevs. Det var en rorelse som ville
demokratisera varden, anpassa den
battre till brukarnas behov och ge dem
storre mojligheter att ta vara pé sina
intressen. P4 flera sitt har det arbetet

burit frukt, sager Erik Eriksson, forskare

i socialt arbete vid Goteborgs universitet.

Han disputerade 2015 pa avhandlingen
Sanktionerat motstand — Brukarinfly-
tande som fenomen och praktik vid
Lunds universitet, Socialhogskolan.

— I vissa avseenden har brukarna nu
riatt mycket inflytande, och bemotandet
ir ofta battre nu.

Men han har ocksé identifierat
omradet dir det kanske inte blivit
riktigt som initiativtagarna till refor-
men tiankte sig.

— Brukarna kan i och for sig vara
med och paverka, men inflytandet ar
villkorat och kringgdrdat av granser. Det
inflytande brukarna far ha ar det som far
plats inom organisationerna.

Det gor att brukarinflytandet kan leda
till mindre anpassningar och justeringar,
men forslag som skulle innebara mer
genomgripande dndringar fingas oftast
inte upp, sdger han.



Mer pa verksamhetens villkor

Han menar att detta pekar pd den
grundlidggande paradoxen med att skapa
ett institutionaliserat brukarinflytande.

— Man efterfrdgar motstand och kri-
tiska synpunkter, att brukarna ska agera
som motpart och en extern aktor som
kan bidra till férandring. Men parallellt
sd stiller man upp regler och granser for
inflytandet, som pa vissa sitt motverkar
mojligheterna att skapa forandringar.

Skalet till det, sdger han, ar att under
1990-talet bérjade brukarinflytandet for-
muleras fran politiskt hall, och borjade
dirmed dndra karaktir.

»Brukarna kan joch o :
rka, men inflytandet ar V1

och pave

och kringgardal

— De ursprungliga idéerna har inte
forsvunnit helt. Men nu finns det ocksa
stora element av effektivisering, utvirde-
ring och malstyrning, vilket dr inom-
organisatoriska kvalitetsaspekter.

Han ar noga med att papeka att det
i sig inte dr daligt att virden anvinder
brukarna som resurs for att inifran
organisationen forsoka forbattra varden.
Men det satter klara granser for vad
brukarinflytandet kan dstadkomma.

Leder sdllan till
utvecklingsprojekt

Erik Eriksson har identifierat fem olika
huvudkategorier av aktiviteter eller
omrdden dar brukare har inflytande:
utvecklingsarbeten, meningsutbyten,
asiktsinhimtning, medskapandeaktivite-
ter och utbildningar. I utvecklingsarbeten
far representanter for brukarna vara
med i specifika projekt som dr pa gang.
Meningsutbyten ar exempelvis brukar-
rad, open space-moten, dialogverkstider
och 6ppna hus, dir brukare far triffa
representanter for verksamheten och
diskutera den mer generellt. Asiktsin-
hidmtningen sker i form av olika typer av
brukarundersokningar. I medskapande-
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aktiviteterna dr brukarna med och utfor
organisationens praktiska arbete. Nar det
giller utbildningar kan brukare exempel-
vis engageras i personalutbildningar.

— Man kunde kanske vinta sig att
meningsutbyten och &siktsinhdmtningar
skulle paverka hur organisationerna
viljer att satsa nir det géller utvecklings-
projekt. Men det sker i forvdnansvirt
liten utstrickning.

Ett av skilen ar att det sillan dr
organiserat for att informationen fran
meningsutbyten och asiktsinhimtningar

ska foras vidare till de som har hand

r sig vara med
Jikorat

qv granser.’

om utvecklingsprojekt. Ofta fungerar
meningsutbytena och dsiktsinhdmtning-
arna istillet som aterkoppling och en
form av kvalitetssikring. Informationen
anvinds alltsd for att utvirdera det som
varit och dr, inte for att ta reda pa hur
brukarna tycker att det borde vara.

— Man har nog ofta en tanke pa det
inom organisationen. Men man planerar
sdllan lingre 4dn inhimtning. Kanske har
det med resursbrist att gora, att man
inte riktigt miktar med, eller inte vet hur
man ska gora.

