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Jobbet en stor friskfaktor
vid Ushers syndrom
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Individanpassat stod
kan forbattra halsan
hos personer med
psykossjukdomar

» Den forvintade livsldngden hos personer med
psykossjukdomar dr sd mycket som 15-20 ar kortare
dn hos 6vriga befolkningen. Personer i den gruppen
drabbas oftare av diabetes, hjart-kirlsjukdomar,
respirationssjukdomar och cancer. Ofta har de langvariga
och tita kontakter med dppenvarden, men erbjuds séllan
tillrdckliga hélsoframjande insatser.

Mot den bakgrunden har Marjut Blomqvist vid
hogskolan i Halmstad skrivit en avhandling om vilka
effekter en tvadrig individanpassad levnadsvane-
intervention kan ha fér personer med psykossjukdomar.

Bittre hilsa efter interventionen
Hennes avhandling visar att interventionen kan hjilpa
personer med allvarlig och varaktig psykossjukdom till en
battre hilsa. Resultaten visar ocksa att viktiga faktorer for
detta &r att de far battre struktur pa vardagen, att skapa
livshidndelser som motiverar dem att forédndra sin livsféring,
och att de fatt stod fran personer de tycker ér betydelsefulla.
Forfattaren konstaterar att vardpersonalen behover fa
mandat att arbeta med hélsofrimjande interventioner.

Innehall

Individanpassat stéd kan férbattra hélsan hos personer
med psyKosSjUKAOMAr ... 2

Béattre balans mellan arbete och fritid fér MS-sjuka................. 3

Kommunikation med st6d av en samtalsapparat
Kraver KUNSKaP ... 4

LaSTiDS. . oo 7

Viktigt for personer med CP att gora saker

och bli delaktig i vardagslivet.................................... 7
Effektivare vard fér patienter med psykossjukdom................. 8
Halld darl.......... 11
Jobbet en stor friskfaktor vid Ushers syndrom................... 12
Okad forstaelse kring hur det &r att anvanda IKT

efter STroke ... 15
Kalender. ... 16

Halsoframjande interventioner kan ha god effekt.
Men personalen maste ocksa f& mandat att arbeta
med sadana.

Hon hoppas att resultatet i avhandlingen kan bidra till
att 6ka kunskapen om maélgruppens behov och hilsolige,
och att bade den regionala psykiatrin och den kommunal
socialpsykiatrin kan anvinda den kunskapen i sin
verksamhet.

Avhandlingen heter "Health among people with
psychotic disorders and effects of an individualized
lifestyle intervention to promote health.” sk

Du kan ladda ner Marjut Blomqvists avhandling pa
hh.diva-portal.org

Foto: Magnus Karlsson


http://hh.diva-portal.org
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Bittre balans mellan arbete
och fritid for MS-sjuka

Det ar slitsamt for personer med MS att arbeta.
Men det ar valdigt viktigt fér dem att arbeta.

Darfor behover de bra stéd
for att hitta en balans i livet.

ysioterapeuten Mia Forslin har i sin avhandling

fran Karolinska institutet undersokt hur arbetslivet
fungerar for personer med Multipel skleros, MS. Milet
ar att ge dem battre stod for att behélla ett hallbart
arbetsliv och en meningsfull fritid med bra livskvalitet.

Symptomen kan variera mycket
Symptomen pa MS ir vildigt individuella.
Muskelforsvagning, simre kénsel, syn, kognition och
koncentrationsférméga ir ndgra mojliga symptom.

Det som kallas fatigue, eller hjarntrotthet, dr
relativt vanligt.

— Fatigue ar svart att forklara for andra, séger
Mia Forslin. Det en person klarat pa formiddagen
kan bli helt o6verstigligt pa eftermiddagen. Det gor
att de kan ses som lata, och kanske ser sig sjélva
som lata, och kan behdéva hjilp att forhalla sig till
konsekvenserna av sjukdomen.

Arbetslivet valdigt viktigt

Det finns mediciner som bromsar sjukdomen, och
manga kan fortsitta leva ett ndgorlunda normalt liv i
manga ar.

— Men det ar viktigt att fa tillgadng till medicin
tidigt. Forsdmringar gar oftast inte att vinda.

Ett tydligt resultat av Mia Forslins forskning &r att
det finns ett samband mellan livskvalitet och att man
arbetar.

— Arbetslivet ger bade sociala kontakter och en
mojlighet att kdnna sig viardefull och nyttig.

Arbetet tar all energi
Mia Forslin har sett att personerna allt eftersom
offrar allt som inte har med jobbet att géra for att
orka med arbetet. Néir personen inte orkar arbeta
ldngre sa finns det da inget att falla tillbaka p4.

— Det ar inte konstigt att livskvaliteten sjunker
da. Sa nér vi ser att en person borjar dra ned pé
aktiviteter utanfor jobbet dr det viktigt att sétta

Fritidsaktiviteter far ofta stryka pa foten nar
sjukdomen férvarras.

in stdd. Personerna behdver bland annat hjilp att
fundera pa vad de virderar som viktigt.

