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Kognitiv utmaning
for dova barn att

lara sig lasa

Det dr svart for dova och horselskadade barn

att lara sig lasa.

Barnen lar sig ganska litt att kinna igen oxden. o ¢
Men barnen har svart att forsta vad orden betyder.

Att ldra sig ldsa innebdr delvis andra
utmaningar for déva och horselskadade
barn som anvinder sig av teckensprak. I
synnerhet verkar dessa barn ha svarare
an horande barn att lira sig att forstd
vad det de laser faktiskt betyder. Det ar
ett av resultaten i funktionshinderfors-
karen och psykologen Emil Holmers
avhandling Signs for Developing
Reading — Sign Language and Reading
Development in Deaf and Hard-of-
Hearing Children, som han 2016 lade
fram vid Institutionen for beteendeveten-
skap och liarande, Linkopings universitet.

Emil Holmers stora intresse ar att
forsta vilka psykologiska processer som
ligger till grund for forstdelse av sprak.

- De kopplingar vi ser over olika
sprakformer dr vildigt intressant. Det
giller exempelvis kopplingar mellan det
talade spraket och det skrivna spriket,
som ir baserat pa det talade sprakets
uppbyggnad. Det mest intressanta i mitt
arbete 4r att det ocksd finns kopplingar
mellan det skrivna spriket och tecken-
sprak, som dr uppbyggt pa ett helt annat
sitt, och att dessa kopplingar visar sig
pa flera nivder i spriket. Det verkar pagd
liknande processer dven om spraken
skiljer sig ratt mycket 4t pd ytan.

Denna ganska teoretiska forskning har
ocksd en praktisk konsekvens.

— Man pratar ofta om vilket sprak
man ska satsa pd for dova barn och barn
med grav horselnedsattning — tecken
eller talat? Om vi lir oss mer om de
processer som ligger bakom sa kan vi
fokusera pa vad vi ska stodja for att nd
bast resultat for dessa barn.

Det skrivna spraket handlar om att identifiera hur strecken pa papperet och granser
mellan dem formar ord. Hur byggs bokstéaver ihop till olika ord? Men ett barn kan vara
duktigt pa detta, och dnda inte férsta vad ordet betyder. Detta verkar vara ett sarskilt
problem just f6r barn som dr déva eller har hérselnedsattning.

Foto: iStockphoto



Arbetsminne respektive forstaelse
Emil Holmer och hans kollegor arbetar
efter en modell som kallas ELU-model-
len, Ease of Language Understanding,
som sager att sprakbearbetning bland
annat har att gora med 6vergripande
kognitiva formagor, som hjalper till

att forstd sprak oavsett vilken form

det har. Har dr arbetsminnet en viktig
komponent. Men det ingdr dven specifika
kunskaper om just de sprakkomponenter
personen ifriga ska identifiera och forsta.

— I det skrivna spréket handlar det
om att identifiera symbolerna, som hur
strecken pa papperet och grianser mellan
dessa formar ord. Hur byggs bokstaver
ihop till olika ord? Men ett barn kan
vara duktigt pd detta, men and4 inte
forstd vad ordet betyder. For att forstd
ord sd behovs specifik ordkunskap.

Hur kopplar man ett ord till en bety-
delse? I mitt avhandlingsarbete foreslar
jag att samspelet mellan arbetsminne
och langtidsminne 4dr viktigt i ett utveck-
lingsperspektiv.

Om barnet anvinder en viss typ av
kunskap for att 16sa en uppgift vid ett
tillfille, s& loser barnet sannolikt ocksa
uppgiften vid ett senare tillfalle.

— De barn jag tittar pa klarar efter
9 manader av att identifiera skrivna ord,
men de har mycket svart att forstd vad
de betyder. Varfor det ar sa vet vi inte dn.
Sannolikt tar det lingre tid att koppla
skrivna ord till deras motsvarigheter i
teckensprak n att koppla skrivna ord
till tal. Barn som anvinder sig av talat
sprak har ju exempelvis ett stod i att
kunna ljuda skrivna ord och pa sa sitt
bide kunna identifiera vilket ordet dr
och vad det betyder. Det kan vara andra
typer av kopplingar som behovs for de
hir barnen, som kanske stiller krav pa

en annan niva i det kognitiva systemet.

Theory of Mind och lasning
Emil Holmer berittar att det finns
tidigare forskning p& horande barn
som visar pé ett samband mellan social
inlevelseformaga (Theory of Mind) och
lasforstaelse.

— Bdda handlar om att forsta saker pa
en abstrakt nivd. De bygger pa formaga
att skapa komplicerade tankemodeller,
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av komponenterna i texten eller av hur
manniskor beter sig.

Emil Holmer ville se om han kunde
hitta samma samband.

— Vi vet att dova och horselskadade
barn som grupp har en svagare utveck-
ling i det som kallas Theory of Mind,
sarskilt de barn som behover tecken-
sprak och kommer fran en horande
familj. Theory of Mind handlar ju om
att kunna tinka om andra manniskors
tankar, fantasi och inre virld.

I familjer dir mojligheter att diskutera
denna typ av begrepp ir begrinsad,
sd utvecklas det inte pd samma sitt
hos barnen.

— Vi har alltsd kunnat konstatera att
de har en relativt svagt utvecklad Theory
of Mind, och att de r svaga pa ldsning.
Sa vi tyckte att det var motiverat att
undersoka om det finns ett samband

mellan dessa formagor?

éva barn oc¢

g, tecken €

satsa pa for d .
hc’jrselnedséttmn

Forskarna sag ocksa sambandet att de
som presterade svagt pa den ena ocksd
presterade svagt pa den andra.