Istdllet dr det utvecklingsarbete som
sker ofta initierat av organisationen
sjdlv eller av politiker. Det skapar dven
missnoje hos personalen, som kinner att
de inte kan tillmotesgd brukarna pa ett
sdtt som de vill.

Ett annat skal att forslag fran brukare
inte leder till forandring ar att det
kostar pengar.

»Vi-kdnsla” leder till forsiktighet
Erik Eriksson kunde ocksa konstatera
att det finns en viss tendens att det ska-
pas en konsensuskultur mellan vardens
foretradare och brukarnas foretridare.
— Alla 4r mdna om att det ska vara en
god stimning och ett bra samarbete. Det

kan innebdra att brukarna drar sig for att
framfora kritik som kanske skulle stora
den goda stimningen och samarbetet, som
i sin tur tilldter brukarna vara med och
paverka. Det blir en falsk konsensus, vilket
bidrar till att forandringar forsvéras.

Det ar detta som Erik Eriksson syftar
pé ndr han i sin avhandling talar om
ett ”sanktionerat motstind”. Brukarna
far vara — och ar — ett motstdnd och en

motpart, men bara inom vissa grinser.

Brukarinflytande som inte ar
knutet till varden
Dirfor vill Erik Eriksson hitta vigar att
uppmuntra oliktinkande, sd att inte bru-
karna dras in i de offentliga organisatio-
nernas agendor och verksamhet. Darfor
skulle han vilja se ett brukarinflytande
dar brukarna organiserar sig utanfor
varden, sd att de ar fria att driva fragor
mot vdrden, men dven kan driva fragor i
samhillet i stort. Varden kan pd olika satt
stotta brukarnas mobilisering, siager han,
men han tror samtidigt att det ar viktigt
att brukarna driver detta sjilva, for att
kunna vara en oberoende kritisk rost.

Att brukarorganisationer dven
verkar utanfor varden tycker Erik
Eriksson ar viktigt.

— Socialpolitiken sitter upp ratt
sndva granser. Sa det dr nodvandigt
att kunna paverka dven pd den nivan.
I sjdlva verket tror jag det dr dar man
madste paverka. Darfor kan det i mdnga
fall vara battre att rikta frigorna och
patryckningarna till socialpolitiken dn
till kliniken. Brukarorganisationerna
kanske ska prioritera opinionsbildning

och lobbyarbetet mot politiken.

Foto: Lunds universitet.

Du nér Erik Eriksson pa
erik.eriksson.2@socwork.gu.se. Avhandlingen
finns att ladda ner pa lup.lub.lu.se.
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Det finns inte en typisk ADH

Vissa har bara lite ADHD,
andra har mycket ADHD.

For att kunna hjdlpa alla barn med ADHD,

maste man fraga barnen
vad de behover ha hjidlp med.

Mycket forskning och diskussion kring
ADHD handlar om i vilken utstriackning
personer med ADHD kan prestera eller
inte i olika situationer. Men diagnosen
och den mitbara prestationen hamnar
alltfor ofta for mycket i fokus, anser Sara
Scholtens. Hon disputerade i slutet av
2015 vid Uppsala universitets institution
for psykologi med avhandlingen ADHD
Symptoms — Objective Performance and
Subject Perspective. Dir fokuserade hon
pd bade prestation och individernas egna
perspektiv.

— Mycket av det som lyfts fram i
forskningen har handlat om hur snabbt
de kan tdnka, brister, hur det gar i
skolan, daliga betyg och sd. Men det dr

»\len beteende

Va]je pel’ S
en ADHD-UI

on, Det finns
ge, men den stereotypell

numera finns gott stod for. Detta synsitt
medfor att ADHD som psykiatrisk
diagnos innebér att man nagonstans i
detta kontinuum drar en grins, dar per-
soner med symptom Over grinsen far en
diagnos medan personer med symptom
under grinsen inte fir en diagnos.

— Ur ett behandlingsperspektiv kan det
vara dndamalsenligt. Men det innebar
ocksa att det mycket vil kan finnas perso-
ner som inte fir en diagnos, men som har
svarigheter de behover ha hjalp med.

