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Valirihetssystem mediorde
bade gladje och angest

Det dr svart att infora valfrihetssystem.
Vissa tycker att valfrihetssystem ar bra for dem.
Vissa blir oroliga och drommer mardrommar

nar valfrihetssystem infors.

Det borde de som infor valfrihetssystem tanka pa.

Det blir vanligare med valfrihetssystem
inom den offentligt finansierade valfar-
den. Men det ar inte oproblematiskt att
genomfora sddana system. Ofta finns
mer eller mindre motstridiga intressen,
och beslut som tas kring genomféran-
det kan f3 ovintade — och oonskade

— konsekvenser. Maria Fjellfeldt har i
sin avhandling Choice as Governance
in Community Mental Health Services
foljt inforandet av ett valfrihetssystem i
Stockholms stad. Som underlag till av-
handlingen intervjuade hon bade chefer,
personal, brukare och politiker hur de
upplevde 6vergdngen frén det gamla
systemet till det nya.

Bland hennes huvudresultat dr att det
ar oerhort komplext att infora valfrihets-
system sd att det blir som det var tankt.
Hon har ocksd konstaterat att medan
vissa brukare dr vildigt nojda med sin
nya, storre valfrihet sd ar det fler i hen-
nes studie som tycker den oférutsigbar-
het som valfrihetssystemet fort med sig
varit vildigt jobbig.

"Det kan dyka upp -
<& man ma4ste tan

p ménga Oaﬂ
ka ménga Steg

Maria Fjellfeldt lade fram sin avhand-
ling den 9 juni vid institutionen for
socialt arbete, Stockholms universitet.

Valfrihet kontra kostnads-
besparingar
Bakom beslutet att infora ett valfrihets-
system finns ofta tva skil: att oka val-
friheten for den som anvinder systemet
och att minska kostnaderna fér den som
betalar for systemet — kommunen, lands-
tinget eller staten. Brukarna blir kunder
istallet for deltagare eller patienter, och
ska pd marknaden kopa de tjdnster som
passar individen bast.

— Det lanserades som att det skulle
ge brukarna o6kad valfrihet och makt
gentemot valfardsstaten. Man hoppas att
konkurrensmekanismen skulle innebira
att de kommunala och ickekommunala
aktorer som kom in pa marknaden
skulle sporra varandra och ge en 6kad
kvalitet 1 vilfirdstjiansterna. Det fanns
ocksa en forhoppning om att tjanste-

ade konsekvenser,
framét

for att undvika dem.”

— De var oroliga for vad som skulle
hidnda med deras verksamheter. Vi kunde
ocksa se att de i storre utstrackning blev
ensamma med att ta besluten, eftersom
de professionella i ett valfrihetssystem
inte pd samma satt har mojlighet att ge
personliga rdd och stod, utan mer ska
fungera som informationskaillor och tala

om vilka val som finns.

leverantorerna skulle specialisera sig
och erbjuda mer specialiserade tjanster.

I borjan hade de Maria Fjellfeldt
intervjuade ocksd hoga forvantningar pa
valfriheten.

— Men med tiden blev de mer och mer
besvikna. Det blev lite storre variation
for brukarna, men inte i den utstrickning
man hoppats pa. Den personal och de
chefer vi intervjuade sa att det allt efter-

som blev ett allt tydligare fokus pa den
ekonomiska effektiviteten. Det lanserades
som en valfrihetsokning, men blev mest
ekonomi. Man upplevde att kvaliteten for
brukarna kom i andra hand.

Det infors regler for hur denna mark-
nad ska fungera, och de reglerna paverkar
hur aktorerna erbjuder sina tjanster, och
hur brukarna kan anvinda dem.

— Och givetvis maste det finnas regler.
Men reglerna fick flera ovintade konse-
kvenser, konstaterar Maria Fjellfeldt.

Oviantade konsekvenser stillde
till problem

En sddan var tidsregleringen. For att
kunna ge ersittning till de som levererar,
och for att den som betalar skulle ha
kontroll 6ver vad ersittningen gér till,
infordes ett system med tretimmarspass.

— Det innebar en stor forandring for
bade brukare och leverantorer. Tidigare
kunde brukare som hade ritt till sys-
selsdttning anpassa nir de deltog efter
hur de madde. En brukare som madde
daligt en dag kunde istillet ga nésta dag.
Den mojligheten férsvann nu. Om en
brukare fér ett pass tilldelat sig sd ar det
da brukaren ska komma. Missar man
sd missar man. Det ledde till mycket
mindre flexibilitet fér brukaren nir det
giller att ta hiansyn till om hen mér bra
eller inte.

En annan foljd av tidsregleringen dr
att det inte betalades ndgon ersittning
for motivationsarbete.

— Det 4r inte ovanligt att det kan ta en
timme att motivera en brukare att kom-
ma. Fér leverantoren ingen ersittning s

lagger de kanske inte ner den tiden. Det
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Det innebaér en stor férdndring att inféra valfrihetssystem i valfarden, kanske sarskilt inom socialpsykiatrin. I det fall som forskaren
Maria Fjellfeldt studerat dok det upp manga ovantade konsekvenser som allvarligt paverkade brukarnas upplevelse av valfrihets-
systemet. Det ledde till en hel del oro och dngest som kanske hade gatt att undvika med béttre planering och stérre flexibilitet.

far konsekvenser for hela systemet, inte
minst for brukarna.

Oroar sig dver att verksamheten
ska laggas ner

Maria Fjellfeldt pratade ocksd med
brukare som var vildigt nojda med sin
okade valfrihet.

— En brukare jag intervjuade cyklade
flera mil i veckan for att komma till
sin aktivitet, eftersom hen hade kunnat
vilja ndgot som hen verkligen var intres-
serad av.

Men hennes intervjuer visade att det
stora flertalet var oroliga infor forand-
ringen.