-S4 det finns stod for att sdga att det
verkar finnas en koppling. Men gruppen
i var studie var for liten for att man ska
kunna dra nigra sikra slutsatser. Hir
finns det helt klart ett utrymme for fram-
tida forskning, att titta pa storre grupper
for att undersoka hur sambandet ser ut

och bittre forsta det.

Skrapat pa ytan
Det ar svart att utifrén hans resultat ge
tydliga rekommendationer till de som
arbetar med barn som ar dova, siger
Emil Holmer.

— Problemen med lasforstaelsen
som de har barnen har ir sldende. Att
etablera en forméga att ldsa orden gar
relativt bra, men att forsta det de laser
verkar betydligt svérare.

Arbetsminnet dr viktigt. Men hur ldngt
racker det att bara trina arbetsminnet?

— Lasning handlar i slutindan om att
forstd, och i detta ar arbetsminne en
viktig komponent. Vi behover ocksa ta
hénsyn till vilka kunskaper barnet har
och vilka mojligheter barnet har och
har haft att anvianda och omprova dessa
kunskaper tillsammans med andra.

For att komma vidare och ta reda
pd vad som leder till battre och samre
lasutveckling hos dessa barn sd behovs
mer forskning, konstaterar han.

— Det behovs framfor allt interven-
tionsforskning. Ett annat viktigt omrdde
ar om betydelsen av de psykologiska
aspekter vi har tittat pa hér varierar
beroende av exempelvis spriklig hem-
eller skolmiljo. Det kanske behovs mer
overgripande sociala interventioner, stod

till familjerna for att stotta den tidiga

vilket sprak marn ska
h barn med grav
Jler talat?”

sprakutvecklingen? Jag skulle girna se
samarbeten mellan forskare och de som
jobbar med dessa barn, for att hitta en
vig fram. Far vi bittre forstaelse for hur
lasning fungerar hos dessa barn, s kan
det sikert dven hjilpa andra barn som
har svért att forsta text.

Foto: David Einar

Du ndr Emil Holmer pa
emil.holmer@liu.se. Du kan ladda ner
avhandlingen fran liu.diva-portal.org.
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Alkohol under fosterstadiet
ger bestaende skador

Det dr inte sa bra att gravida kvinnor dricker alkohol.
Om gravida kvinnor dricker alkohol

kan barnet fa funktionsnedsittningar.

Det borde alla som vill ha barn fa veta.

Om en kvinna dricker alkohol under
graviditeten kan det leda till att

barnet fods med fysiska och kognitiva
funktionsnedsittningar. Det dr kint
sedan ganska linge. Diaremot finns det
fa systematiska genomgangar av hur det
gar for dessa barn nir de blir vuxna.
Psykologiforskaren Jenny Rangmar har
undersokt just det, och lade i mitten av
2016 fram sin avhandling Fetal alcobol
syndrome in adulthood — psychological,
psychosocial and neuropsychological
aspects of life in individuals who were
prenatally exposed to alcohol vid
Goteborgs universitet, Psykologiska
institutionen.

— Nir jag borjade med mitt forsk-
ningsprojekt sd fanns det de som trodde
att dessa skador var ndgot man sdg pa
foster och barn, men att med en bra
uppvaxtmiljo sd kunde hjarnan reparera
sig och kompensera for skadorna. Min
forskning visar att det inte ar sd. De
skador fostret far genom att exponeras
for alkohol kan ligga grunden till
livsldnga problem.

Men Jenny Rangmar ar noga med att
man ska vara forsiktig med att skuld-
beligga mammorna.

— Vi vet inte hur den enskilda kvinnans
situation varit. Det kan finnas olika skl
till att det varit svart att avstd alkohol.
Det viktiga dr att vi blir mycket battre
pd att informera om vad det kan bli for
konsekvenser av alkoholkonsumtion
under graviditeten. Det giller i varden,

i skolan och via andra kanaler, sager
Jenny Rangmar.

Stort spektrum av storningar

Fetalt alkoholsyndrom, FAS, namngavs
och erkdndes som ett syndrom 1973.
Men att gravida kvinnor inte ska dricka

alkohol har varit kint i drhundraden,
kanske dnda sedan antiken. Alkohol
kan obehindrat ta sig frin moderkakan
in i fostrets blodsystem. Dar stor det
utvecklingen av hela fostret, vilket bland
annat visar sig i att barn som fods med
FAS har lagre fodelsevikt 4n genom-
snittet. Allvarligast skadar alkoholen
det centrala nervsystemet, med negativa
effekter over ett brett spektrum av
funktioner som foljd. Hur allvarliga stor-
ningarna bli beror pa ett antal faktorer,
och storningarna kan vara allt fran
knappt markbara till valdigt uttalade.
Den stora spannvidden pa symptomen
har gjort att vissa likare och forskare
vill géra begreppet fetala alkoholspekt-
rumstorningar, FASD, till en diagnos. Det
ar ett samlingsnamn for olika typer och
grader av skador pa fostret. FAS ar idag
en diagnos och ingar i FASD. Men det
bredare begreppet FASD riknas inte som
en diagnos i Sverige idag.

Symptomen kan likna ADHD

Idag diagnosticeras FAS huvudsakligen
utifrdn utseendemassiga kriterier. Men
de problem som de vuxna har som
Jenny Rangmar studerat, dr uteslutande
av psykologisk karaktir. De har ligre
intellektuell forméga 4n genomsnittet,
och nedsatt minnesfunktion. Det gor
att de har svdrare att 16sa uppgifter i
vardagslivet, som att kunna planera,
hitta strategier, ha en kognitiv flexibi-
litet och férméga att resonera om vad
som ar den mest effektiva l6sningen pa
ett problem.