Bist stod ger ett interdisciplinért rehab-team,
sidger hon, dir de professionella har kunskap och
erfarenhet av MS, och ar bra p4 att lyssna.

Acceptans for sjukdomens konsekvenser
Mia Forslin séger att personer med MS maiste fa
bittre mojligheter att ga ner i arbetstid, for att kunna
ha kvar en balans i livet.

— Det beh6vs en acceptans for att man kan arbeta
pa olika sétt, kanske langsammare, men att man dnda
ar viardefull. Den hir acceptansen maéste finnas hos
bade arbetsgivare och Forsidkringskassan.

Du kan ladda ner Mia Forslins
avhandling pa
openarchive.ki.se

Foto: Privat



http://openarchive.ki.se
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Kommunikation med
stod av en samtalsapparat

kraver kunskap

Personer med svar CP kan inte tala sjalva.

Med en samtalsapparat kan en person med svar CP kommunicera.

Men en sdn apparat ar svar att anvanda bra.
Varden behdéver mer tid att beratta hur man anvéander en samtalsapparat.

P ersoner med svar cerebral pares, CP, kan inte
tala sjdlva. Men med hjélp av en si kallad
samtalsapparat kan de kommunicera, delta i
aktiviteter pa ett annat sitt, och styra apparater.

—Vi vet fran bade klinisk erfarenhet och forskning
att man far en annan respons fran omgivningen om
man har en rést. D4 blir man hoérd, sdger Helena
Tegler.

Men det kan vara svart att anvidnda samtals-
apparaten bra. Helena Tegler, logoped med 6ver
20 ars klinisk erfarenhet, har i sin avhandling fran
Uppsala universitet arbetat med att ta reda pa
hinder och vad som gynnar en bra kommunikation
med en samtalsapparat. Avhandlingen heter ”Social
Interaction Involving Non-speaking Children with
Severe Cerebral Palsy and Intellectual Disability
—The role of communication partners and speech-
generating devices”. De barn och ungdomar hon
studerat kan exempelvis inte anvidnda sina hidnder
sjalvstiandigt, inte sitta utan stéd, och inte flytta sig
utan rullstol.

Pekar med 6gonen
Helena Tegler har undersokt kommunikation
med stdd av samtalsapparater dir barnen styr
datormusen med 6gonrérelser. P4 datorns skdrm
kan habiliteringspersonal eller nirstaende visa olika
aktiviteter for barnet, som barnet sedan kan vilja
mellan.

— Om ett barn vill leka med en bil s& kan
samtalspartnern gora en ruta dir bilen kor nedfor

Foto: Tobii

Pa samtalsapparaten kan habiliteringspersonalen
eller narstaende visa saker, som barnet sedan far

vélja mellan.

en ramp och krockar med ndgot, och en ruta for
att tvitta bilen. Nér barnet tittar pa den ena séger
en syntetisk rost det den bilden visar. P4 sa vis blir
apparaten barnets rost.

Andra sétt att anvinda apparaten kan vara ord-
eller meningsprediktion for att uttrycka dnskemal
och behov eller delta i vardagskommunikationen, och
de kan spela anpassade spel och leka pa nitet.

Svart att smaprata

Barnen anvénder apparaterna mest i lek, for att

beritta vad som hént i skolan och vad barnet vill

gora, och i fritidsaktiviteter. Det kan exempelvis

handla om att barnet fir bestimma fritidsaktivitet.
— Det handlar sillan om att sméprata. Dér funkar

inte samtalsapparaten sa bra.
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Foto: Tobii

Vad syftet med kommunikationen ar paverkar starkt hur samtalspartnern bast
kommunicerar med ett barn eller en ungdom med CP via en samtalsapparat. Ar syftet
exempelvis att personen ska kunna delta, eller &r syftet att personen ska 6va pa sitt sprak?
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Ett skél till det 4r att det tar lang tid att producera
ett meddelande med samtalsapparaten.

— Det kan ta mer dn en minut. D4 ar det vildigt
l4tt att man avbryter barnet och gissar vad barnet vill
uttrycka. Aven om man kénner varandra bra blir det
inte alltid ratt.

Apparaten saknar ocksa sé kallade prosodiska
variationer, som frageintonation, betoning och
taltempo.

— De ar viktiga ledtradar i samtalsinteraktioner.
Saknas det kan spraket bli svart att forsta.

Apparaten kan dven ge
barnen en sjilvstindig fritid
de inte haft annars.”

Ger uttrycksmojligheter

Aven om bade barnens funktionsnedsittning och
samtalsapparaten begriansar vad barnen kan gora, sa
ger det dem uttrycksmojligheter de inte haft annars.

— Ett exempel jag stotte pa var ndr det hade blivit
fordndringar for ett av barnen nér det gillde hur
linge hen skulle vara pa korttidshemmet, som barnet
nog inte riktigt forstatt innan. Nar de sedan kom
tillbaka hem till sin familj s kunde barnet svira at
sina forildrar pa apparaten. Da forstod fordldrarna
att hen blivit arg och nog inte forstatt att vistelsetiden
hade forlidngts.