— Valfriheten som siddan hade de gene-
rellt inget emot. Men de var oroliga for
att de aktiviteter de kdnde sig bekvima
med kanske skulle forsvinna. Relativt
manga var s oroliga att de fick dngest
och mardrommar infor hotet om att det
de sdg som sin livlina kanske inte skulle
finnas kvar.

En verksamhet som hallit pa lange och
hade ganska minga deltagare fick exem-
pelvis ligga ner. Det 4r i sig inte konstigt,
papekar Maria Fjellfeldt. Men dven det
fick konsekvenser som de som beslutade
om reformen inte tankt pa. Det fanns
inget i reglerna som sa att staden méste

ersitta med en annan verksamhet i

samma stadsdel. Det rackte att brukarna
hade tillgang till verksamheter i andra
stadsdelar.

— Men en majoritet av brukarna ville
inte dka fréan sin stadsdel. De hade kan-
ske funktionsnedsattningar som gjorde
det svart att dka buss. Det ingick inte att
fa ersdttning for transportkostnader, sd
det blev en friga om de hade rad att dka
till andra sidan stan. Kommunen ville
kalla det for omorganisering. Men for
manga brukare blev det en nedlaggning.

Kontinuiteten vildigt viktig

Mainga har uttryckt att relationen till
personalen ir viktig, och relationerna till
andra brukare.

— Man delar vardag, delar livet. Men
det tar systemet inte hinsyn till, trots att
det ur manga brukares synvinkel ar en
vildigt viktig faktor, sager Maria Fjell-
feldt. Systemet tar hansyn till vilken
typ av verksamhet brukarna blir erbjud-
na, men tar inte hiansyn till med vem.

Kontinuiteten ar viktig for ménga
brukare inom socialpsykiatrin.

— Den ir otroligt viktig. Manga skulle
nog vilja kunna vilja att vara kvar. Men
man borde kanske forsoka hitta en 15s-
ning sd brukaren skulle slippa oron for
att verksamheten ska ldgga ner. Samti-
digt ar det pa ndgot sitt motsatsen till

konkurrens. Sa det dr nog inte sd litt att
kombinera konkurrens och kontinuitet.

Maria Fjellfeldt papekar att hon och
hennes kollegor har intervjuat ett be-
gransat antal brukare.

— Vi har heller inte intervjuat ndgra
som kommit direkt in i det nya systemet,
som kanske upplever systemet annor-
lunda. Det skulle vara spannande att
hinga med dven de nya som kommer in
i systemet.

Hon avslutar med att komma tillbaka
till att det ar vildigt komplext att inféra
den hir typen av system.

— Det kan dyka upp manga oanade
konsekvenser, s man méste tinka
manga steg framdt for att undvika dem,
och vara tillrackligt flexibel s att det gar
att parera dem nir de dyker upp.

Foto: Ellinor Gustafsson

Du nér Maria Fjellfeldt pa
maria.fjellifeldt@umu.se. Avhandlingen
finns att ladda ner pd umu.diva-portal.org.
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Det ar valdigt stor skillnad pa hur skolor forhaller sig till elever som inte féljer normer och koder eller har problem med skolarbetet. Fér
vissa skolor dr det centralt om eleven har en diagnos eller inte. Andra skolor fokuserar istillet pa de konkreta problemen. Det dr ocksa

stor skillnad mellan pojkar och flickor i hur skolorna agerar. Forskaren Ylva Odenbring skulle vilja se mer fokus pa eleven — pa vad som

ar bast f6r eleven och orsakerna till att eleven agerar pa ett visst satt eller mar daligt.

Kulturen styr hur skolan
anvander diagnoser

Olika skolor anvidnder diagnoser somn ADHD vildigt olika.

Pa vissa skolor maste barn ha en ADHD-diagnos for att fa stod.

Andra skolor ger stod till alla barn som behover.
Forskarna vet inte varfor det dr sa olika mellan olika skolor.

Hur resonerar skolor kring elever som
agerar pa sitt som uppfattas som att det
bryter mot koder och normer? Hur
hanterar de dessa elever? For att under-
soka det har Ylva Odenbring, docent i
pedagogik, Thomas Johansson, profes-
sor i pedagogik och bitradande forskare
Kristina Hunehall Berndtsson intervjuat
skolpersonal i tre skolor i tre olika socio-
ekonomiska miljoer. Resultaten finns
publicerade i artikeln The many faces of
attention deficit hyperactivity disorder:
Unruly bebaviour in secondary school
and diagnostic solutions i tidskriften
Power and Education.

— Vart huvudfokus i studien var elever
som pd olika sitt ar utsatta i skolan,
sdger Ylva Odenbring. Men nir vi inter-
vjuade skolpersonalen sd visade det sig
att de ofta pratade om diagnoser, och att
de ofta anvinde diagnoserna som en
forklaringsmodell till varfor vissa elever
agerade som de gjorde. Darfor blev vart
fokus i den har artikeln just hur skolor-
na resonerar kring diagnoser. Det hand-
lade i forsta hand om ADHD, men i viss
utstrackning ocksd om autismspektrum-
diagnoser.

Studien ir en del av ett storre projekt
kring utsatthet och situationer kring

vald i skolan. Projektet dr finansierat av
Vetenskapsradet och heter Brottsplats
skola: forrittsligande av unga som offer
och forovare i skolan.

Utan diagnos inget stod

Det Ylva Odenbring tycker dr det intres-

santaste resultatet av forskarnas analys

ar att kulturen pd skolorna verkar spela

sd stor roll for hur personalen resonerar.

Forskarna har intervjuat rektorer och

elevvardspersonal - skolskoterskor, special-

pedagoger, skolpsykologer och kuratorer.
Diagnoser var vildigt framtridande

i intervjuerna med personal pa alla tre

Foto: iStockphoto



skolorna. Men hur personalen pratade
om diagnoserna skiljde ocksa valdigt
mycket mellan skolorna.