Samtidigt konstaterar hon att en
diagnos inte sillan dr det kvitto som
behovs inom till exempel skolan for att
fa hjalp och stod.

na yttrar sig olika for

inget sddant som

ar ganska stark’”’

att mata dessa individer utifrdn vart sitt
att se, och prestation. Det finns dven en
del forskning som tittat pa den person
det handlar om och dennes perspektiv
pd saker. Men det finns inte mycket
forskning som kombinerar dessa tvd
perspektiv. Det ville jag gora.

ADHD é&r inte bara en diagnos

Sara Scholtens forskning bygger pa vad
som kallas ett dimensionellt synsitt pa
ADHD. Det innebér i princip att man ser
ADHD-symptomen som ett kontinuerligt
spektrum frdn inga symptom till vildigt
stora symptom, ett synsatt som det

— Det dr pa sina sitt begripligt, men
samtidigt olyckligt, eftersom det innebar
att manga barn som skulle ma bittre om
de fick hjalp inte far det. Det kan anda
handla om beteenden som dr problema-
tiska i ett skolsammanhang. Jag hoppas
att alla som ar inblandade tanker pa
detta. Det giller elevvarden och huvud-
mannen, men framforallt de lirare som
ju andd ar de som oftast triaffar barnen.

Individen har individuella problem
Sara Scholtens har bland annat under-
visat specialpedagoger i att identifiera
och bedoma ADHD-symptom. Det

finns en lista beteenden som faller under

)-unge

” ADHD-paraplyet”, dar hyperaktivitet
och ouppmirksambhet dr vanligast och
stiller till mest problem. De som &r
hyperaktiva uppmérksammas ofta mer,
och fér lattare hjilp och stod. De som
huvudsakligen dr ouppmirksamma fér
inte samma stodinsatser, fast de egent-
ligen behover det lika mycket.

— Men beteendena yttrar sig olika for
varje person. Det finns inget sidant som en
ADHD-unge, men den stereotypen ar gan-
ska stark. Det adr viktigt att f en forstdelse
for att ADHD ar beteenden som yttrar
sig och dndrar sig over tid, att det inte ar
ndgot som en individ gr. For att kunna
hjalpa barnen pa basta sitt ar det viktigt
att inte missa de mindre synliga sympto-
men. Jag har mott tankar som “hon kan ju
inte ha ADHD, for hon sitter bara stilla”.
Men den stereotypen stimmer inte.

Lat specialpedagogerna

vara en resurs

Darfor, sager Sara Scholtens, méste
lararen observera hur den individuella
eleven tar emot den larstil liraren
anvinder, och hur eleven i fraga sjalv
forhéller sig till situationen.

— Det kan bli fel om liraren utgar
fran att eleven forstar eller inte forstar,
eller beter sig p4 ett eller annat sitt bara
for att de har vissa symptom eller en
diagnos. Aterigen, man maste titta pa
personen, inte i manualen for hur man
bemoter barn med ADHD.

Hir ar specialpedagogerna en viktig
resurs for skolorna, sager hon.

— Tyvirr far de ofta gé in och ta hand
om enskilda situationer sjilva, istdllet
for att vara den resurs for hela larar-
teamet som det egentligen ar tinkt. Om
specialpedagogerna far gora sitt jobb
med att stodja lirarna kan alla barn fa

en ldrare som ger dem bra forutsitt-



Foto: iSotkephoto

ADHD 4&r en diagnos, som &r relativt vil definierad. Men det ar ocksa en storning, som bade har ett brett spektrum och kan samverka med

andra storningar. Det gor att det kan yttra sig valdigt olika. Darfér dr det valdigt viktigt att ta reda pa vad individen har f6r problem, och

att inse att 1angt ifran alla med ADHD f{6ljer "ADHD-mallen”, siger forskaren Sara Scholtens.

ningar. Annars finns det en risk att bara
de som far kontakt med specialpedago-
gen far hjalp.

Smal forskning pa barn med ADHD
Individens upplevelse handlar inte bara
om deras rent subjektiva upplevelse av
sin situation, utan dir ingdr ocksa hur
individen uppfattar sig sjalv och sin
forméga. Det dr vanligt att barn med
ADHD har en 6vertro pa sin formaga
och sin situation.

