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Battre delaktighet med
individfokuserade
bostadsanpassningar

Bostaden ar viktig for kdnslan av delaktighet.
Darfor maste man vara noga med att fraga

personen som bor i en bostad

vilka anpassningar den personen vill ha i sin bostad.

Alla manniskor har ritt att kdnna sig
delaktiga i samhéllet. For ménga ar det
sjalvklart, och inget problem. Men for
manga minniskor med funktionsned-
sattningar ar det varken sjalvklart eller
oproblematiskt. Darfor behovs det stod
fran samhallet for att dessa personer s
langt det dr mojligt ska kunna bli fullt
delaktiga, bdde i och utanfor hemmet.
Arbetsterapeuten Bjorg Thordardottir
har i sin avhandling Home, health and
participation for community living people

with disability studerat hur funktions-
hinder paverkar i vilken utstrickning
minniskor kanner sig delaktiga i och
utanfér hemmet. I en del av avhandlingen
intervjuade hon specifikt personer med
Parkinsons sjukdom och i en annan del
av avhandlingen intervjuade hon ett
urval av personer som sokt bostads-
anpassningsbidrag.

- Det finns fa studier som beskriver hur
manniskor upplever sin delaktighet eller
vilka faktorer som underlittar respektive

forsvérar delaktigheten i vardagen.
Men det ir viktigt for virden och
rehabiliteringen att ha kunskap om detta.

Bjorg Thordardottir lade fram sin
avhandling vid Medicinska fakulteten,
Lunds universitet.

Svart att jamfora mellan
kommunerna

Gemensamt for alla intervjuade var att
de tyckte det var vildigt viktig att kunna
vara sjilvstindig i sina dagliga aktiviteter.

Delaktighet och sjdlvstandighet kan vara manga saker. Det kan handla om tillgdnglighet till specifika delar av bostaden, eller
tillganglighet till sdrskilda platser utanfér bostaden. For att f4 reda pa vad en viss person tycker ar viktigt s maste de som
ansvarar for tillgdnglighetsanpassningen fraga. Ibland kanske flera ganger.

Foto: iStockphoto



— Det fanns en vildigt tydlig koppling
mellan kinslan av oberoende i dagliga
aktiviteter och hur delaktiga de kinde
sig, sdger Bjorg Thordardottir.

En annat viktig aspekt vad galler
bostadsanpassningar ar att det ser
vildigt olika ut over landet. Kommuner
hanterar verksamheten pa ibland vildigt
olika sitt, och resultaten av bostads-
anpassningen kan darfor se ganska olika
ut. Anpassningarna ser ocksd olika ut
for olika individer. Det kan exempelvis

Man mast

ofta flera gange
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en ateljé, ett snickarrum eller annat
hobbyrum.

— Handarbeten kan spela en stor roll
for en person. S4 missar man tillging-
lighetsaspekten dir kan det paverka
personens kinsla av delaktighet och
sjalvstandighet mycket.

For att bostadsanpassningen ska f
basta effekt maste de som ir ansvariga
for den ha ett brett perspektiv, konstaterar
Bjorg Thordardottir.

e stalla ratt fragor,

r kanske pa

olika satt.”

vara en ramp till ingdngen, stddhandtag
for dusch eller badkar eller att ta bort
trosklar inne i bostaden. Anpassningarna
utfors inne i hemmet, i entrén och strax
utanfor. Ett viktigt mél for manga brukare

ar att kunna komma ut utanfoér bostaden.

Vaga fraga, kanske flera ganger
Det resultat Bjorg Thordardottir mest
vill peka pa dr hur viktigt det ar att
verkligen ta reda pa vad den person
som ska fa sin bostad anpassad faktiskt
vill ha for anpassningar. Och det ar inte
alltid sa enkelt som att bara fraga.

— Nej, det ligger ganska mycket i
talesittet ”som man fragar fir man svar”.
Man maste stilla ritt frigor, ofta flera
ganger, kanske pa olika sitt. Vissa av de
jag kommit i kontakt med har inte berittat
allt de vill ha atgardat forsta gdngen. De
kan kanna att de redan fitt ganska manga
anpassningar, och vill inte friga om mer,
trots att det kan finnas ndgon anpassning
som skulle pdverka deras livskvalitet och
kansla av delaktighet vildigt mycket. Det
ar inte sillan dldre personer som inte
tycker att de vill vara till besvir.

Det kan exempelvis intriffa nar trosklar
i bostaden tas bort, for att brukaren ska
kunna ta sig runt i bostaden. Fragar inte
de som ansvarar for bostadsanpassningen
kan det bli kvar trosklar till rum som
brukaren girna vill ha tillgdng till, som

— Det 4r latt att fastna i att titta pa
funktionella aspekter som kok, dusch,
entré, toalett. Men det kan vara saker
som man inte har en chans att se om
man inte verkligen fragar brukaren
om vad som spelar storst roll. Det kan
resursmassigt vara sma saker. Att ta bort
en troskel till kostar inte sarskilt mycket,
men kan betyda vildigt mycket.