— De har ofta svart att forstd hur man
ska bete sig i samhillet. Det kan handla
om att de inte forstar att man ska ldsa
pa skylten pd pizzerian, att de har svért
att hantera krav som skolpersonalen

stiller pd fordldrarnas fordldraformaga,
som att packa matsickar, planera for
utflykter och hjilpa sitt barn i skolan. De
upplever ocksa att andra vuxna utesluter
dem, som att de ir lite ridda for dem.

Hon tror ocksa att om FASD hade
varit en diagnos sa hade en del av de
som idag diagnosticerats med ADHD
kunnat diagnosticeras med FASD.

— Symptomen liknar varandra, med
rastloshet, koncentrationssvarigheter
och hyperaktivitet. Men hur stor andel
det kan rora sig om vet ingen, eftersom
det saknas forskning och dokumenta-
tion fran modravarden om alkohol-
exponering under graviditeten.

Har svart med sociala relationer
Som vuxna var hilften av de vuxna
med FAS sjalvforsorjande. Det var en
betydligt ligre andel dn i den alders-
matchade jamforelsegruppen. Den andra
hilften forsorjdes genom sjukpension
och socialbidrag.

— Det har funnits en idé att de allra
flesta i den hir gruppen gér pd bidrag.
Men s dr det alltsd inte, vilket givetvis
ar positivt. Men det ir ofta anpassade
jobb. Manga av dem har gétt siarskolan
och har inte alltid mer utbildning 4an
grundskolan. Men hilften har jobb.

Men ett utmirkande drag for de
som Jenny Rangmar intervjuat ar att
de ofta mar psykiskt ddligt. Det verkar
vara ganska vanligt med depression och
sjdlvmordstankar hos dessa personer,
och médnga i gruppen har ordinerats
somnmedel, dngestdimpande eller
antidepressiva mediciner.

— Exponeringen for alkohol under
fosterstadiet leder sannolikt till en kom-
plex kedja av orsaker och konsekvenser
som lett till att de haft problem genom
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Jenny Rangmar papekar att det ar viktigt att inte skuldbeldgga mammorna. Det gar inte att veta vad som gjort
att de inte avstatt fran alkohol under graviditeten. Ett sitt att minska risken att barn f6rds med alkoholskador
ar att ta upp det redan i skolan, som en del i sex- och samlevnadsundervisningen.

livet, att f4 kompisar, klara av skolan.
Det leder i sin tur till att de mar déligt
och blir deprimerade.

En stor andel av de vuxna med FAS
har ocksa behandlats inom psykiatrin.
Diremot ir alkohol- eller narkotika-
missbruk inte sd vanligt i FAS-gruppen,
och det dr f4 som behandlats for
alkoholrelaterade sjukdomar eller
narkotikamissbruk.

Bra uppvixtmiljo har hjalpt mycket
De flesta i den grupp Jenny Rangmar
undersokt har inte vuxit upp med sina
biologiska foraldrar, utan i familjehem
eller ndgon annan form av samhallsvard.
De flesta har bott med sina virdnads-
givare sedan tre ars 4lder. Aven om en
del av barnen flyttade runt mellan olika
virdnadshavare innan de hamnade
hos sin slutgiltiga, s& verkar det inte ha
paverkat barnets utveckling negativt.

— Det viktiga verkar vara att barnen
haft en stabil och bra relation, i synner-
het till mamman i familjen. Sedan

verkar det spela mindre roll om det var

fostermamma nummer tvd eller den
biologiska mamman.

Kriminalitet 4r ovanligt i FAS-gruppen,
lika ovanligt som i jimférelsegruppen.

— Ett av skilen skulle kunna vara
just att alla dessa personer placerades i
samhiillsvird som barn, s de har fatt ett

bra skyddsnit under sin uppvixt.

Det saknas kunskap nadstan dverallt
Jenny Rangmar tycker att det finns
vildigt mycket att gora nir det giller

att sprida kunskap om riskerna med
fosterskador vid alkoholkonsumtion.

— Det 4r ménga till och med inom
varden som inte ens hort talas om FASD,
till och med barnldkare. Det skulle
behovas ett systematiskt arbete for att
forbattra kunskaperna.

Hon skulle gédrna se att vardutbild-
ningarna tar upp FASD pa ett annat
satt an idag. Systembolaget dr en annan
viktig aktor.

— Jag har nigra génger pratat om min
forskning pa Systembolagets seminarier
for allminheten. De kianner att de

behover ta ett ansvar for att sprida den
hir informationen, och det ar jattebra.
Men deras mojligheter dr ocksé begran-
sade. Man kanske skulle behova arbeta
med producenter och andra som skriver
varningstexter.

Socialstyrelsen, Folkhilsomyndigheten
och skolan ar andra viktiga aktorer,
konstaterar hon.

- Socialstyrelsen och Folkhilso-
myndigheten ger rekommendationer, sd
sjalvklart betyder deras ord mycket. Och
ndr barn i skolan fér lara sig hur barn
blir till borde de ocksa fa lira sig att
graviditeter ska vara alkoholfria.