P4 en av skolorna fanns det en valdigt
stark tilltro till att anvinda diagnoser
som verktyg, framfor allt ADHD. Diag-
nosen fick forklara varfor denna grupp
elever inte lyckades socialisera med andra
elever och inte kunde de sociala koderna.

— Personalen pa skolan sa ocksa ut-
tryckligen att utan en diagnos far vi inte
de ekonomiska medlen for att ge dessa
elever bra pedagogiska resurser. Det
foljde alltsa tydliga ekonomiska incita-

ment med en diagnos.

Pojkar och flickor behandlas olika
P4 en annan av de tre skolorna proble-
matiserade personalen diagnoser pé ett
annat sitt, siger Ylva Odenbring. De var
oppna for att det kan finnas elever som
kan behova utredas for att fa en diagnos.
Men de resonerade ocksd att det kunde
finnas andra faktorer bakom att en elev
inte foljer normer och koder, eller har
problem med skolarbetet. Det kunde
vara psykologiska orsaker, eller sociala
faktorer, exempelvis i hemmiljon.

Skolan lyfte heller inte fram de ekono-
miska incitamenten pd samma sitt. De
ansdg att eleven maste fa ritt pedago-
giskt stdd oberoende av om hen har eller
far en diagnos.

Rektorn pa den skolan berittade
ocksa att det fanns ett ganska tydligt
genusmonster i vilka som fir en ADHD-
diagnos.

— Det ar nistan bara pojkar. Ganska
ofta horde foridldrarna av sig och ville fa
till stdnd en utredning av deras soner.

Foraldrarna till flickor drog sig
mycket mer for att utreda sina dottrar.

— Rektorn trodde att det beror pa att
det ar mycket mer stigmatiserande for
flickor att f4 en ADHD-diagnos.

Det kan exempelvis bero pa att de
beteenden som ofta forknippas med
ADHD i betydligt storre utstrackning dr
beteenden som forknippas med poj-
kar an med flickor. Det ar till exempel
betydligt mer accepterat att pojkar ar
utatagerande 4n flickor. Men det kan
ocksd bero pa synen pa vad ADHD ir.

Det finns annan forskning som visar att

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 4/17

det ar vanligt att pojkar med ADHD ar
hyperaktiva och utdtagerande, men att
flickor betydligt oftare viander sin hyper-
aktivitet indt. Det dr ocksd nistan bara
flickor och kvinnor som far diagnosen
ADD, som i stort sett ar ADHD men
utan hyperaktivitet.

Den sociala bakgrunden

verkar spela roll

Den tredje skolan Ylva Odenbring och
hennes kollegor besokte anvinde sig
nastan inte alls av diagnoser som for-
klaringsmodell eller for att kategorisera
elevens problem. Har fokuserade perso-
nalen i princip helt pa att eleven skulle
fa den hjilp och det pedagogiska stod
eleven behovde. P4 den hir skolan fanns
det patryckningar fran forildrarna att
inte ge barnen en diagnos, eftersom det
skulle innebira ett stigma.

Varfor det skiljer sd mycket ar givet-
vis svért att siga eftersom det data-
material de tre forskarna idag har anda
ar begransat.

— Men vi kan konstatera att elevernas
sociala bakgrund skiljer sig pa de tre
skolorna, och att det verkar spela en
viss roll.

Foridldrarna till eleverna i den forsta
skolan kom huvudsakligen fran den
lagre medelklassen och hade lag utbild-
ningsniva. Forildrarna till eleverna i den
andra skolan tillhérde medelklassen och
hade till stor del utlindsk bakgrund,
medan eleverna i den tredje skolan kom
fran ovre medelklassen.

En annan observation de tre forskarna
gjorde var att inte pd ndgon av skolorna
refererade personalen till att problem i
skolmiljon kunde vara en orsak till elev-
ernas agerande, vilket forskarna tyckte

var lite anmarkningsvirt.

Vad dr bist for barnet?
En av de viktigaste slutsatserna som Ylva
Odenbring vill dra fran deras intervjuer
ar att fraga varfor vissa barn agerar pd ett
satt som bryter mot koder och normer.
—Vad ir bést for barnet? Varfor
agerar eleven som den gor, mr som den
mar? Har man en redan fardig forkla-
ring riskerar man att missa den faktiska

orsaken.

Hon papekar ocksd att skolan kan
behova inventera vad det finns for kom-
petenser, och hur kulturen pa skolan ser
ut, eftersom den verkar vara avgorande
for hur personalen agerar.

Samtidigt vill hon papeka att alla de
mott som jobbar i elevhilsan vill elever-
nas bista.

— Det rdder det ingen tvekan om. De
ar ocksa frustrerade 6ver att utredningar
tar alldeles for langt tid och att det ar
san ko till barn-och ungdomspsykiatrin.
Vissa elever kan g hela grundskolan

innan det gors en utredning.

De stora forlorarna dr de

mest utsatta

Hon skulle ocksa girna se att frigan
tydligare togs upp pé landets lararutbild-
ningar.

— Miénga av oss ar sjilva lararut-
bildade, och vi har blivit kontaktade av
kollegor som vill anvinda denna artikel
som kurslitteratur i sin lararutbildning.
S4 vi hoppas att vi far dka runt och
prata med bdde blivande och yrkesverk-
samma ldrare.

Hon vill ockséd papeka att det ligger
ett ansvar pd skolans huvudman.

— I synnerhet pa en skola pratade de
vi intervjuade mycket om att de resur-
ser skolan behovde till dessa elever var
beroende av att eleven fick en diagnos.
Och vi vet att minga kdmpar med en
slimmad ekonomi. Darfor kanske hu-
vudminnen bor se over vilka kriterier de
delar ut stodet pd. Vi maste komma ihag
att det ytterst handlar om barnens basta.
Det ar olyckligt nar man tullar pd det.

De som ir de stora forlorarna da ar de

mest utsatta.