Olika behov vid olika tillfdllen
Kinslan av delaktighet kan vara olika
saker for olika personer, och stodjas

av olika insatser. Ibland 6kar en insats
kanslan av sjilvstindighet for en
person men minskar den for en annan.
Ett exempel kan vara den personliga
hygienen och att gora sig sjalv *fin”.
For en del personer ar det en viktig del i
sjdlvstandigheten att kunna duscha sjilv,
och att exempelvis kunna sminka sig
sjalv innan man limnar hemmet.

— For andra kan det vara sa
anstrangande att duscha sjalv att det
medfor att de inte orkar ga ut. Far
personen inte hjdlp kanske det 4r maken
eller makan som far hjilpa till, och
dé kanske den personen blir trott och
irriterad, vilket kan gora att vistelsen
utanfor hemmet blir mindre positiv dn
den behovt vara, om den alls blir av.
Minga i den hir gruppen ir relativt
gamla, sd deras partner orkar inte alltid

sa mycket.

I dessa ldgen kan hjilp med hygienen
vara ndgot som ger mojligheter till
delaktighet som inte annars funnits.

— Det kan ocksa vara olika vid olika
tillfillen for samma person. For att fa
veta det maste man friga. Det ar ett
jatteviktigt resultat, att hela tiden fora en

bra dialog med den som far stodet.

Bade forskare och kommuner har
ett ansvar

Vem som ska gora vad for att bostads-
anpassningen pa ett battre sitt ska bidra
till de enskilda brukarnas sjalvstindighet
och delaktighet dr inte s& latt att sdga,
sager Bjorg Thordardottir.

— Vi som forskare har ett stort ansvar
att fora ut vdra resultat. Vi jobbar ocksa
ganska mycket med det, och triffar de
arbetsterapeuter som utreder och intygar
behovet av bostadsanpassningar i de
kommuner vi har samlat data.

Men de i kommunerna som ar
ytterst ansvariga for medel till bostads-
anpassningar dr ocksa en vildigt viktig
grupp, konstaterar hon, eftersom det
ytterst 4r de som ar ansvariga for att
kommunen gor bostadsanpassningar
som ger ett sd bra resultat som mojligt.

Bjorg Thordardottirs forskning
har ocksa visat att en storre kinsla
av delaktighet ar kopplad till battre
sjdlvskattad hilsa. Forutom att det finns
ett uppenbart egenvirde i att manniskor
ska ma battre sd kan det pd sikt dven
gora att denna grupp inte behover lika
mycket vard.

Foto: Kennet Ruona.

Du ndr Bjérg Thordardottir pa
bjorg.thordardottir@med.lu.se. Du kan
ladda ner avhandlingen fran lup.lub.lu.se.
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Svart for ny evidens
att fa genomslag

Forskare kommer hela tiden pa nya metoder

som kan gora varden bittre.

Nya metoder kan hjilpa manga.

Men varden maste bli bittre pa
att anvanda de nya metoderna.

Den medicinska forskningen presenterar
hela tiden nya metoder for att
diagnosticera, forebygga och behandla.
Men det tar lang tid for resultaten att
omsittas till verksamhet som kommer
brukare och patienter till nytta. Det visar
psykologen Linda Richter Sundberg

i sin avhandling Mellan evidens och
praktik — utveckling och implementering
av kunskapsbaserade arbetssdtt i det
svenska hilsosystemet inom prevention
och mental hilsa. Hon lade tidigare i 4r
fram den vid Institutionen for folkhilsa
och klinisk medicin, Epidemiologi och
Global hilsa, Ume3 universitet.

— Det finns ett patagligt gap mellan vad
vi inom vdrden vet och vad vi faktiskt
gor, sager Linda Richter Sundberg.

Linda Richter Sundberg har studerat
tre stora aktorer pd omradet: Sveriges
kommuner och landsting, SKL, Statens
beredning for medicinsk och social
utvirdering, SBU och Socialstyrelsen.
Hon har undersokt hur de tar emot och
sprider den kunskap forskningen tar fram.

— Alla dessa tre spelar en vildigt
stor roll nir det giller att gora den
senaste forskningen tillganglig for vard
och habilitering. Av olika anledningar
fungerar inte det sd bra.

Vi anvinder inte de effektivaste
behandlingarna i den utstrackning vi
skulle kunna gora. Det kan leda till storre
lidande, fordrojda sjukdomsforlopp
och en ineffektivitet i vdrden for manga.
Vissa kunskapsomraden, exempelvis
inom psykiatri, har visat sig ha sdrskilda
utmaningar for att nd ut i klinisk praktik.
Det kan ocksd vara en risk att nir vissa
kunskapsomraden blir starkare sa far
andra sta tillbaka.

— Om inte varden sjilv ar bra pa att
implementera nya metoder s ir det
andra faktorer som sldr igenom, som
vem man som patient dr eller vilken

likare man moter. Det dr inte bra.

En konsekvens dr att varden
blir olika
Ett exempel pé forskningsbaserade ron
som haft svirt att nd ut i det svenska
sjukvardssystemet dr psykoterapeutisk
behandling.

—Trots att det finns bra evidens
for att psykoterapi ar effektivt for att
behandla dngest och depression sa gir
det ldngsamt for sddan behandling att
fa fotfaste, sirskilt inom primarvarden.
Den rutinmdssiga anvindningen av denna

behandling varierar vildigt mycket.