— Maénga larare kanner igen detta.
Elever som tror att de dr duktiga i skolan
och vildigt omtyckta, fast verkligheten
ser annorlunda ut. Tidigare forskning
har mest matt hur de 6verskattar sin
formdaga. Jag undrar istillet var denna
overtro kommer ifrén.

For att ge en bild av det har Sara
Scholtens dven tittat pd hur ADHD

samspelar med andra tillstdnd och
diagnoser.

— Det blir vanligare inom psykiatrin
att acceptera att individer kan ha flera
diagnoser. Tidigare har det varit mycket
sd att om man har ADHD s4 har man
ADHD, och inget annat. Nu i senaste
DSM kan en person ha bide ADHD
och en autismspektrumstorning exem-
pelvis. Vi borjar forstd att diagnoserna
overlappar. Sa det kan vara andra
faktorer som styr den hir dvertron.
Overtron kanske inte hianger ihop med
just ADHD.

Ett annat potentiellt problem kan vara
att i stort sett all forskning har gjorts pa
barn med en diagnos, och en diagnos
far en person bara for relativt stora
problem. Rekommendationerna for hur
skolan ska hantera barnen med ADHD

kommer ocksa fran dessa barn.

— Det kanske inte fungerar sd bra nar
ADHD-symptomen ir under griansen
for ”diagnos” och dar barnen kan ha
andra problem ocksa. Dessutom ser inte
barnen saker pd samma sitt bara for att
de har samma diagnos. Det ir inte s3 litt
da att bena ut vad som dr vad om man

foljer en mall.

Foto: Kim Bergstrom.

Du nér Sara Scholtens pa
sara.scholtens@psyk.uu.se. Avhandlingen
finns att ladda ner pa www.diva-portal.org.
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Altivare liv for barn med omfattande
rorelsehinder

Vissa barn kan varken

anvanda apparater eller prata.

Men de kan anvdanda 6gonen.

Med 6gonen kan de styra datorer.
D3 kan de kommunicera med andra méanniskor.

Det finns barn med sd omfattande
motoriska funktionsnedsittningar att de
inte kan hantera nidgon form av appa-
rater eller verktyg. Men ofta har dessa
barn forhallandevis bra kontroll p4 sina
ogonrorelser. Darfor kan tekniken med
ogonstyrda datorer ge dem mojligheter
de annars inte skulle ha. Arbetsterapeu-
ten Maria Borgestig har studerat detta.
Resultaten finns i avhandlingen The
impact of gaze-based assistive technology
on daily activities in children with severe
physical impairments, som hon tidigare i
ar lade fram vid Linkopings universitet,
Institutionen for samhills- och valfards-
studier, Hilsa, Aktivitet, Vard.

— De behover assistans i alla sina
aktiviteter. Men de vill givetvis kunna
vara sociala, kommunicera och intera-
gera med andra manniskor. Det vore
fantastiskt om vi kunde ge dem maojlig-
heter att vara aktiva. Det finns vildigt
lite forskning kring nyttan och anvind-
barheten for de hir barnen, och jag
blev nyfiken pa hur tekniken fungerar i

vardagen for dem.

Kunde beritta att de var torstiga
Eftersom barnen har sd stora motoriska
och kommunikativa svérigheter dr det
svart for omgivningen att forstd vad

de vill. Med med 6gonstyrningsutrust-
ningen kunde barnen tala om att de
hade ont, de kunde beritta nir de var
torstiga och fa vatten da, istallet for att
vidnta pd att nagon skulle fraga dem,

de fick mojligheter att spela spel sjalva,
leka med andra, utfora skoluppgifter
eller andra skolaktiviteter, och ocksa
gora egna val och visa vad de ville.
Forildrarna berittade att barnen vixte i

sjdlvfortroende nir de sag att de kunde
gora saker sjilva.

— Minga pratade om att barnen
tyckte det var roligt att gora saker.
Det ar viktigt for barnen, men dven
for foraldrarna. S& det hir hjalpmedlet
innebar stora saker for bade fordldrarna

och barnen, sager Maria Borgestig.