Foto: Mia Smeds/JustEd

Du nérYlva Odenbring pa
ylva.odenbring@gu.se. Artikeln The many
faces of attention deficit hyperactivity disorder:
Unruly behaviour in secondary school and
diagnostic solutions publicerades i tidskriften
Power & Education.
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FOor- och nackdelar med att
vara assistent at en anhorig

Ibland dr en fordldrar personlig assistent at ett barn.
Ibland dr ett barn personlig assistent at en fordlder.
Det kan vara svart att vara personlig assistent

at en ndra anhorig.
Men det kan ocksa vara bra.

Att vara personlig assistent 4t sitt barn
eller en annan nira anhorig som har
stora funktionsnedsattningar ar pa flera
sitt en utmaning. Men for flera som
valt den losningen har det inte fun-

nits ndgot alternativ. Det ir ett av de
resultat som hittills kommit fram under
projektet "Hybrid mellan traditionell
familjeomsorg och modern valfirdspo-
litik — en studie om anhorigassistans till
vuxna personer med funktionsnedsdtt-
ning.”, som drivs av Elisabeth Olin och
Anna Dunér, badda professorer i socialt
arbete vid Goteborgs universitet. Resul-

taten av projektet har hittills redovisats
i tvad publicerade artiklar och flera ar
pa vig.

I de tva publicerade artiklarna redo-
visas resultaten av intervjuer de genom-
fort med anhoriga som arbetar som
personliga assistenter och med de bru-
kare som har anhoriga som personliga
assistenter. Brukarna ir alla vuxna, och
familjeassistenterna ar forildrar, part-
ners, i enstaka fall syskon eller vuxna
barn till assistentanvandarna. Idag har
ungefir en av fyra assistansberittigade

personer i Sverige en eller flera anhoriga

som personlig assistent, ofta i kombina-
tion med externa assistenter.

Det hir ar ett tidigare relativt outfors-
kat omrade. Det har ocksé varit ganska
ifrigasatt att vara personlig assistent at
sitt eget barn eller en annan familje-
medlem.

— Men vi hoppas att vi har lyckats
nyansera bilden av vad det innebir. Det
ar nog ett av de viktigaste resultaten,
egentligen, siger Elisabeth Olin.

Ett annat resultat av projektet ar hur
komplext omradet ar.

— Vira intervjuer har visat att det finns

Det ar séllan ett planerat beslut att bli assistent at en ndra anhorig. Det kan vara en uppoffring och en kvinnofélla. Men det ar &ven en

mojlighet att ge den anhoérige en valdigt personlig assistans. Mdnga upplever ocksa att det inte ar riktigt accepterat att vara assistent at

en ndra anhorig, och de skulle vilja méta en storre forstaelse fér den situation de befinner sig i.



ett valdigt stort spektrum av erfarenheter
inom den har gruppen. Det gar inte att
sdga att det ar bra eller daligt, det ar
olika for olika personer.

Sdllan ett planerat beslut

Minga av de intervjuade skulle girna
vilja se en 6kad forstielse for deras
situation.

— Atskilliga assistentanvindare upp-
levde att det finns mycket negativa atti-
tyder mot att en anhorig jobbar som
assistent, siger Anna Dunér. Det tar
sig bland annat uttryck i att man inte
sdger att man har en familjeassistent nir
man vistas i olika offentliga miljéer. En
del som valde att vara med i vér studie
gjorde det for att de ville nyansera bilden
av familjeassistans.

Nistan ingen av de intervjuade
fordldrarna hade fran borjan tinkt sig
att bli personlig assistent &t sitt barn. De
hade i de allra flesta fall tankt sig att
fortsitta sitt lonearbete och ta hand om
barnet vid sidan om jobbet. Men det
visade sig vara svart.

— Orsakerna till det ar ménga, sager
Anna Dunér. Barnen behover mycket tid
och engagemang. Forildrarna behover
ga pa lakarbesok och andra moten.
Forstaelsen fran arbetsgivaren var inte
alltid sa bra. Det fanns inga boenden
som forildrarna kidnde sig trygga med.

Barnen hade ofta svart att uttrycka
vad de ville, s3 forildern behévde anda
vara med och vara ndgon sorts fore-
sprakare. Sammantaget upplevde forald-
rarna detta som oerhort tungt nir de
ocksa hade ett jobb att skota.

— En del forildrar berittade att dven om
de hade ett bra stod s& de kunde jobba pa
dagarna sd fick de inte sova det de behovde
pé natterna. Sant héller inte i lingden.

Det var ganska vanligt att fordldern
forst gick ner till deltid, och sedan
halvtid, men det gick dndé inte att fa
ihop vardagen.

— S4 da slutade de, och blev personlig
assistent at barnet istallet. For manga var
det en sista utvig.

Kan bli en kvinnofdilla
Ett potentiellt problem som relativt ofta
fors fram i debatten dr att det ar svarare
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att leva ett sjalvstandigt liv for den som
har en forilder som personlig assistent an
for den som har en utomstdende. Men
fordldrarna anser att det snarare ir en
forutsiattning for att barnen ska kunna fa
ett bra stod och just leva sjilvstandigt.

Moijligheten att ta sig tillbaka till
arbetsmarknaden minskar ocksa allt
eftersom.

— Nagra fordldrar uttryckte ganska
stor sorg over att de inte kunnat
fortsitta jobba med det de var utbildade
for. Men nir vi intervjuade dem hade de
forlikat sig med det. Ingen tyckte att de
blivit fattiga, men en del konstaterade att
det var tur att mannen hade hog
inkomst, vilket gjort att de klarat sig
rimligt bra ekonomiskt.

Det pekar ocksé pé att det har en ten-
dens att bli en kvinnofilla. Aven om det
fanns bdde mammor och pappor bland de
intervjuade familjeassistenterna s var det
bara mammor som var ensamma assis-
tenter. I den médn pappor var assistenter s
delade foraldrarna pa uppgiften.