S
m SKL, SBU och :
) mordna sitt arbete péa

kunde sa

Jetta omrdde ba

En konsekvens av att det dr sa stor
variation pa i vilken utstriackning nya
vardmetoder anvinds, dr att patienter
och brukare i olika delar av landet
erbjuds vard och habilitering av ganska
skiftande kvalitet. Vissa vardinrittningar
och landsting ar bra pa att snappa upp
och dra nytta av nya landvinningar
medan andra inte ar det.

Hon pépekar ocksd att det finns en
annan skillnad mellan vissa typer av

s mycket att

vérd och habilitering och andra typer av
vérd och habilitering.

— Det varierar hur genomforbart det
ar att evidensbasera olika omraden.
For att verkligen kunna saga att ndgot ar
evidensbaserat vill man girna kunna gora
randomiserade kontrollerade studier. Men
alla fragor som vi moter inom sjukvard och
omsorg ldnar sig inte till randomisering
och hogkontrollerad studiedesign.
Systemet for evidensgradering ar
utformat for medicinska interventioner
vilket kan var till nackdel for exempelvis
forebyggande eller rehabiliterande
insatser. Darfor finns det en uppenbar
risk att ett antal omrdden halkar efter
och inte prioriteras eftersom det inte
finns tillracklig grad av vetenskapligt

vinna

ocialstyrelsen

ttre.”’

stod. Det giller exempelvis manga
psykiska problem, som dngest och
depression. Men samtidigt har de har
patienterna ocksa ratt att fa basta
tillgangliga vard och stéd. Och det finns
vetenskapliga metoder for att utvirdera
ocksa dessa behandlingar.

Olika definitioner av evidens
Linda Richter Sundberg siger att det
finns en rad orsaker till att nya metoder

har svért att leta sig in i verksamheterna.



Foto: iStockphoto
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Vetenskapens framsteg gor hela tiden nya och béttre behandlingar tillgangliga fér varden. Men strukturerna foér att forskningens framsteg

ska fa systematiskt genomslag i varden och habiliteringen fungerar inte sarskilt andamalsenligt. Det gor att basta vard kanske inte ar

tillgdnglig, att vard som forskningen visat inte fungerar sarskilt bra fortsétter erbjudas, och att varden kan variera ganska mycket fran ort

till ort. Ett effektivare samarbete mellan aktérerna skulle kunna férbéttra detta avsevéart, menar psykologen Linda Richter Sundberg.

Det ar bade orsaker som stér att finna
hogst upp i vardhierarkin — hos SKL,
SBU och Socialstyrelsen, och langst

ner — pé de enskilda klinikerna och hos
vardpersonalen.

— De tre stora aktorerna forhdller sig
olika till evidens. SKL anvinder sig inte
av samma strikta definition som myndig-
heterna SBU och Socialstyrelsen har.
Personalen inom vard och habilitering
moter alla dessa tre. Om de sdger olika
blir det givetvis svarare for verksam-
heterna att veta vad de ska gora for att
erbjuda bista mojliga vard.

Ett annat problem ar férandringsovilja.

— Patienter vill inte dndra en behandling
man dr van vid eller kinner tilltro till.
De kan vara skeptiska till en vardgivare
de inte dr vana vid. Vardpersonalen kan
vara ovillig att forandra sitt arbetssitt.
De har en metod de ar bekant med och
tror pd, och kanske identifierar sig med.
P4 chefs- och organisationsniva kan man
ocksd vara ovillig att infora nya metoder.

Biattre samordning

—endel av 16sningen

Det finns flera svarlosliga konflikter som
spir pa bade problemet att inféra nya
metoder och problemet med att virden
ar av olika kvalitet pd olika stillen.

— Kommunallagen innebar att
kommuner och landsting verkar
sjalvstandigt och stér fria fran statlig
styrning. De ska kunna anpassa sin
verksamhet efter sina forutsittningar.
Individen har ocksd sin valfrihet. Vi
sdtter stort virde pa dessa friheter.
Samtidigt vill vi att alla ska ha tillging
till basta mojliga vard, och att det inte
ska finnas ”omotiverade” skillnader i
den vérd eller den habilitering man som
patient eller brukare erbjuds. Som det ar
idag dr exempelvis de som bor i storstider
eller universitetsstader priviligierade nir
det giller kvaliteten pa den vard och
habilitering de har tillgang till. S& det
finns motsittningar pd samhillsnivd som
vi méste ta hansyn till.

Hon ser anda stora mojligheter att
snabbare kunna erbjuda metoder som
bygger péd den senaste forskningen.

— Jag tror det finns mycket att vinna
om SKL, SBU och Socialstyrelsen kunde
samordna sitt arbete pd detta omrade
battre, och exempelvis samarbeta kring att
ta fram nationella riktlinjer kring vad som
for tillfallet 4r basta mojliga vard. Idag ar
det ganska vattentita skott mellan dem.

De som skriver kunskapsunderlagen
for nya metoder har ocksa ett ansvar,
fortsatter hon.

— Det dr oerhort viktigt att skriva
underlag som dr begripliga och inte for
komplexa! Ofta kan det vara stora och
omfattande dokument. De kanske ska
delas upp i mindre delar som riktar sig
till olika mélgrupper? Det kan ocksé
bli problem nir det blir ett for stort gap
mellan hur man gor idag och det man
ska gora i framtiden. Aven hir kanske
man ska arbeta med mindre steg.