Foto: My Simson

Du nér Jenny Rangmar pa
jenny.rangmar@psy.gu.se. Du kan ladda
ner avhandlingen fran gupea.ub.gu.se.
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Det finns manga vardagliga aktiviteter som inte &r sa sjdlvklara fér personer med funktionsnedsattningar, sarskilt

personer med intellektuella funktionsnedsattningar. Deras omgivning kontrollerar pa olika satt fortfarande i stérre

eller mindre utstrackning deras livsval, trots avinstitutionaliseringar, psykiatrireform och LSS. Makten utévas nu pa

subtilare och mjukare sétt, men den utévas fortfarande. Det visar statsvetaren Niklas Altermark i sin avhandling.

De samhallet definierar som onormala

Personer med funktionsnedssattningar

far inte alltid bestimma over sig sjalva.

Det dr inte sa bra.

Fragan om vad som dr normalt ar stor,
bred och svarfiangad. For att verkligen
forstd vad vi betraktar som normalt, vad
vi betraktar som onormalt, och varfor

vi betraktar just vissa, specifika satt

att vara som onormala och inte andra,
sd méste vi klara av att ha ett utifrdn-

perspektiv pa det samhaille vi lever mitt i.

Niklas Altermark ar statsvetare,
och han har i sin avhandling forsokt
skapa insikt i just denna fraga. Han har
specifikt forskat pa hur samhallet ser pa
och behandlar personer med intellektuell
funktionsnedsittning. Hans avhandling
heter After Inclusion — Intellectual

Disability as Biopolitics, och han lade
2016 fram den vid Statsvetenskapliga
institutionen, Lunds universitet.

Den grupp han valt att studera dr
en sddan grupp som betraktas som
avvikande, onormal. Men det finns
ett ganska stort antal manniskor med
andra diagnoser som pa liknande sitt av
samhillet betraktas som avvikande. Vad
ar bakgrunden till det?

— Diagnosmaskineriet finns till for att
vi ska kunna organisera samhallet. Nar
det giller intellektuella funktionsned-
sattningar sd borjade vi diagnosticera
den gruppen for att politiker och andra

makthavare uppfattade att det fanns
sociala problem som behévde 16sas. Det
handlade exempelvis om brott, 1osslappt
beteende och om att genpoolen blev
samre. S4 vi borjade diagnosticera for att
veta vilka manniskor vi behovde rikta
insatser mot for att de har problemen
skulle kunna hanteras.

Makten finns kvar men tar sig
andra uttryck

For att 16sa de problemen placerades
personer med intellektuell funktions-
nedsittning tillsammans med vissa

andra grupper pé institutioner. Tanken

Foto: IStock



var i grunden vilvillig. Lagstiftarna

ville bdde skydda samhillet och ge en
trygghet for dessa grupper. Men det
kom dven med en ganska stor portion
institutionaliserat tvdng. Personalen pa
institutionerna hade stor makt over de
institutionaliserades vardag. De fick inte
rora sig som de ville, de fick dta den mat
som serverades och deras privatliv var
kringskuret.

Fran 1970-talet och framat genom-
fordes en rad reformer, som den si
kallade avinstitutionaliseringen, LSS —
Lagen om stod och service till vissa funk-
tionshindrade, och psykiatrireformen.
Malet var att de grupper som tidigare
befunnit sig pa institutioner battre skulle
integreras i samhallet. Institutionerna
ansdgs ovirdiga och diskriminerande.

— LSS var en jittestor seger for
funktionshinderrorelsen och for de
manniskor som tidigare levt pd institu-
tioner, sager Niklas Altermark. Det rdder
det inget tvivel om.

Men han menar ocksa att reformerna
inte nddde de mél de var avsedda att na.

— Den syn jag tror mdnga har och jag
hade, var att LSS och inkluderingspoli-
tiken innebar att man flyttade tillbaka
makten till dessa manniskor. I realiteten
misslyckades man med det. Det blev inte
sd. Makten ransoneras fortfarande for
dessa manniskor, men nu utévas den pa
andra sitt. Det kanske gér att rattfir-
diga. Det kanske dr n6dvindigt. Men s
ar det. Darfor ar det viktigt att fortsdtta
forsoka forstd, och att ha en kritisk
héllning till dagens politik. Historien
tog inte slut med LSS. Vi méste fortsatta
analysera hur den ut6vas, dven om vi har
en lagstiftning som striavar efter med-

borgarskap och sjalvbestimmande.

Svar situation for de som jobbar
pa boenden
Vad ar det da Niklas Altermark menar
med att personer med intellektuell funk-
tionsnedsittning inte har makten 6ver
sina egna liv, att den utovas av andra?
— Gruppbostdder ir ett illustrativt
exempel. Forr var makten tydlig i
de institutioner som stingde in och
bestimde 6ver manniskor. I grupp-
bostdder utévas makten pd ett annat
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satt. Vi lagar inte kollektivt mat i lika
stor utstrackning langre. Vi forsoker
istallet pdverka vad de dter, sé de dter

en sund kost, utan for mycket fett eller
sOtsaker. Vi tvingar dem inte, utan
paminner om konsekvenserna om de inte
gor pa det satt vi foreslar.

Denna dualitet — att lata dessa vuxna
ménniskor bestimma 6ver sig sjdlva och
att i all valmening styra dem &t ”ratt”
hall — har Niklas Altermark konstaterat
aterkommer i olika grad, men finns
pd ndstan alla gruppbostider dir han

genomfort intervjuer.

11,SS var enja

hinderm':relsen och
tidigare levt P

— Den uttrycks ibland av samma
manniskor. De siger att de forsoker
hjalpa brukaren att sjilv gora saker,
men att de sjalvklart inte alltid kan f&
bestimma.

Ett annat exempel dr brukarnas
sexualitet.