- Det ir i linje med vad den interna-
tionella forskningen visar. Det blir i regel
mamman. Man fir hoppas pa att det blir
battre om den allmédnna jamstilldheten i
samhallet blir battre. Det vore ocksa bra
om det uppmarksammades mer vilka
behov som kan finnas nir ett barn har en
funktionsnedsattning, s att det kan gd att

kombinera med arbete utanfér familjen.

Ibland dar beroendet 6msesidigt
Samtidigt konstaterar Elisabeth Olin att
om fordldrarna levt i ett annat land sd ar
det troligt att de hade fatt sluta jobba
och vara assistent utan ersittning. Nu
far de atminstone betalt och pensions-
poing, och en viss erkidnsla for det jobb
de lagger ner.

En del av de intervjuade pekade ocksa
pa problemet med att fordldrarna sa
sméningom blir gamla och kanske inte
orkar med arbetet som assistent.

— Det fanns assistentanvindare som
insdg att de mdste ordna personlig
assistans fran annat hill, ordna egen
lagenhet och sa, men att det var svart
ndr de vant sig att bo hemma och ha
fordldrarna som assistenter. En del ville
varna for just detta.

De sag dven potentiella problem dar
brukaren hade makan eller maken som
personlig assistent.

- Brukaren kunde kidnna att de
inkriktar pa sin partners mojligheter till
ett sjalvstandigt liv.

Samtidigt fanns det brukare som
tyckte att de gjorde en anhorig en tjanst.
Den foralder eller det syskon som blev
assistent kanske hade varit arbetslos, sa
det blev ett sitt att fa ett jobb.

— S& vem som 4r beroende av vem ar
ibland lite komplicerat, konstaterade
Elisabeth Olin.

Skulle vilja méta storre forstaelse
Men Elisabeth Olin och Anna Dunér
ar ocksd noga med att pdpeka att bade
brukarna och familjeassistenterna pe-
kade pa fordelar med arrangemanget.

Flera forildrar pekade pa att de fick
mycket mer tid till hela familjen, dven
med eventuella andra barn de hade.
Bada parter sa ocksa att de fick ett
mycket mer privat privatliv, att det var
skont att det bara var familjen, att de
battre kunde virna sin privata zon.

— Brukarna far ocksé leva ett liv de
kanske inte fatt leva annars. De far ett
vildigt individanpassat stod. Har de
assistans utifrdn s maste de arbetsleda
sina assistenter, sa det blir som att vara
chef 24 timmar om dygnet, vilket man
inte behover gora pad samma vis den
tid ndr en familjemedlem arbetar som

personlig assistent.

Foto: Johan Wingborg, Géteborgs universitet

Du nér Elisabet Olin pa
elisabeth.olin@socwork.gu.se och Anna
Dunér pa anna.duner@socwork.gu.se.
Artiklarna A matter of love and labour? Parents
working as personal assistants for their adult
disabled children samt Personal assistance

from family members as an unwanted situation,
an optimal solution or an additional good? The
Swedish example publicerades i Nordic Social
Work Research.

Foto: Spectra Bild
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Dataspel lar barn

forsta andra

Barn med autism har svart att forsta ansiktsuttryck.
Forskare har gjort ett dataspel for barn med autism.
Dataspelet hjdlper barn med autism
att trana pa att forsta ansiktsuttryck.

Barn med autismspektrumstorningar har
svarare att lisa av kinslor i andra
minniskors ansikten och beteenden.
Men det dr ocksd ndgot de kan trina
upp. Psykologen Steve Berggren visar i
sin avhandling att det dataspel som

han varit med om att ta fram ar ett
effektivt hjalpmedel for detta for barn

i 5—10-arsdldern med autismspektrum-
storning. Avhandlingen heter Emotion
recognition and expression in autism
spectrum disorder: Significance, comp-
lexity, and effect of training. Han lade
fram den vid Karolinska institutet 16
juni i ar. Steve Berggren ar specialist i
neuropsykologi, och arbetar till vardags
pa KIND, Karolinska institutets Center
of neurodevelopmental disorders.

Kraver mer 6vning for barn

med autism

Forskarna borjade med att undersoka i
vilken utstrackning barn med autism-
spektrumstorningar, ASD, har svart att
tolka kinslor, och de kunde visa att
dessa barn faktiskt dr simre pa det.
De behover mer tid pa sig for att tolka
och forutse hindelseférlopp, ansikts-
uttryck, kroppssprak och variationer i
rosten.

Det kan orsaka dngest och depres-
sioner i skoldldern om barnen inte for-
stdr hur andra tinker och hur man sjalv
paverkar andra. De far svart att tolka
kompisar och omgivningen, som istillet
kan bli skraimmande. Resultatet kan bli
att de vagrar ga till skolan, och darfor
faller ur skolsystemet.

— Men vi har ocksé sett barn med
diagnos som klarar vissa uppgifter battre
dn jamndriga utan diagnos. Och det ar
viktigt att komma ihag att det hir dr en
fardighet, som gar att trdna upp.

Det ar just det som det dataspelet de
tagit fram, Emotiplay, kan vara ett stod
for. Spelet dr webbaserat och kommer att
sldppas i januari 2018 i Sverige, England
och Israel.

Utmanande att utveckla

Emotiplay bestér av flera olika delar, dar
delarna kan vara lektioner, aktiviteter
eller rena spel. Vad har manniskor for
ansiktsuttryck? Hur kan man visa att
man dr glad? Varfor visar man att man
ar glad? Det finns ett “kanslomemory”,
dar barnen ska para ihop ansiktsuttryck.
Det finns en ”professor” som ar barnens
ledsagare och som ibland berittar histo-
rier for barnen. Det ar mycket fokus pa
att barnen ska tycka att det som hinder
ar roligt och underhallande.