En positiv trend &r att patient-
organisationer och vardpersonal
numera involveras i formuleringen
av nya kunskapsunderlag, fortsitter
hon. Det kan 6ka sannolikheten att
implementeringshinder identifieras tidigt,
att riktlinjerna faktiskt fir genomslag,
och far det ndgorlunda fort.

Foto: Lena Mustonen.

Du nér Linda Richter Sundberg pa
linda.sundberg@umu.se. Du kan ladda ner
avhandlingen fran umu.diva-portal.org.
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Alter en motesplats 10r
forskare fran olika kulturer

Alter ar en konferens dir forskare triaffas.

Pa Alter trdffas forskare fran hela Europa.
Det dr jattebra att de kan traffas och prata om varandras forskning.
Da kan alla hjdlpa varandra att bli bittre forskare.

Den 30 juni och 1 juli holls Alters
femte drliga konferens. Alter ir ett
europeiskt nitverk for forskare
inom funktionsnedsittnings- och
funktionshinderomrddet. Nitverket
sammanfor den nordeuropeiska och
den sydeuropeiska forskningen pa
omrédet, vilket gor det till en unik
motesplats for forskare fran hela
Europa. Konferensen holls denna
géng vid Stockholms universitet,

o 1t at
y valdigt roligt a
Det var o plommade upp

mellan véarldarn

det anglosaxiska att triffa den latinska
forskarvirlden. Det var vildigt roligt

att se samarbeten mellan virldarna

som blommade upp under konferensen.
Bland annat fick en av vara doktorander
kontakt med en av de franska talarna,
som hade samarbeten med brasilianska
forskare och andra sydeuropeiska
forskare. Var doktorand har nu fitt en

inbjudan till deras nitverk.

t se samarbeten

under konferenserl.

med Stockholms universitet, Uppsala
universitet och Myndigheten for
delaktighet som arrangorer.

Under konferensens tvd dagar
presenterade nistan hundratalet forskare
sina resultat, som spann &ver ett enormt
omrdde, frin den paradoxala situationen
inom handikappidrotten till en liten
stad for kortvuxna som en del av en
nojespark och hur viktigt det ar att
funktionshinderforskningen uppfattas som
relevant av dven de som inte direkt berors.

Anders Gustavsson, professor i
pedagogik, sirskilt socialpedagogik och
handikappforskning vid Stockholms
universitet var en av organisatorerna.
Han ir sidrskild nojd 6ver konferensens
roll som just motesplats.

— Jag tycker det riktigt stora ar motet
mellan forskarnitverk som annars inte
traffas. Alter dr en mojlighet for vart
skandinaviska forskarnitverk och for

Idrottens gransdragningar ett
sociologiskt laboratorium
Anne Marecellini frdn Université de
Lausanne inledde konferensen med
att prata om idrott, och den delvis
paradoxala utvecklingen inom
handikappidrotten.

— P4 1990-talet utvecklades
handikappidrotten till elitniva. Det
har bland annat medfort att det finns
intrikata system for att klassificera
funktionsnedsittningar for att tivlingarna
ska vara sa rdttvisa som mojligt.

Det kan ibland gora att vissa idrottare
vill bli klassificerade som att de har en
funktionsnedsittning, for att f tillgdng
till handikappidrotten. Det finns ocksa
idag personer med funktionsnedsittningar
som presterar pa en sadan niva att
de kan tivla p4 elitniva i idrott for
funktionsfullstindiga. Den sydafrikanske
loparen Oscar Pistorius hade nir han satte
sitt personbista pd 100 meter hamnat

precis utanfor prispallen i det drets SM.
Han springer med tvd underbensproteser.
Den enbente lingdhopparen Markus
Rehm slog forra dret nytt varldsrekord
pa 8,40, en lingd som gett honom guld i
Olympiska spelen 20712.

Plotsligt dr det inte langre sjalvklart
att personer med funktionsnedsittningar
presterar simre resultat. Det har rest
fragan om de proteser som exempelvis
Pistorius och Rehm anvinder ger en
ordttvis fordel. Samtidigt nagelfars
funktionsfullstindiga atleter allt mer,
och man ifrigasitter om dven medfodda
olikheter ger orittvisa fordelar. Exempel-
vis har det ifrdgasatts om kvinnor med
ovanligt hog — men naturlig — testos-
teronnivd i blodet ska fa tavla. Darfor
blir handikappidrotten nigot av ett
sociologiskt laboratorium, konstaterade
Anne Marecellini.

— I detta kan det viaxa fram ett nytt sitt

att se pa skillnader, en sorts heterotopi.

De kortvuxnas kungadome

- freakshow eller ett steg mot
erkdannande?

Patrick Devlieger tog med dhorarna

pd en marklig resa till en annan virld,
som gav intressanta perspektiv pa hur
forutsittningar kan vara helt annorlunda
i olika kulturer och pa skilda platser.
Han ir professor i antropologi, och har
studerat ”De kortvuxnas kungadome”
i kinesiska Kunming. Dér har en rik
industrialist skapat en nojespark av
kortvuxna. Inte for kortvuxna, utan

av kortvuxna. Parken ir en fantasistad
med stugor med krokiga skorstenar dir
”kungadomets” invanare latsas leva,
och speciellt utrustade sovsalar dar

de faktiskt ar bosatta, andra markliga



Foto: Lena Vangelius, Stockholms universitet.