— Hur vanligt ar det att personer med
intellektuella funktionsnedsattningar far
utova sin sexualitet? Det hir ar fragor
som brukarrorelsen lyfter, sa det finns en
medvetenhet inom den. Men jag ser inte
att det dr ndgra politiska fordndringar
pa gang, tyvarr.

Vad betraktar vi som onormalt?
Ett annat exempel ir den personliga
hygienen.

— Den personal jag intervjuat
resonerar ofta nagot i stil med: ”A ena
sidan ska jag respektera brukarnas
sjdlvbestimmande. Jag fér inte tvinga
manniskor att skota sin hygien pé ett
speciellt satt. Men ser jag inte till att
de skoter den sd kommer deras bris-
tande hygien anses vara ovardig och
avhumaniserande.” Hur personalen dn
gor sd gor de fel. Det ar en valdigt svar
situation. De har ett vildigt svért jobb,
och de allra flesta vill vdldigt val. Det
enda rad jag kan ge dem dr att vara

ttestor S€g .
for de manniskor som

sjdlvreflekterande, och se sin
egen maktutovning.

Niklas Altermark tror att den
grundldggande motsittningen bottnar
i forestillningen om vad en god med-
borgare ar.

— Jag spérar detta tillbaka till det
politiska och filosofiska idealet om den
goda medborgaren, som ir rationell
och fornuftig. Det var anledningen till
att vi borjade definiera intellektuella
funktionsnedsittningar fran forsta
borjan. Detta dr en av de grupper som

or for funktions-

§ institutioner

anses sakna de kvaliteter som behovs

for att vara fullvirdig medborgare. Vi
vill & ena sidan ge dem sin frihet, men
tycker & andra sidan inte att de lever upp
till samhallets bild av en god samhalls-
medborgare.

Detta giller dven personer med andra
diagnoser for psykiatriska eller kognitiva
funktionsvariationer, konstaterar han.

— Jag sdger inte att det inte finns
skillnader, att alla 4r likadana. Det ar
klart att hjarnor inte ar likadana. Det ar
inte det som ar frdgan. Det ar nir vi ser
att deras hjirnor ir annorlunda, eller att
de beter sig annorlunda, och vi da siger
att de inte ar lika bra. Att de dirfor inte
ska ha samma friheter som de vi valt
att definiera som normala. DET ir en

politisk friga.

Foto: Martin Nordin

Du nér Niklas Altermark pa
niklas.altermark@svet.lu.se. Du kan ladda
ner avhandlingen fran lup.lub.lu.se.
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Bra livskvalitet tor ALs-patienter

med ratt stod

ALS dr en nervsjukdom.
Alla som far ALS dor av det.

De som har ALS tycker dnda att de har ett ganska bra liv.
Men de som har ALS behover mycket hjalp.
Deras anhoriga behéver ocksa mycket hjdlp.

ALS, eller Amyotrofisk lateralskleros, dr
en neurodegenerativ sjukdom som leder
till att de nervceller som styr kroppens
muskler gradvis fortvinar. Manga dor
3—5 ar efter att symtomen borjat visa sig,
ofta pa grund av andningssvikt. Men ca
tio procent lever tio ar efter diagnosen,
och som Stephen Hawking har visat kan
enstaka drabbade leva vildigt linge efter
sin diagnos.

Hur hanterar den som fétt diagnosen
ALS och de nirstdende sin situation? Det
har sjukskoterskan Birgitta Jakobsson
Larsson undersokt i sin avhandling
Quality of life, Coping and need
for Support during the ALS disease
trajectory, som hon lade fram 2016
vid Medicinska fakulteten, Uppsala
universitet. Hon har intervjuat patienter
fran diagnos och 6ver en period av tvd
ar for att ta reda pa deras livskvalitet,
eventuella emotionella besvir samt
vilka strategier de anvinder for att
hantera sjukdomen. Hon intervjuade
dven anhoriga om deras upplevelse av
vérden samt stodet till dem sjalva under
sjukdomstiden. Hennes studie ar unik,
eftersom hon pé detta sitt foljt ett antal

patienter fran det de fitt sin diagnos.

Positiva trots svar sjukdom
Diagnosen ar i praktiken en dodsdom.
Darfor kan det ligga nira till hands att
tro att de som har ALS dr deprimerade
och har dalig livskvalitet. Men Birgitta
Jakobsson Larssons studie visar att for
de allra flesta ar det inte alls sa.
— Jag har jobbat med ALS-patienter

sedan 1999, och har forundrats over
hur positiva patienter och anhoriga ar.

Intervjuer med anhoriga och vard-
personal visar att de tror att personer
med ALS har dalig livskvalitet. Men sa
upplevde jag det inte. Jag ville ta reda pa
hur det kommer sig, trots att de har en
sd allvarlig sjukdom. Samtidigt ville jag
ocksa ta reda pd vad vi fran vardens sida
kan gora for att stotta dem och deras
anhoriga.

De flesta patienter forsoker ha ett
sa normalt liv som mojligt, sd langt
symptomen tillater.

— Det dr ocksd det rad vi ger dem.
Men det ar inte sd latt eftersom de blir
mer och mer beroende av andra, samt av
olika hjalpmedel. De blir ganska duktiga
pa att leva i nuet. Det skulle vi andra
kanske kunna ldra oss lite av.

Birgitta Jakobsson Larsson kunde
konstatera att anhoriga ofta gér in som
personliga assistenter. Det giller framfor
allt makan eller maken, men idven barn.

— Vi brukar inte rekommendera det,
eftersom det dr viktigt for den sjuke att
bibehélla sina relationer. De behover ha
kvar sina anhoriga som anhoriga. Gar de
in som personlig assistent blir det litt en

vardrelation istillet.