Spelet bestdr av savil bilder som ani-
meringar och filmklipp. Det ar riktiga
skddespelare som gor alla roster, still-
bilder och filmklipp, och alla réster finns
pa alla tre spraken.

— Allt material dr validerat i alla
tre linderna, sd vi kan vara sikra pa
att ansiktsuttrycken och de scenarier
filmerna spelar upp gér att tyda pa ratt
satt. Vi har ocksa visat att barnen blir
signifikant battre pa att tolka kinslor
genom att spela spelet. Kombinationen
av att det ar vil validerat, anviander den
senaste tekniken och dr en webbaserad
16sning och alltsa valdigt tillgangligt, ar
lite unikt.

Spelet har utvecklats som ett EU-
samarbete mellan sju olika europeiska
universitet och det israeliska foretaget
Compedia, som ir virldsledande pa att
utveckla interaktiva, pedagogiska IT-base-
rade plattformar. Karolinska institutet har
tillsammans med Cambridge och Com-
pedia statt for den kliniska expertisen,

medan de 6vriga universiteten bidragit

med annan expertis.

Sma kulturella skillnader betyder
billigare hjalpmedel

Ett av de viktigaste resultaten fran forsk-
ningen 4r att de kulturella skillnaderna
ar sa sma.

— Det betyder att internationella
projekt som vart faktiskt kan ta fram
hjalpmedel som fungerar i alla lander.

Det kan vara valdigt betydelsefullt
eftersom det ofta ar svart att fa pengar
till stora satsningar for den har mélgrup-
pen. Kan manga lander gé ihop och
sedan bara oversitta till det egna spraket
gar det att halla nere de totala kostna-
derna for projektet.

Forskarna tror att spelet ska bli
ndgorlunda billigt, eftersom det till
stor del r finansierat via skattepengar.
Eftersom det dr webbaserat ar det ocksa
enkelt att uppdatera med tiden.

— Vi hoppas att s manga som mojligt
far mojligheten att anvinda Emotiplay.
Vi kommer att informera via anhorig-
foreningar, nationella autismforeningar,
Autism Europe och andra vigar vi kan

hitta. Den som ir intresserad kan redan

idag gé in pa emotiplay.com och fa en
forhandstitt.

Foto: Anna Lévgren Wilteus

Du ndr Steve Berggren pa
steve.berggren@ki.se. Avhandlingen finns
att ladda ner pé openarchive.ki.se. Du kan
lasa mer om Emotiplay pa emotiplay.com.


http://emotiplay.com
mailto:steve.berggren%40ki.se?subject=
http://openarchive.ki.se
http://emotiplay.com

Foto: Privat

Vad innebér den hér standarden?
Milet ar att standarden ska gora att
alla organisationer ska ha ett tillgidng-
lighetsperspektiv i sitt sitt att arbeta,
att fd in det i organisationens DNA eller
vad man nu vill kalla det. Det ska leda
till ett stindigt forbattringsarbete som
bygger pé att organisationen ska sitta
sig in i hur manniskor ar olika och har
olika formagor, och sedan tar med det

i sina processer. Forhoppningsvis trillar
det ut tillgidngliga produkter och tjanster
da. Den blir en del av hur man styr en

organisation for battre kvalitet.

Hur ska den géra det?

Syftet ar att skapa en cykel dar organisa-
tionen planerar, genomfor forandringar,
utvirderar effekterna, och planerar nya
forandringar baserat pa det. I det ingér
att gd igenom vad organisationen har
for forutsittningar och hur de interna
och externa faktorerna ser ut. En annan

del ar att fundera over vilka som ir
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Halla dar!

Hans von Axelson ar utredare pa Myndigheten for delaktighet. Dar
har han drivit fraigan om en Europastandard om Design for Alla.

intressenter. Den intressanta frigan att
stilla da dr egentligen vilka som inte kan
anvidnda de tjanster eller produkter som
organisationen tar fram, och att istéllet
se till att s manga som mojligt kan an-
vinda dem. Kraven i standarden handlar
om hur organisationen och dess ledning
ska gora for att de faktiskt ska arbeta

sd hir. Det handlar inte om att nédvin-
digtvis gora om ledningssystemen, utan
att fylla de ledningssystem man har med
ratt innehall. Tillganglighet finns redan i
upphandlingslagarna, men en standard

hojer ribban.

Vilka har varit med och utformat
forslaget?

Det har varit ett samarbete mellan
experter frin myndigheter, anviandare
och konsulter, som exempelvis till-
ganglighetskonsulter. De har kommit
frén olika héll i Europa. Mest inblan-
dade har England, Sverige och Irland
varit, och till en del Tyskland. Sverige

Antas den av den europeiska standardiseringsorganisationen Comité
Européen de Normalisation blir den en sa kallad EN-standard.

har gjort mycket for att se till att vi far
ta fram en EN-standard. Vi hade inte
varit i ett sd bra ldge om inte Sverige
varit sd aktiva.

Nar kan standarden trdda i kraft?
Den kanske kan trada i kraft under
nasta dr. Den dr ute pd remiss till alla

de Europeiska standardiseringsorganen
till 9 november. Det kan bli sa att vissa
lander forsoker stoppa den, men jag tror
det kommer vara svart att gora. P4 sikt
kommer det sikert att inforas certifie-
ringsprocesser ocksd. Men det blir en
senare frdga. Man madste borja ndnstans.
Standarden kommer heta EN 17161
samt det &r den infors. S& det kanske blir
EN 17161 2018.

Du nér Hans von Axelson pa
hans.von.axelson@mfd.se. Du hittar Myn-
digheten fér delaktighet pd www.mfd.se.