Alter-konferenserna erbjuder en unik méjlighet f6r Europas olika miljéer f6r forskning om funktionshinder att trdffas. Dar méts forskare

fran de nordiska, anglosaxiska och latinska forskarmiljéerna, knyter nya kontakter, startar nya samarbeten och korsbefruktar varandras

forskning. Under konferensens tva dagar presenterade allt fran internationella spjutspetsforskare till doktorander sina ron.

konstruktioner och en scen formad som
en enorm stubbe dar kortvuxna framfor
dans- och sdngnummer och teaterfore-
stillningar for den publik som betalat
intrade till nojesparken. I anslutning till
”staden” finns en dinosauriepark och en
fjdrilstradgard.

Frén ett svenskt perspektiv kan
anliggningen verka smitt bisarr. Men
den ger ocksd en bild av att debatten och
arbetet kring funktionshinderfragor ser
vildigt olika ut pa olika stéllen.

— Kritiker siger att det i basta fall dr
missriktat att pd detta sitt visa upp kort-
vuxna, och i virsta fall djupt omoraliskt.
Organisationen Little People of America
tycker det dr en freakshow, och liknar
det vid ett zoo.

Men det finns en annan sida ocksa,
sager Patrick Devlieger.

— De kortvuxna ar anstillda. De har
ett jobb. Mdnga sager att de trivs med
sina jobb, att de ser att publiken dr upp-
skattande och blir imponerade av fore-
stillningarna. De kan umgés med andra
i samma situation som de sjilva, vilket

ménga av dem tycker ir vildigt positivt.

De kan nir som helst sluta och flytta
ndgon annanstans, och anlaggningen
far in mycket fler jobbforfragningar dn
det finns platser. Alternativet hade varit
en knaper existens med f& mojligheter
till jobb.

— Anhingarna och kritikerna ar
Overens om en sak. Parken pekar pa de
stora problem som finns kvar att 1osa
i Kina ndr det géller de ca 83 miljoner
personer med funktionsnedséttningar
som finns i landet.

Han avslutade med en utmanande
reflektion om vilket perspektiv vi
anvinder: Ar det okej med underhillning
med homosexuella eller personer med
Downs syndrom som artister, men inte
med kortvuxna?

Utveckla mdéjligheterna till méten
Anders Gustavsson skulle vilja att
konferensen fir en kontinuitet dven
mellan konferenstillfillena.

— Vi far en jdttebra helhetsbild av
vad som hinder inom forskningen
pa Alter-konferensen. Men jag och
manga jag talade med tycker att man

tappar kontakten med det nya man

hort mellan konferenstillfillena. Darfor
vore det bra med nagon form av triffar
mellan konferenserna, kanske i form

av moten med forskare inom samma
specialomrdde. Ménga kianner det
behovet, sd jag tror det finns en bra
chans att det kommer att bli av, 2ven om
vi inte vet exakt i vilken form.

Foto: Stockholms universitet.

Du ndr Anders Gustavsson pa
anders.gustavsson@edu.su.se Fler nedslag
bland allt intressant som sades pd Alter-kon-
ferensen kommer i ndsta nummer. Du hittar
Alter pad www.alter-asso.org
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Personligt fokus ger
storre delaktighet

Livet dr anstrangande for invandrare

som ocksa har en funktionsnedsattning.

Det dr extra jobbigt for kvinnorna.

Det maste vi alla tinka pa ndr vi hjdlper dem.

Personer med funktionsnedsattningar
stoter ofta pé olika typer av problem i
vardagen, som pé olika sitt paverkar
deras mojlighet att vara delaktiga i
samhillet och leva sina liv. Personer
med utlindsk bakgrund stoter ocksd pa
olika problem. Arbetsterapeuten Iolanda
Santos Tavares Silva har studerat
delaktighet hos personer med utlandsk
bakgrund och funktionsnedsittning, i
forsta hand med funktionsnedsattning
efter polio.

— I den har gruppen finns det bade
framtidstro och hopploshet. Men det dr
inte sa enkelt att en person kanner det
ena eller det andra. Det kan vara olika
i olika situationer, och det skiljer fran
person till person. Kédnslan av delaktig-
het 4r mer komplex dn vi kanske trott.

Avhandlingen dr baserad pa 12
intervjuer med min och kvinnor frin
Ostra Afrika, samt statistiska analyser
av data frdn 89 personer ur en svensk
poliodatabas. Avhandlingen heter The
dynamic nature of participation — Expe-
riences, strategies and conditions for
occupations in daily life amongst persons
with late effects of polio, och Iolanda
Santos Tavares Silva lade tidigare i ar
fram den vid Institutionen fér neuro-
vetenskap och fysiologi, Sahlgrenska
akademin, Goteborgs universitet.

Familjelivet stort problem for
kvinnorna

Genomgdende for personerna i under-
sokningen var att de tycker att vardagen
ar anstrangande och uttrottande.

- Deltagarna i studien kdmpar for en
normalitet och for att vara delaktiga.
Dirfor forsoker de att inte visa att de
behover hjilp eller beh6ver anpassningar.