Barnen blir bittre med tiden

Det ar inte sjidlvklart vilken mojlighet
ett barn har att styra med 6gonen, inte
minst eftersom ménga ocksa har kog-
nitiva problem. Darfér rekommenderar
Maria Borgestig forildrar att kontakta
habiliteringen eller hjalpmedelscentraler
for att gora en utvardering.

— Det ar viktigt att prova over en
lingre period. Styrningen blir bittre 6ver
tid. S dven om det dr svdrt i borjan sa
kan det bli betydligt bittre med 6vning.

Maria Borgestig foljde barnen i nistan
tva ars tid, och kunde konstatera att de
var skickligast att styra med 6gonen
efter att ha anvint tekniken 15-20
manader.

Foraldrarna behover hjalp och stod
kontinuerligt och 6ver tid av de profes-
sionella, bdde for att sitta upp och for
att anvidnda utrustningen.

— I var intervention gav vi stod till
fordldrar och skola i totalt 14 dagar
utspridda pd 1o manader. Foraldrarna
skoter det praktiska hemma och far med
jamna mellanrum individuellt st6d, och
kan ocksa delta pa kursdag tillsammans
med andra for att fa svar pd sina fragor.

Klickar genom att fixera blicken
Barnen anvinder 6gonrorelser som

muspekare. For att “klicka” och gora ett

val fixerar de blicken pa bilder som finns
pd datorn. Det gor att datorn maste vara
forsedd med ett stort antal bilder, och
bilder som ar ?ratt” for barnet ifraga.
De datorer barnen anviander maste vara
utrustade med ett sdrskilt program som
hanterar bilderna och presenterar dem
pa ratt sdtt, forutom utrustningen for
Ogonstyrningen.

Forskrivningen av sddan utrustning
har varit ganska ojamn 6ver landet,
sdger Maria Borgestig.

— Det ser likadant ut internationellt.
Det ar sannolikt en bidragande anled-
ning till att det inte forskats sd mycket.
Samtidigt dr det sikert manga som
tvekar att forskriva tekniken sa linge det
inte finns forskning.

Maria Borgestig hoppas att hen-
nes arbete kan bidra till att forbattra
detta. Men samtidigt siager hon att det
behovs mycket mer forskning. Bland
annat skulle det behova goras liknande
undersokningar pé storre barngrupper,
ndgot som Maria Borgestig med kollegor
jobbar med.

— Sedan vore det givetvis valdigt
intressant att hitta ett sdtt att intervjua
barnen. Det vore fantastiskt spinnande!

Foto:Privat.

Du ndr Maria Borgestig pa
maria.borgestig@]liu.se. Avhandlingen finns
att ladda ner pa www.diva-portal.org.


mailto:maria.borgestig%40liu.se?subject=
http://www.diva-portal.org

Foto: Stockholms universitet.

Vad ar Altex?

Alter ir ett europeiskt nitverk for

forskare som pd olika sitt forskar om
funktionsnedsittning och funktions-
hinder. Alter ar unikt genom att det
sammanfor den nordeuropeiska och
den sydeuropeiska forskningen pa
omradet. Genom att det nordeuropeiska
forskarspraket har varit engelska

och den sydeuropeiska forskningen
redovisats pd ett romanskt sprak si har
de tva forskarvarldarna haft ganska

lite utbyte. Det har Alter arbetat pa att
andra pa, for att de tva historiskt relativt
atskilda forskningskulturerna ska kunna
korsbefrukta varandra.

Vad ar syftet med Altex-
konferensen?

Syftet med konferensen ir att skapa en
motesplats for forskare fran alla delar av
Europa som forskar pd omrédet. Tidigare
har det funnits regionala konferenser,
men i och med Alter-konferensen finns
det ocksd en all-europeisk. Alter dr en
organisation som funnits ritt linge och

har en egen tidskrift som ocksa heter
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Halla dar!

Den 30 juni-1 juli gar Alters femte arliga konferens
av stapeln, denna gang i Stockholm med Stockholms
universitet som vidrd. Arrangorer dr Stockholms

kommittén for konferensen.