Mer - och ritt — stod till ndrstaende
Ett centralt resultat ar just hur

viktiga slakt och vanner ar, bade for
patienternas mojlighet att hantera sin
situation och for deras livskvalitet.

Det ar ocksd viktigt for anhoriga att fa
stod fran personer som har kunskaper
och erfarenheter av sjukdomen. Det
handlar bidde om teoretisk kunskap om
sjukdomen och hur den fortskrider, och
om den medicinska tekniken. Men det

ar kanske dnnu mer om praktiska fragor
och detaljer.

Personerna med ALS mddde psykiskt
pa det hela taget ganska bra under sin
sjukdomstid, dven om det givetvis fore-
kommer krisperioder. Birgitta Jakobsson
Larsson konstaterade att det fanns storre
tendens till att de var deprimerade i
borjan av sjukdomsforloppet dn senare.

- Det visar att insatserna miste komma
tidigt for att finga upp dessa problem.

Hon hoppas att hennes resultat leder
till att varden hittar mer andamalsenliga
sdtt att anvdnda de resurser patienter,
anhoriga och varden har for att stotta pa
bista sitt.

— Familj och vinner ir valdigt viktiga!
Dirfor méste vi inom vérden verkligen
stotta dem. Annars tar deras krafter slut.
Inte minst mdste vi bli battre pa att ge
praktisk information och stod. Det dr
latt att det blir mycket prat nir de dr pa
sjukhuset, men vi maste ocksa tinka pa
att de behover handfast hjilp.

Foto: Kim Bergstrom

Du ndr Birgitta Jakobsson Larsson pa
birgitta.jakobsson.larsson@neuro.uu.se.
Du kan ladda ner avhandlingen fran
uu.diva-portal.org.
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Vad dr syftet med projektet?
Vi ska ta fram mer forskningsbaserad
kunskap om levnadsforhallanden for
personer med funktionsnedsittning som
har samisk bakgrund. Vi hoppas kunna
samla in information frin hela omradet
dar samer bor — Norge, Sverige, Finland
och forhoppningsvis Ryssland. Vi kom-
mer att arbeta tillsammans med samiska
foretridare, eftersom det ar viktigt att
samer med och utan funktionsnedsatt-
ning har mojlighet att bestimma och
paverka fradgor som ror dem. Projektet
ar det forsta i sitt slag, dtminstone i de
nordiska linderna. De undersokningar
som gjorts i andra delar av virlden, med
andra urbefolkningar, har gett valdigt
intressanta resultat. Men forhallandena
i Norden skiljer sig sa mycket at att
resultaten inte gar att 6verfora.
Nordens vilfardscenter dr en institu-
tion under Nordiska ministerrddet inom
social- och hilsosektorn. Bufdir mot-
svarar ungefar Socialstyrelsen, Myndig-
heten for delaktighet och inspektions-
myndigheterna pa omradet. Sa det dr en
vildigt stark bestillare av forskning.
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Halla dar!

Nordens valfirdscenter har fatt i uppdrag av norska Barne-, ungdoms-

Hur startade projektet?

Det borjade med att nir norska
myndigheter gjorde en uppfoljning om
levnadsforhéllande for personer med
utvecklingsstorning, sa insag de att de
nistan inte hade ndgon information alls
om levnadsforhdllandena fér samer med
funktionsnedsittning. De kontaktade

da de andra nordiska linderna, och vi
kunde konstatera att ingen visste sirskilt
mycket om det har.

Ungefir samtidigt hade Sverige fatt
kritik frdn FN for att vi inte visste
tillrackligt om levnadsvillkoren for
samer med funktionsnedsattning. De
hir bada processerna ledde fram till det
projekt som startade hosten 2014 och
pdgdar 2017 ut. Tanken var fran borjan

att genomfora samma undersokning i

dtminstone alla de tre nordiska linderna.

Men forhéllandena visade sig vara s&
olika att vi mdste anpassa undersok-

ningarna efter varje land.

Hur ska resultaten anvandas?
Projektet handlar inte bara om att samla

information. I férlingningen ar det

og familiedirektoratet, Bufdir, att samordna ett nordiskt 6vergripande
projekt om forhallandena for samer med funktionsnedsittning. Anna
Dahlberg ar projektledare for det nordiska projektet.

meningen att det ska forbattra utform-
ningen av politiken for samer med
funktionsnedséttningar genom att ta
fram gemensamma rekommendationer
for de nordiska landerna. Det ska inte
bara bli vetenskapliga publikationer.
Resultaten ska kunna anvindas och
samer med funktionsnedsittning ska
kdnna igen sig i resultaten.

I Sverige ska vi bland annat undersoka
vad det finns for kunskaper om detta i
de 19 samiska forvaltningskommunerna.
I vilken utstrackning kianner man till
vilka behov som finns? Goér man riktade
insatser eller behovsanpassade dtgarder?

En utmaning ar att tillsammans med
de samiska foretradarna hitta ett sitt att
genomfora detta pd som bade ger bra
forskningsdata, visar i vilken utstrack-
ning sambhallet tar sitt ansvar for denna
grupp och lyfter positiva aspekter i de

samiska miljoerna.

Du ndr Anna Dahlberg pa
anna.dahlberg@nordicwelfare.org.
Las mer om projektet pa
www.nordicwelfare.org/sapmi

J ANNONS

utvecklingsprojekt.

5 exemplar (1 original + 4 kopior).

kan bestillas fran stiftelsens kansli.