Det gor att de far tinja pa grianserna for
vad de klarar av, och kanske tar tabletter
mot smartan varje dag for att de har s
ont. De vill kunna f6lja samma livsrytm
som andra. De vill vara en person som kan
bidra, forsorja sig sjalv och sin familj. Men
det ar ofta en kamp.

Ett resultat av Iolanda Santos Tavares
Silvas forskning ar att kvinnor och man i
den undersokta gruppen har delvis olika
uppfattningar och erfarenheter av vad de
kan forvinta sig nar det géller framtid
och familj.

— Kvinnor kidnde mer hopploshet nir
det giller familjelivet. Kvinnorna var
ofta ensamma, medan minnen ofta var
gifta och bodde med sin familj.

Kvinnorna sager att de inte vigar
skaffa barn och dr osikra pd om deras
kapacitet racker till. Ska de jobba sa
orkar de inte ta hand om barn ocks4, och
de tror inte att det finns ndgon partner
som vill ha barn med dem. Samtidigt har
alla andra barn och pratar om barn.

Men de intervjuade delade ocksd med
sig av positiva erfarenheter.

— Vissa var valdigt 6verraskade nir de
fick respekt trots att de hade en funk-
tionsnedsattning! De tyckte ocksa att
demokratin och idén om allas lika virde
ar valdigt positiv. ”Livet borjade nar jag
fick sitta mig pa en skolbank”, sa en
kvinna. Den mojligheten hade hon inte
haft tidigare.

Vi maste vara lyh6rda — bade
myndigheter och individer

Iolanda Santos Tavares Silva sdger att
delaktighet kan vara tillgdng till platser,
tillgdng till kommunikationer, att kunna
rora sig i samhillet. Det kan ocksé vara

tillhorighet i grupper, och att ha ett

arbete. En svenskfodd finns i ett socialt
sammanhang, har tillgdng till forildrar,
andra slaktingar, gamla bekanta och
spraket. Anda stoter svenskfodda med
funktionsnedsattning pa begransningar.
For de som inte dr svenskfodda och
alltsd saknar de forutsittningarna sd blir
givetvis begransningarna mycket mer
omfattande.

— Delaktighet dr en kinsla och en
process, som ir olika for olika personer,
och olika situationer. Darfor maste vi
fokusera pd att hjilpa dessa personer
skapa en kinsla av delaktighet genom
meningsfulla aktiviteter. Aktiviteter i sig
skapar inte nodviandigtvis delaktighet.

Hon konstaterar att vi mdste
se over de strukturer som reglerar
tillgangen till olika samhaillsresurser,
pd individniva, pd politisk nivad och nar
det giller institutioner som exempelvis
Forsakringskassan, Arbetsformedlingen,
varden och habiliteringen.

— Vi méste vara lyhorda och fraga
oss vad det dr som spelar roll i den
hir situationen for den har personen.
Hur péverkar de strukturer vi har
forutsittningarna for olika grupper att

vara delaktiga?

Foto: Privat.

Du nér Iolanda Santos Tavares Silva pa
iolanda.tavares-silva@neuro.gu.se. Du kan
ladda ner avhandlingen fran gupea.ub.gu.se.


mailto:iolanda.tavares-silva%40neuro.gu.se?subject=
http://gupea.ub.gu.se

Foto: Anna Gerdén, Tekniska museet.

Vad har ni gjort for att

tillganglighetsanpassa MegaMind?
Det ar en unik satsning genom att
tillgianglighet och inkludering har

varit ledord genom hela processen

med att skapa utstillningen. Hela
utstillningen ska vara tillganglig for
alla, oavsett funktionsforutsittningar.
Alla 43 installationerna har en egen
informationsenhet dir besokaren kan fa
information om vad utstillningen ar och
vad man kan gora dir. Informationen
finns pad svenska, engelska, lattlast, med
olika kontrast, teckentolkat, upplist, och
med symbolstod for de med kognitiva
funktionsnedsittningar. Installationerna
gar ocksd att uppleva pa olika sitt,
exempelvis med hjdlp av visuella
intryck, ljud, virme och vibrationer.

Alla besokare ska kunna fa med sig en
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Halla dar!

MegaMind dr Tekniska museets storsta satsning nagonsin.
Den later besokaren utforska hur hjarnan fungerar -

upplevelse fran installationen, dven om
man saknar ett eller flera sinnen. Det

finns utrymme for rullande hjdlpmedel,
och alla installationer ar anpassade for

korta personer.

Hur gjorde ni under planeringen
for att MegaMind skulle bli
tillganglighetsanpassat?

Vi har skapat utstillningen tillsammans
med ca 200 barn med olika funktions-
forutsattningar samt pedagoger fran ett
stort antal skolor. Vi har testat de olika
delarna av utstillningen tillsammans
med ca 500 barn med olika funktions-
forutsdttningar. Vi har ocksé en onsdag
i mdnaden dd barn med sirskilda behov
har fortur. Vissa skolor och barn vill ha
mer tid p4 sig, mer lugn och ro och vi

hur idéer uppkommer, hur hjarnan kopplar ihop idéezr,
upplevelser och exfarenheter och hur skapandeprocessen
fods ur detta. MegaMind vinder sig till i forsta hand till
barn och ungdomar. Anna Velander Gisslén arbetar med
kommunikationen for tillginglighetsarbetet.

erbjuder en mer inkluderande undervis-

ning som ser till elevens sirskilda behov.