Alter — European Journal of Disability
Research. Men det ar forst pa senare
tid som organisationen borjat arrangera
forskarkonferenser, och det hir ir den
femte drliga konferensen och forsta
gangen den ordnas i Skandinavien. Temat
ar inklusion, delaktighet och manskliga
rattigheter, ndgot vi tyckte var passande,
eftersom de skandinaviska linderna ar
kinda for att vara starka dir.
Konferensen har, liksom Alter i stort,
en internationell tvirvetenskaplig syn
pa handikappvetenskap fran social-
historiska och politiska dimensioner till
de subjektiva upplevelserna frén alla
berorda aktorer, som de handikappade
sjalva och deras anhoriga, personal och
andra sociala och politiska aktorer. Ett
viktigt syfte dr ocksa att forskare fran
de olika miljoerna faktiskt ska fa triffas

och lira kdnna varandra.

Kr det nagot du sirskilt vill
peka pa?

Vi har flera mycket vialrenommerade
internationella forskare som huvud-

talare, bland annat tvd mycket kinda

universitet, Uppsala universitet och Myndigheten for
delaktighet. Anders Gustavsson dr professor i peda-
gogik i Stockholm och ordforande i organisations-

amerikanska antropologer, Rayna Rapp
och Faye Ginsburg fran University

of New York. En av de europeiska
huvudtalarna dr Anne Marcellini fran
Université de Lausanne. Hon ska

prata om handikappidrott, och bland
annat om det faktum att det bland
elitidrottare finns en drivkraft att vilja
bli diagnosticerad med exempelvis en
latt utvecklingsstorning for att kunna
tavla om medaljer i stora internationella
masterskap. Sa elitidrotten ar lite
omvinda virlden jaimfort med resten
av samhallet.

Fore konferensen ska vi ocksa
arrangera en forskarskola i Uppsala, dar
doktorander fran olika linder fér triffas
och prata om sin forskning tillsammans
med forskare frin ett antal linder. Det
ar ocksd en vildigt viktig del i arbetet
med att bygga en brygga mellan de olika
forskarkulturerna for nista generation

forskare.

Du nar Anders Gustavsson pa
anders.gustavsson@edu.su.se.
Information om konferensen finns pa
alterconf2016.sciencesconf.org.

' ANNONS

Stiftelsen Séavstaholm stédjer forsk-
nings- och utvecklingsprojekt kring
barn, ungdomar och vuxna med ut-
vecklingsstorning. Bidrag ges till veten-
skaplig forskning som ar nyskapande
och bedrivs med hog kvalitet samt
till utvecklingsarbete som kan komma
denna grupp till godo.

Ansokan om projektbidrag ska vara
stiftelsen tillhanda senast den 1 sep-
tember 2016. Observera att anséknings-

Stiftelsen Savstaholm

handlingarna ska inges i 10 exemplar (1
original och ¢ kopior). Information och
ansokningsblankett kan laddas ner fran
stiftelsens hemsida eller bestallas fran
stiftelsens kansli.

Stiftelsen Sdvstaholm

Bangardsgatan 13, 3tr, 753 20 Uppsala
tfn: 018 — 10 33 20

mail: stiftelsen.savstaholm@telia.com
webb: www.stiftelsensavstaholm.se

Flyttat eller bytt
e-postadress?

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

Sa missar du inte ndgot nummer
av tidiningen.



mailto:anders.gustavsson%40edu.su.se?subject=
http://alterconf2016.sciencesconf.org
mailto:stiftelsen.savstaholm%40telia.com?subject=
http://www.stiftelsensavstaholm.se
mailto:cff%40cff.uu.se?subject=

Avhandling

10 FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 2/16

ADHD 1 barndomen och psykosociala

problem 1 tonaren

Hur paverkar ADHD-symptom i
barndomen utvecklingen av psykoso-
ciala problem i tondren? Denna friga
har Eva Norén Selinus undersokt i

sin avhandling vid institutionen for
neurovetenskap, Karolinska institutet.
Forildrar till 450 tvillingar intervjuades
med hjilp av A-TAC-formuliret, som dr
avsett att anviandas vid kartliggning av
flera indikatorer for flera diagnostiska
kategorier inom det barnpsykiatriska
faltet. Neuropsykiatriska symptom,
sarskilt ADHD, var det som i synnerhet
uppmairksammades. Darefter undersokte