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond stédjer forskning och utvecklings-
arbete kring barn och ungdomar med funktionsnedsittningar. | likhet med

Ansékan om projektbidrag ska vara stiftelsen tillhanda senast den

Information och ansékningsblankett finns pa stiftelsens webbplats eller

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond

tidigare ar kommer fonden under 2017 att ge bidrag till forsknings- och

Pa webbsidan finns information om vilken typ av forskning stiftelsen
stodjer, www.sunnerdahls-handikappfond.se/forskning/.

Pa webbsidan finns ocksa information om tidigare beviljade forsknings-

projekt, www.sunnerdahls-handikappfond.se/category/

30 april 2017. Observera att ansékningshandlingarna ska skickas per post i

beviljade-forskningsbidrag.

Stiftelsen Sunnerdahls Handikappfond

Fru Marias vag 17, 125 33 Alvsjé. Tfn: 08-749 32 80 (man—fre 10-14)
sunnerdahls_handikappfond@telia.com

www.sunnerdahls-handikappfond.se



mailto:anna.dahlberg%40nordicwelfare.org?subject=
http://www.nordicwelfare.org/sapmi
http://www.sunnerdahls-handikappfond.se/forskning/
http://www.sunnerdahls-handikappfond.se/category/beviljade-forskningsbidrag
http://www.sunnerdahls-handikappfond.se/category/beviljade-forskningsbidrag
mailto:sunnerdahls_handikappfond%40telia.com?subject=
http://www.sunnerdahls-handikappfond.se

Avhandling

10 FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 1/17

Att forebygga aterkommande depressioner

I Sverige ingdr medveten nérvaro,
mindfulness, ofta som en komponent

i psykoterapeutiska insatser, som ett
komplement till klinisk behandling.
Komponenten ”medveten ndrvaro”
innebdr att f3 ldra sig att forhalla sig till
egna tankar och kénslor utan att fastna
eller dras med i dem. I behandlingen lar
sig deltagarna olika kognitiva fardigheter,
som varvas med meditation och enkla
yogaovningar. Forskningen pa omrédet
ar begriansad, och man vet inte tillrickligt
mycket om hur behandlingen fungerar

i svensk primirvard. Josefin Lilja har

i sin avhandling vid psykologiska
institutionen, Goteborgs universitet
studerat begreppet medveten nirvaro
och dess kliniska anvandbarhet inom
primérvarden genom behandling i grupp.
Avhandlingen innehéller fyra delstudier,
dir forfattaren har studerat mitmetoder,
den upplevda patientnyttan och effektivi-
teten, mitt i minskad risk for dterfall.
Sammanfattningsvis visade avhand-
lingen att begreppet medveten nirvaro
ar en formaga med flera dimensioner.
Det kan se olika ut i olika grupper, och

kan foriandras over tid. Patienterna

beskrev att meditations- och yoga-
ovningarna var det som hjdlpte bast

for att forhindra aterfall i depression.
Behandlingen forbattrade ocksa deras
samspel med méinniskor i omgivningen.
Josefin Lilja konstaterar att avhandling-
ens resultat tyder pd att mindfulness-
baserad kognitiv terapi kan anviandas

i svensk primdrvard for personer med

aterkommande depressioner.

Avhandlingen heter MINDFULNESS-BASED COGNITIVE
THERAPY IN PRIMARY CARE. Den &r skriven av
Josefine Lilja och kan hdmtas fran
gupea.ub.gu.se.

Ovanliga reaktioner pa
sinnesintryck fangade i en skala

Nistan alla personer med diagnosen
autismspektrumtillstdnd har svérigheter
med att de antingen reagerar mycket
kraftig eller inte alls pd sidant som till
exempel ljud, ljus, beroring eller smarta.
Medvetenheten om sddana sinnesreak-
tioner och forstielsen for dem behover
Oka, inte minst bland personerna sjalva
sd att de kan forstd sina reaktioner
battre. Dessutom kan 6kad kunskap om
detta underlitta nédvindiga anpass-
ningar i den sociala och fysiska miljon

for att minska stress.

Marie Elwin har i sin avhandling vid
institutionen for medicinska vetenskaper,
Orebro universitet beskrivit och lyft
fram upplevelseperspektivet hos vuxna
personer med autismspektrumtillstdnd.
Dessa har sedan tjanat som utgangs-
punkt for att utveckla och mitsikra
en skala byggd pa personernas egna
beskrivningar. Utvecklingen och prov-
ningen av skalan Sensorisk reaktivitet
vid autismspektrum (SR-AS) har visat
lovande resultat. Forfattaren menar att

skalan kan anvindas for flera syften:

att fa en oversikt 6ver individuella
sensoriska monster, att fi stod i den
diagnostiska processen tillsammans med
personen, att 6ka hennes eller hans egen
medvetenhet om egna sinnesreaktioner
och dirmed kunna finna egna handlings-
strategier 1 vardagen, samt ge underlag
for lampliga anpassningar av den fysiska

och sociala miljon.

Avhandlingen heter DESCRIPTION AND MEASUREMENT
OF SENSORY SYMPTOMS IN AUTISM SPECTRUM. Den &r
skriven av Marie Elwin och kan hamtas fran
www.diva-portal.org.

¥ ANNONS

Norrbacka-Eugeniastiftelsen utlyser medel till forskning

Inom omradet forskning rérande personer med var-
aktig fysisk rorelsenedsattning kan anslag sokas till:

Forskning, som ar nyskapande och bedrivs
med hég vetenskaplig kvalitet, samt i vissa fall
till utvecklingsarbete och férscksverksamhet.