Varfor har ni satsat sa stort pa
tillgdanglighet och inkludering?
Det dr en demokratifraga att kultur-
utbudet ska vara tillgangligt for alla.
Malet ar att just MegaMind ska finnas
manga ar. Men innehallet kommer
sakert att utvecklas nir tekniken
utvecklas. Det hir tillgdnglighetsarbetet
kommer att fortsatta med andra delar av
museet. Alla ska kunna tillgodogoéra sig

museets utstdllningar.

Du nér Anna Velander Gisslén pa
anna.gisslen@tekniskamuseet.se.
Information om MegaMind finns pa
www.megamind.se.

Lagen om stod och service
till vissa funktionshindrade,
LSS, 1 historisk belysning

Personer med utvecklingsstorning
ingdr idag i Sveriges enda rattighetslag.
De ar de enda medborgare som idag har
ritten till en fullvirdig bostad faststdlld
i lag. Karl Grunewald presenterar i sin
bok ”Omsorgsrevolutionen” en bred
bakgrund till pa vilket sdtt det stod

enligt LSS som finns i Sverige idag vuxit
fram. Lagen kan, enligt forfattaren,
tolkas som en upprittelse for tidigare
generationers overgrepp. I boken
behandlar forfattaren situationen for
personer med utvecklingsstorning rikt
illustrerad med bilder och hur den

Lasvart

belystes i media och debatt under de

avgorande dren 1950-2000.

Boken heter OMSORGSREVOLUTIONEN och &r
skriven av Karl Grunewald, som gick ur tiden i
juni 2016. Den kan bestéllas fran
www.tidskriftenintra.se.


mailto:anna.gisslen%40tekniskamuseet.se?subject=
http://www.megamind.se
http://www.tidskriftenintra.se
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Social fardighetstraning
for barn med autism-
spektrumtillstand

Behovet av evidensbaserade insatser
riktade till barn med autismspektrum-
tillstdnd ar stort. Nora Choque Olsson
har i sin avhandling vid institutionen for
kvinnors och barns hilsa, Karolinska
institutet utvirderat ett program for
social fardighetstrianing i grupp for barn
och ungdomar med autismspektrum-
tillstdnd. I studien deltog 269 barn och
ungdomar i dldrarna 8 till 17 ar vid
tretton barn- och ungdomspsykiatriska
mottagningar framst i Stockholmsomra-
det. Barnen som deltog hade diagnosen

autismspektrumtillstind och psykiatrisk
samsjuklighet (komorbiditet). I denna
kontrollerade studie genomférdes
sddant som kvantitativa bedomningar
av symptom, social kognition, adaptiva
formdgor och vardagsfunktion av savil
kliniker som forildrar och lirare. Det
genomfordes dven kvalitativa intervjuer
med de deltagande barnen och ungdo-
marna och deras foraldrar.

Resultaten visade att de barn och unga
som deltog i den sociala fardighetstra-
ningen i grupp fick battre kunskap om

hur de skulle handla i sociala situationer
och de kunde ocksa lattare kdnna igen
andras ansiktsuttryck och kroppssprik.
Aven de som enligt den kvantitativa
delen av studien forbattrats i mindre
omfattning upplevde enligt intervjuerna
att de haft nytta av den sociala
fardighetstraningen.

Avhandlingen heter SoCIAL SKILLS GROUP TRAINING
FOR CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH AUTISM SPECTRUM
DISORDERS. Den &r skriven av Nora Choque Olsson
och kan hdmtas fran openarchive.ki.se.

Langvarigt stod viktigt for barn
med autismspektrumtillstand

Hur gar det fér de barn med autism-
spektrumtillstind som fatt tidiga
insatser fran en specialiserad habili-
teringsverksamhet? Vilka symptom
kvarstar, finns andra utvecklings-
avvikelser, och vilka svarigheter med
atande, somn och skrikighet (s kallade
regleringssvarigheter) kan man konsta-
tera? Dessa fragor har Martina Barnevik
Olsson sokt besvara i sin avhandling vid
institutionen for neurovetenskap och
fysiologi, Goteborgs universitet. Drygt
100 forskolebarn som i dldrarna 2,5

till 4,5 &r fatt diagnosen autismspek-
trumtillstdnd foljdes upp dtta ar senare.
Forildrarna till barnen med autismspek-
trumtillstdnd fick i en telefonintervju
besvara en uppsittning frageformulir

kring utvecklingsavvikelser och
beteendeproblem av olika slag. Martina
Barnevik Olsson gick igenom barnens
barnhilsovardsjournaler for att kart-
lagga hur ofta deras forildrar sokt for
regleringssvarigheter och jamforde med
fordldrarna till barn i samma omrade
som inte diagnosticerats.