Eva Norén Selinus psykosociala problem
vid 15 drs alder. Det handlade exempel-
vis om kamratrelationer, skolging, ang-
est, depression, antisocialt beteende samt
bruk av alkohol och droger. Forfattaren
fann att neuropsykiatriska symptom
under barndomen hade ett samband med
fler problem under tondren. Resultaten
visade bland annat ocks4 att flickor
rapporterade mer dngest och depression
an pojkar, oavsett ADHD-symptom.
Sammanfattningsvis visade avhand-
lingen att kartlaggningsintervjuer som
A-TAC-formuliret skulle kunna vara

vardefullt att anvdnda i det kliniska
praktiska arbetet. Aven ADHD-symptom
av mindre omfattning och grad ska inte
forbises, och det ar viktig att uppmark-
samma risken for drogproblem, angest
och depression hos flickor med ADHD-
problematik.

Avhandlingen heter CHILDHOOD SIGNS OF ADHD AND
PSYCHOSOCIAL OUTCOMES IN ADOLESCENCE: A LONGI-
TUDINAL STUDY OF BOYS AND GIRLS. Den &r skriven

av Eva Norén Selinus och kan hamtas fran
openarchive.ki.se

Ratten till skolutbildning 1 Indien {6r barn

med autism

I vastvdrldens skolor ir inkludering
ett barande begrepp. Eftersom begreppet
till exempel dterfinns i internationella
deklarationer har det dven blivit vanligt
internationellt, som till exempel i Indien.
Dir dr det enligt statistiken fortfarande
sa att minga barn med funktionsnedsitt-
ning saknar skolging och utbildning.
Shruti Taneja Johansson har i sin
avhandling vid institutionen for peda-
gogik och specialpedagogik, Goteborgs
universitet studerat den komplexitet som
rader vad giller barn med autism och
deras skolgéng i Indien.

Avhandlingen omfattar fyra vetenskap-
liga artiklar som beskriver olika aspekter
av barnens mojligheter till skolgdng och
deras skolutbildning. En av de fyra artik-
larna behandlar sidant som hur inklu-
dering forstas i nationella riktlinjer och i

praktik. Skolpersonalens medvetenhet om
autism och hur intressenter av olika slag
uppfattar barn med autism studeras i en
andra artikel. Den tredje artikeln beskri-
ver och analyserar vilka faktorer som
péverkar lirares praktik och bemotande
av barn med autism. [ en fjarde artikel
undersoker forfattaren vilka erfarenheter
foraldrar till barn med autism har av sina
barns skolgdng. Forildrarnas engage-
mang var viktigt for att barnen skulle f&
den skolgéng de har ritt till. Trots stora
klasser och begransade kunskaper om
autism hos lararna sd kunde de ge ett bra
stod utifrdn barnens individuella styrkor
och svérigheter. Av storre betydelse var
hur man sdg skolans uppdrag och synen
pé funktionsnedsittning som genom-
syrade det indiska utbildningssystemet
och samhallet 6verlag.

Avhandlingens resultat ger en bild av
den komplexitet som omger skolgangen
for barn med autism. Trots utvecklade
riktlinjer for ratten till skolundervisning,
att det finns tillgang till stipendier for att
gora skolgingen mojlig och att barnens
situation lyfts fram i media, sd visar
avhandlingen sammantaget att ritten
till att ga i skolan fortfarande ar en
forhandlingsfraga. Det finns heller inte
alltid svar pa fragan om vem som bir
ansvaret for barn med funktionsnedsitt-

ning och deras lirande.

Avhandlingen heter AUTISM-IN-CONTEXT. AN
INVESTIGATION OF SCHOOLING OF CHILDREN WITH A
DIAGNOSIS OF AUTISM IN URBAN INDIA. Den ar skriven
av Shruti Taneja Johansson och kan hamtas
fran gupea.ub.gu.se.
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Ljud och tal hos barn med

autismspektrumtillstand (ASD)

Barn med autismspektrumtillstand
(ASD) har ofta svérigheter med talets
rytm och melodi och med gester. En
anledning till detta kan vara att dessa
barn har svdrt att sortera sina sinnes-
intryck och att de upplever vissa
sinnesintryck som sirskilt starka. Aven
om svdrigheterna ar vil kidnda, sa har
man sillan studerat sprakets ljudstruktur
vad giller barn med ASD. Detta har varit
utgdngspunkten for en avhandling av Pia
Nordgren vid institutionen for filosofi,
lingvistik och vetenskapsteori, Goteborgs
universitet.