Forskning som férbattrar situationen for

malgruppen barn, ungdomar och vuxna med

varaktig fysisk rorelsenedsattning och tvar-
vetenskapliga projekt valkomnas sarskilt.

Las garna pa hemsidan dér det finns redo-
visningar av vilka ansékningar som beviljats
medel sedan 2011. Anslag ges endast undan-
tagsvis till grundforskning.

Ansdkan ska vara stiftelsen tillhanda senast den
2 maj 2017. Ansokningsblankett kan hdmtas pa
www.norrbacka-eugenia.se

Norrbacka-Eugeniastiftelsen
Box 6240, 102 34 Stockholm
Tel 08-751 18 29, norrbacka-eugenia.se
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Lite for nara”
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Personlig assistans och sexualitet

Hur beskrivs, forstas, hanteras och
organiseras sexuella aktiviteter inom
den personliga assistansen i Sverige?
Detta har Julia Bahner studerat i sin
avhandling vid institutionen for socialt
arbete, Goteborgs universitet. For att
soka svar pa dessa fragor har forfattaren
intervjuat personliga assistenter, personer
med funktionsnedsittning samt chefer
inom socialtjdnsten. Tidigare forskning
har visat att personer med funktionsned-
sattning tvingas kampa for att betraktas
som manniskor med sexuella behov. For
de assistansanvindare som har behov

av personlig assistans for att kunna vara
sexuellt aktiva kan denna kamp bli an
mer kravande. Tva lagstiftningar kan
sdgas overlappa varandra nar det galler
personlig assistans. Enligt lagen om stod
och service for vissa funktionshindrade

(LSS) ska personer ges stod och
service for att kunna leva ett liv som
andra. Men lagtexten nimner inte ett
sexuellt liv. Enligt arbetsmiljolagen ska
arbetsforhéllanden for arbetstagare (i
detta fall personliga assistenter) vara
fysiskt och psykiskt sikra. Detta kan
leda till osdkerhet nir det géller vad en
personlig assistent kan gora och vad en
assistansanviandare kan begira. Nar det
giller att underlitta sexuella aktiviteter
blir osikerheten sarskilt pataglig.
Avhandlingens resultat visar att de
normer som rader nir det giller kropps-
ideal och hur man utovar sexuella aktivi-
teter hindrar assistansanvindare frn att
uttrycka sina sexuella behov. Detta giller
sarskilt ndr de behover ha personlig assis-
tans for att tillfredsstilla dem. Personliga

assistenters egna varderingar av sexualitet

och sexuella aktiviteter paverkar deras
beslut om varfor (eller varfor inte), vem
som gor vad for vem, och pd vilket sitt.
Att det dr sa tyst ndr det giller stod for att
underlitta sexuella aktiviteter i lagstift-
ning och regelverk bidrar till att detta inte
uppmirksammas, och till att det dirmed
saknas en gemensam forstaelse for hur det
ska hanteras. Forfattaren konstaterar att
om Socialstyrelsen formulerade en sddan
gemensam forstaelse skulle det underlitta
béde for assistansanviandare och person-

liga assistenter.

Avhandlingen heter Too CLOSE FOR COMFORT?

A STUDY OF SEXUALITY, DISABILITY AND PERSONAL
ASSISTANCE. Den &r skriven av Julia Bahner och
kan hamtas frdn gupea.ub.gu.se.

Stod till foraldrar med utvecklingsstorning

Ofta behover fordldrar som har en
utvecklingsstorning ett anpassat stod

i sitt foraldraskap. Personer inom
socialtjinsten som arbetar med att

ge sddant stod behover utbildning

for att kunna ge stod pé ett bra sitt.
Parenting Young Children, PYC, ir ett
forialdrautbildningsprogram som i en
svensk version har kunnat anvindas av
yrkesverksamma sedan ndgra 4r. Som ett
stod for att kunna fora in PYC i stod-
arbetet anviands manualer, workshops
och kollegiala stodgrupper.

I sin avhandling vid psykologiska
institutionen, Goteborgs universitet har
Elaine Mc Hugh studerat inforandet av
PYC i den svenska socialtjansten, sarskilt

vad giller det stod de yrkesverksamma
har tillgéng till, och hur noga man foljt
programmet i sitt dagliga arbete. Till
grund for avhandlingens resultat ligger
information frén ett knappt hundratal
yrkesverksamma, chefer och foraldrar
som medverkat i fokusgrupper och
besvarat frageformulir. Avhandlingens
fyra delarbeten visade sammantaget att
yrkesverksamma inom socialtjansten
upplevde att det fanns ett behov av for-
aldrautbildningsprogrammet PYC, och
att man var nojda med det stod man farct
for att kunna arbeta utifrdn program-
met. De hade ocksé tagit in flera delar av
programmet i sitt arbete med forildra-
gruppen. PYC ska kunna anvindas pa ett

flexibelt sitt s& att det anpassas efter de
behov fordldrarna har. En konsekvens av
detta var att det blev svért att bedoma
hur noga programmet egentligen f6ljdes.
Elaine Mc Hugh konstaterar avslut-
ningsvis att det ar ett komplext projekt
att inféra PYC, och att programmet

kan behova vidareutvecklas, men ocksi
att stodet till verksamheterna pé olika

nivier behover intensifieras.

Avhandlingen heter IMPLEMENTING A PROGRAM FOR
PARENTS WITH INTELLECTUAL DISABILITY IN SWEDEN: A
FEASIBILITY STUDY. Den &r skriven av Elaine Mc
Hugh, och kan hdmtas fran gupea.ub.gu.se.
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