Avhandlingens resultat visade att
flertalet barn hade kvarstiende tecken
pa autism, men ocksé andra utvecklings-
neurologiska svérigheter. Mdnga av
barnen hade ocksé svarigheter med
uppmairksambhet, aktivitetsreglering, tal-
och spriksvéarigheter och utdtagerande
beteenden. De flesta fordldrar menade
att barnen inte fick tillrickliga insatser
i skolan. I jimforelse med andra barns

foraldrar sa hade forildrar till barn

med autismspektrumtillstind sokt
barnavdardscentralen fler ganger for
problem med mat, somn eller skrikighet.
Martina Barnevik Olsson konstaterar
att langvarigt stod ar viktigt for barn
som tidigt far diagosen autism. Aven de
barn vars svérigheter minskar med 6kad
alder behover fa fortsatt uppfoljning och
stod Over langre tid, eftersom de flesta
hade kvarstidende utvecklingsrelaterade
svarigheter.

Avhandlingen heter AuTiSM SPECTRUM DISORDER —
FIRST INDICATORS AND SCHOOL AGE OUTCOME. Den &r
skriven av Martina Barnevik Olsson och kan
hémtas fran gupea.ub.gu.se.
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Skolans stod 1 6vergangen
till arbetslivet {or elever med
ADHD och Aspergers syndrom

Overgangen mellan skola och
arbetsliv dr en problematisk tid for

de flesta elever och sarskilt for elever
med funktionsnedsittning. Vedrana
Bolic Baric har i sin avhandling

vid institutionen for samhalls- och
vilfirdsstudier, Linkopings universitet
sarskilt studerat vilket stod i skolan
elever med ADHD och Aspergers
syndrom sjilva beskriver som viktigt
for vidare studier och arbetsliv. Forfat-
taren har ocksd studerat elevernas
dator- och internetanvindning i skolan
och pa fritiden. Avhandlingens underlag
samlades in med hjalp av enkiter till

bade elever med ADHD och Aspergers
syndrom, elever med rorelsenedsittning
och elever utan funktionsnedsittningar
samt genom intervjuer av elever med
ADHD och Aspergers syndrom.
Resultaten visar att eleverna sjilva
upplevde att skolans stod infor vidare
studier och arbetsliv var otillrackligt
och inte var anpassat efter deras behov.
Avhandlingens resultat visade ocksa
att elever med ADHD till skillnad mot
elever med rorelsehinder och andra
elever i mindre omfattning anvinde
datorn for skolaktiviteter. Detta trots
att de menade att de hade stor nytta av

Avhandling

dator och internet for att lisa, skriva,
kommunicera med andra, och for att
planera. Eleverna menade att mojlighet
att anvinda dator ibland kunde saknas.
Forfattaren konstaterar att dessa

elever i skolan behover f3 tillgdng

till ett kombinerat pedagogiskt och
psykosocialt stod.

Avhandlingen heter SUPPORT IN SCHOOL AND THE
OCCUPATIONAL TRANSITION PROCESS. ADOLESCENTS AND
YOUNG ADULTS WITH NEUROPSYCHIATRIC DISABILITIES.
Den &r skriven av Vedrana Bolic Baric och kan
hamtas frdin www.diva-portal.org.

Barn med lindrig utvecklingsstorning
och deras tamiljer

Vilka behov av stod har familjer vars
barn har en lindrig utvecklingsstorning?
Hur anvinder de det stéd och

den service som socialtjansten och
habiliteringsverksamheten kan erbjuda?
Vilka erfarenheter har de av det stod
och den service de far? Dessa fragor
har Lena Olsson sokt besvara i sin
avhandling vid Halsohogskolan i
Jonkoping. Genomgdng av register,
enkdter och intervjuer med forildrar till
barn med lindrig utvecklingsstorning
har legat till grund for avhandlingens
resultat. Avhandlingen omfattade dven
en jamforelse av stodinsatser over tid
mellan barn som gick i grundsirskola
och barn som gick i grundskoleklass.

Resultaten visar att drygt hilften av
familjerna anvinde stod- och service-
insatser fran barn-och ungdomshabilite-
ringen medan mindre 4n halften anvinde
sig av stod och service fran socialtjans-
tens funktionshinderomsorg inklusive
personlig assistans. Mdnga foraldrar
onskade mer information om vilket stod
och vilken service som fanns att fa. De
ville ocksd ha mer kunskap om barnets
funktionsnedsittning, om bemo6tande
och om inldrning. Forildrarna efter-
fragade ocksd mojligheter till kontakt
med andra forildrar i samma situation.
Nistan en fjardedel av fordldrarna
onskade ekonomiskt stod for hyra, mat,
klader och medicin.

Familjernas behov av stod och service
paverkades av foraldrarnas utbildnings-
niva, deras sysselsittning och tillit till
sig sjdlva. Avhandlingens resultat visade
ocksd att det var av avgorande betydelse
over tid i vilken typ av klass barnen
hade sin skolgdng. De barn som gick
i grundsarskoleklass anvinde i hogre
utstrackning stodinsatser fran bade
socialtjanst och habiliteringsverksamhet
an de barn som fick sin skolundervisning

i grundskoleklass.

Avhandlingen heter CHILDREN WITH MILD INTELLEC-
TUAL DISABILITY AND THEIR FAMILIES — NEEDS FOR SUPPORT,
SERVICE UTILISATION AND EXPERIENCES OF SUPPORT. Den
ar skriven av Lena Olsson och kan hdmtas fran
www.diva-portal.org
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