Att forsta tal 1 brus

Néir man har en horselnedsittning kan
det vara svart att forstd tal nir det brusar,
det vill siga i en ljudrik omgivning. Eline
Borch Petersen har i sin avhandling vid
institutionen for klinisk och experimentell
medicin, avdelningen for neuro- och
inflammationsvetenskap, Linkopings
universitet studerat hur horselnedsitt-
ningen (en inre forsimring av talsignalen)
och lyssningssituationen (en yttre forsam-
ring av talsignalen) paverkar sddant som
var relaterat till beteenden och elektro-
fysiologiska matt. Forfattarens utgangs-
punkt var att bade en inre och en yttre
forsimring av talsignalen leder till att

arbetsminnet aktiveras mer nir hjirnan
bearbetar talsignalen.

Avhandlingens fyra delstudier visade
sammanfattningsvis att personer med
samre horsel upplevde att arbetsmin-
net var mer engagerat nar det fick en
lyssningsuppgift. Nar man stegvis hojde
bakgrundsljudet (bruset) kunde personer
med storre horselnedsattning inte frigora
ytterligare arbetsminne, det vill siga de
nddde ett tak”. De personer som hade
en storre horselnedsittning hade ocksa
en mindre forméga att fokusera pa en
talare ndr de samtalade med tva per-
soner. De hade svart att undertrycka den

Avhandling

storande talsignalen. I avhandlingen har
forfattaren lyckats visa att en horsel-
skada péverkar aktiviteter pa neural
niva nir personen bearbetar talsignaler.
Forfattaren menar att denna kunskap
skulle kunna anvindas for att kunna ut-
veckla horapparatens signalbehandling,
sd att den battre passar individen i olika
situationer och ljudmiljcer.

Avhandlingen heter NEURAL AND COGNITIVE EF-
FECTS OF HEARING LOSS ON SPEECH PROCESSING.
Den é&r skriven av Eline Borch Petersen och
kan hdmtas fran www.diva.org.


mailto:hans.von.axelson%40mfd.se.?subject=
http:// www.mfd.se.
http://www.diva.org

Avhandling
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Metod 1or att framja dgonkontakt hos
barn med autismspektrumstorning

For att ett socialt sampel mellan
manniskor ska kunna utvecklas behovs
ett gemensamt uppmarksamhetsfokus.
Detta borjar redan nir spadbarnet soker
ogonkontakt med sina forildrar. Hos
smd barn med autismspektrumstorning
ar formdgan till en gemensam uppmark-
samhetsfokus nedsatt. Darfor ar det
viktigt att det i behandlingen av dessa
barn ingdr metoder for att 6ka formdgan
till gemensamt uppmarksamhetsfokus.
Birgitta Spjut Janson har i sin avhand-
ling vid psykologiska institutionen,
Goteborgs universitet utvarderat en
metod for att 6ka formdgan till gemen-
samhetsfokus hos barn med autism-
spektrumstorning. Metoden kallas
Imitation Responsiv (IR) och har utveck-
lats vid Sahlgrenska universitetssjukhu-
set i Goteborg. Liknande behandlings-
metoder har utvecklats och provats i
andra delar av virlden.

I korthet handlar metoden om att
den vuxne imiterar barnets beteenden,
gester och vokala uttryck istillet for att
barnet férvintas gora som den vuxne
onskar eller uppmanar barnet att gora.
Avhandlingen omfattar tre delstudier
dir barngrupper fitt enbart IR eller IR
i kombination med intensivinlirning av
beteenden f6ér sma barn med autism-
spektrumstorning. Dessa behandlingar
har jamforts med barngrupper som fitt
ndgon annan insats i form av kommuni-
kationstraning, bostadsanpassning eller
hjilp till foraldrar att hantera barnets
beteendeproblem.

De tre studiernas resultat visade att
effekten av behandlingarna var beroende
av barnets kognitiva utvecklingsniva
ndr behandlingen startade. Efter en
forsta behandlingsperiod om tre méana-
der kunde man inte konstatera nigra
storre skillnader mellan barngrupperna.

Diremot kunde man vid en uppf6ljning
av barnen ett ar efter att de avslutat

sin behandling se skillnad i gemensamt
uppmirksamhetsfokus hos de barn som
fitt en behandling som inneholl bade IR
och intensivinldrning ndr den jamfordes
med de barn som enbart fitt intensiv-
inldrning. Forfattaren konstaterar att

en beddomning av den kognitiva utveck-
lingsnivan alltid mdste vara en del av be-
handlingsinsatsen for varje enskilt barn.
Behandlingsmetoden IR bor erbjudas
barn med autismspektrumstorning under
en kort inledande tidsperiod for att
sedan foljas av en lingre tids behandling
med intensivinldrning av beteenden.

Avhandlingen heter EFFECTS OF INTENSIVE
BEHAVIOURAL TREATMENT AND A FOCUSED IMITATION
INTERVENTION FOR YOUNG CHILDREN WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDER — ONE PLUS ONE MEANS MORE.

Den &r skriven av Birgitta Spjut Janson och kan
hamtas fran gupea.ub.gu.se.

' ANNONS

Stiftelsen Savstaholm utlyser
forskningsbidrag om Downs
syndrom

Stiftelsen Savstaholm

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

Bidrag ges till vetenskaplig forskning som ar nyskapande och bedrivs

Till minne av Kerstin Kristiansson, som i sitt testamente mé&jlig- med hég kvalitet samt till utvecklingsarbete som kan komma denna

gjort att detta forskningsbidrag kan utlysas. grupp till godo.

Ansckan om projektbidrag ska vara stiftelsen tillhanda senast den
Stiftelsen Savstaholm utlyser harmed forskningsbidrag om Downs syndrom . pro) 8 o ) . .
R ) . 1februari 2018. Observera att anskningshandlingarna ska inges i 10 ex-
pa total 750 ooo kr. Alla projekt som berér Downs syndrom beaktas. . )
emplar (1 original och 9 kopior).