Hon har studerat spraklig formaga
och utveckling hos tva pojkar med

diagnosen ASD under drygt ett ars tid.
(ASD ir ett samlingsnamn for autism,
Aspergers syndrom, atypisk autism och
desintegrativ storning). Avhandlingen
omfattade dven en intervention som syf-
tade till att utveckla sprakliga formagor
som exempelvis att kunna konstruera
stavelser, meningsbyggnad och talets
melodi. Interventionen innebar att lyssna
och trina och byggde pa kunskap om de
svarigheter som ar typiska for barn med
ASD. Avhandlingens resultat visade att
det fanns ett tidsmassigt samband mellan
sprakets ljudstruktur, talets melodi och
gester. Att lyssna och att se kunde vara
av betydelse for att den sprikliga utveck-

lingen hos barn med ASD skulle kunna
komma igang. Resultaten gav ocksa stod
for att det finns en mekanism i hjirnan
som Overbryggar uppfattning av tal och
produktion av tal. Avhandlingen visade
dven att sambandet mellan tal och gester
ir starkt, och att barn med ASD kan fa
stod av sina handrorelser i inlirningen

av tal och sprik.

Avhandlingen heter FROM SOUNDS TO SPEECH AND
GESTURES — CASE STUDIES OF LINGUISTIC INTERACTION IN
CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER (ASD).
Den &r skriven av Pia Nordgren och kan
hamtas fran www.ub.gu.se.

Flersprakiga skolbarn med sprakstorning

Nadr ett barn inte utvecklar sina sprak-
liga formdgor i forvintad takt och det
inte gar att konstatera andra underlig-
gande svdrigheter si talar man om att
barnet har en sprakstorning. Ungefar
sju procent av alla barn i forskoledldern
har en sprakstorning, som alltsd dr en
relativt vanlig funktionsnedsittning.
Idag vaxer alltfler barn upp med mer dn
ett sprak och flersprakighet dr darfor
vanligt. Ett flersprakigt barn utvecklar
under ratt forutsittningar sprakljud och
grammatik i samma takt som ett enspra-
kigt barn. Daremot kan utvecklingen av
ordforrad se olika ut. Barn lar in de ord
de behover och ordforradet kan alltsa se
olika ut i de bada spriken.

Lexikala féormagor ar viktiga att
undersoka da ett stort och tillgangligt

ordforrdd har visat sig vara avgorande
for skolframgdng. Ketty Holmstrém
har i sin avhandling vid institutionen
for kliniska vetenskaper, Lunds uni-
versitet undersokt och kartlagt lexikal
(ordforradets) storlek och organisation
hos en- och flersprikiga barn med
sprakstorning. Attioatta flersprakiga
barn i dldern fem till nio ar deltog.
Forfattaren samlade in information
om siddant som kan ha stor inverkan
pa den sprikliga formédgan, som
foraldrarnas utbildningsniva, hur ofta
och i vilken omfattning man anvinde
respektive sprak samt tid i Sverige.
Barnen testades vid tva olika tillfallen
med kognitiva och spréakliga test, med
sdrskilt fokus pa lexikala formagor i
bada spraken.

Resultaten fran avhandlingen bekraf-
tar att det finns begransningar i lexikal
storlek och organisation hos en- och
flersprakiga barn med sprakstorning. Att
sld samman kunskapen barnet har pa
sina bada sprak ger en mer réttvisande
bild. De slutsatser forfattaren drar av
avhandlingens resultat 4r att niar man
misstinker sprakstorning hos ett fler-
sprakigt barn maste alltid bada spraken
bedomas. Man ska heller inte avrida
frén flersprakighet bara for att barnet
har en sprakstorning.

Avhandlingen heter LEXIKAL ORGANISATION HOS
EN- OCH FLERSPRAKIGA SKOLBARN MED SPRAKSTORNING.
Den &r skriven av Ketty Holmstrom och kan
hamtas fran lup.lub.lu.se.
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