Sokande skall vara knuten till svenskt universitet. Projektet skall vara . L L
- . . o . L Information och ansékningsblankett kan laddas ner fran stiftelsens hem-
godkant av forskningsetisk kommitté. Om projektet ingar i en doktors- . . L )
) . ) . . sida eller bestillas fran stiftelsens kansli.
avhandling skall handledarintyg bifogas. Noggrann ekonomisk redovis-

ning skall bifogas. Anvénd Stiftelsen Savstaholms blankett for ansékan

Stiftelsen Savstaholm

Bangardsgatan 13, 3tr,

753 20 Uppsala

tin: 018 — 10 33 20

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

av forskningsbidrag. Den finns pa stiftelsens webbplats.

|
Stiftelsen Savstaholm

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

mail: stiftelsen.savstaholm@telia.com

webb: www.stiftelsensavstaholm.se
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Familjeorienterat arbetssatt
vid psykisk sjukdom

Familjens behov av stod nér en
fordlder har psykisk sjukdom har
uppmirksammats under senare tid.
Barnens behov av information av rad
och stod ar idag lagstadgat i hilso- och
sjukvardslagen. Trots detta saknas
kunskap om hur psykiatrin och social-
tjansten arbetar familjeorienterat och
hur familjerna upplever det stod de far.
Maria Afzelius har i sin avhandling vid
institutionen for socialt arbete, Malmo
hogskola studerat detta.

Resultaten visade att professionella
inom den vuxenpsykiatriska varden
balanserade mellan att skapa och vid-
makthalla en behandlingskontakt med
den vuxne och samtidigt se till barnens
behov. Detta kunde innebira att man
anpassade sig till patienten nar det gillde
att tala om barnen. Att involvera familjen
kunde upplevas som ett dilemma. Nar

patientens familj och barn deltog i
behandlingen kravde det flexibilitet.
Professionella inom socialtjanstens indi-
vid- och familjeomsorg sag till barnens
behov, men man uppmairksammade inte
pa sarskilt satt de barn vars forildrar
hade en psykisk sjukdom. I de fall da
sjukdomen var svar att hantera for bade
socialsekreteraren och forildern var det
i forsta hand viktigt att stodja forildern.
Att vardgivare samarbetade sig man
som ett framgangsrikt sitt att stodja fa-
miljerna, men svdrt att 4stadkomma. En
kartliggning i en av Sveriges regioner av
patienter inom psykiatrin med minder-
ariga barn visade att bara var tredje
hade fatt insatser riktade till barnen. De
familjer som fatt familjeorienterat stod
uppskattade att ha erbjudits den mojlig-
heten. Det stod de fitt hade medfort att

familjesituationen hade blivit mindre

Avhandling

anstrangd och att det blivit lattare att
tala om svdrigheter med varandra.
Sammanfattningsvis visade avhand-
lingens resultat att fa barn med en
psykiskt sjuk forilder far st6d. Det fanns
ocksa skillnader mellan hur profes-
sionella inom psykiatri och socialtjinst
hanterar stodet till familjer dir en
forilder har en psykisk sjukdom och
de behov av stéd som forildrarna och
familjerna hade. Forfattaren konstaterar
att psykiatri och socialtjanst behover
utveckla sitt stod sa att deras insatser
omfattar hela familjen for att pa sé sitt
mota bade barnens och andra familje-

medlemmars behov.

Avhandlingen heter FAMILIES WITH PARENTAL
MENTAL ILLNESS: SUPPORTING CHILDREN IN PSYCHIATRIC
AND SOCIAL SERVICES. Den ar skriven av Maria
Afzelius och kan hdmtas frdn muep.mabh.se.

' ANNONS

Alriksson-Schmidt Ann, PhD,
Skanes Universitetssjukhus
Pain over time in children and
youth with cerebral palsy —
100 000 kr

Beviljade forskningsanslag ar 2017:

Gillenstrand Jonas, Leg
psykolog, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus
Duchennes muskeldystrofi,
en studie av kognition och

Norrbacka-Eugeniastiftelsen

Norrbacka-Eugeniastiftelsen har beviljat anslag pa 2 miljoner kronor till 25 projekt rorande personer med
fysisk rorelsenedsittning. Nedanstaende forskningsprojekt dr nadgra av de som fatt anslag. For information
om o6vriga besok www.norrbacka-eugenia.se

125 000 kr

Att leva som vuxen med
cerebral pares i Véstsverige —

Lundstrém Ulrica, Fil dr,

noserna cerebral pares eller
ryggmdrgsbradck — 150 000 kr

Wickstrom Anne, Med dr,
Linképings universitet

Alt Murphy Margit, PhD, Gote-
borgs universitet

Kinematic movement analysis of
upper extremity in individuals
with spinal cord injury —

150 000 kx

Eriksson Marie, Med dr, Karo-
linska Institutet

Kartldggning av ortosanvand-
ning, stdende och gdng samt
fysisk aktivitet hos personer
med ryggmdrgsbrack och
arthrogrypos — 100 000 kr

beteende — 75 000 kr

Hallert Eva, Med dr,
Linképings universitet
Changes in health care
utilization, loss of productivity
and disease activity, two years
after diagnosis in two cohorts of
patients with early rheumatoid
arthritis diagnosed ten years
apart— 100 000 kr

Himmelmann Kate, Docent,
Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus

Lulea tekniska universitet

Att dldras med en ryggmdrgs-

skada — rehabiliteringsinsatser
och samhéllsstéd — 100 000 kr

Peny-Dahlstrand Marie, Med
dr, Géteborgs universitet

Ar Cognitive Orientation to dai-
ly Occupational Performance
(CO-OP) mer effektiv for att
Oka delaktighet i vardagens
aktiviteter 4n konventionell
behandling vid habilitering av
barn och ungdomar med diag-

Foérebyggande och tidiga medi-
cinska arbetslivsinriktade in-
satser for att bevara studie- och
arbetsformdgan vid multipel
skleros — 150 000 kr

von Walden Ferdinand, MD,
PhD, Karolinska Institutet

A novel strategy for improving
health in children with cerebral

palsy through physical exercise
—100 000 kr
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