Utan samtalsapparat hade barnet inte kunnat visa
sitt missnodje sé tydligt, och foridldrarna fick en chans
att sdga forlat.

— Ett annat barn i var studie kunde hdja och sdnka
volymen pa tv:n med sin 6gonstyrning, och byta
kanal. S& hen gjorde det som ett sitt att busa.

Frihet de inte haft annars

Apparaten kan dven ge barnen en sjilvstindig fritid de
inte haft annars. Ett exempel pa det dr en 16-aring som
inte vill hinga med mamma och pappa hela tiden.

— Da finns det spel och sént pé internet som
funkar for hen, dér hen kan gora en sjéalvstindig
aktivitet. Det var bra bade for barnet och for
familjen. De behdover stod for att gora néstan allt
annat, si det kan vara vildigt virdefullt att kunna
gOra saker sjilv.

Experiment svara att generalisera

Det finns en hel del studier pa hur de som moter
barnen bor kommunicera som foresprakar att man
ska stilla 6ppna fragor till barnen. Men Helena
Tegler och hennes kollegor har konstaterat att det
inte alltid fungerar att omsétta i praktiken.

—Vi videofilmade f6r att se hur man faktiskt gor for
att barnen ska kunna vara delaktiga i kommunikationen
i klassrumsmiljon tillsammans med ménga andra barn.
Det vi sett ér snarare att samtalspartnern stéller fragor
dér hen vet ungefér vad svaret kan bli, sa det blir ldttare
for hen att tolka barnets svar.

Viktigt att anpassa sig till situationen
Det pekar pa att man maéste anpassa kommunikationen
efter vad syftet med den ér, sdger hon.

— I den situationen kanske det inte 4r mojligt
att trdna den sprékliga féormagan, utan det kanske
snarare handlar om delaktighet.

Samtidigt konstaterar hon att det &r viktigt att
barnet far mojlighet att utveckla sitt sprak.

— Men dé kanske barnet ska fa goéra deti en
situation dir man gor precis det, tranar.

Aven skolpersonal och annan habiliteringspersonal
maste tinka pa det hir, sdger hon.

—Vara studier visar att kommunikationen i
flerpartssamtal i klassrummet blir béttre om barnet
har en vuxen som kan se skirmen nér barnet héller
pa att producera ett yttrande.

Det behdvs mer tid — och fler logopeder
En viktig lirdom, sédger hon, ir att logopederna
madste f4 mer tid med barnen och deras familjer.

— Vi1 tréffar barnen alldeles for séllan, bland annat
for att det finns for fa logopeder.

Det leder till att barnen och dess kommunikations-
partners egentligen far otillricklig handledning,
konstaterar hon.

— Regionen godkinner att vi far forskriva dyr
utrustning, men vi far inte tid att se till att alla
kdnner sig bekvima med hur de ska anvinda
utrustningen, vilket faktiskt dr en del i den
lagstadgade lidkemedelsforskrivningen. Vi far
egentligen inte bara limna ut en apparat.

Hon inser att det dr svart att dtgdrda pa kort sikt,
att det krivs politiska beslut.

— Men det ar viktigt att det uppmaéarksammas. Att
man far en dyr och fin apparat man inte riktigt vet
hur man ska anvéinda &r inte till ndgon storre hjilp.
Och det ir ju synd pd manga vis. =k

Du kan ladda ner Helena Teglers
avhandling pa

uu.diva-portal.org

Foto: Uppsala universitet


http://uu.diva-portal.org

LASTIPS

Livsvalen ar begransade fér
personer med intellektuell
funktionsnedsattning

» Med rapporten “Begrinsade livsval.
Situationen for personer med intellektuell
funktionsnedsittning” vill Myndigheten for
delaktighet (MFD) ge en 6vergripande bild
av hur personer med intellektuell funktions-
nedsittning (IF) har det idag. Personer med
IF 4r en grupp som historiskt sett utsatts for
omfattande diskriminering, och 4n idag har
samhaillet 1dga forviantningar pa gruppen.

Stodsystem viktiga men ocksa
begrinsande

Rapporten tar upp vilken kunskap som finns
om befintliga stodsystem, utbildningssystemet
samt vilka mojligheter till stod till arbete

och sysselsittning personer med IF har, och
diskuterar hur de eventuellt bidrar till fortsatt
diskriminering av gruppen. Stodsystemen
finns for att personer med IF ska kunna

vara delaktiga, samtidigt som systemen i hog
utstriackning styr och begriansar de val
personer med IF kan gora.

Avslutningsvis konstaterar MFD att det
stod personer med IF far fran samhallet har
en mycket stor inverkan pa deras mojligheter
att ta tillvara rattigheter, forutsittningar och
formagor genom livet. Det dr dédrfor avgorande
hur samhallets stod utformas. For att forbattra
situationen for personer med IF, si deras
livsval inte begrédnsas, dr det mycket som
behover forbattras. =

Du kan ladda ner rapporten fran mfd.se
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Viktigt for personer
med CP att géra saker

och bli delaktig i
vardagslivet

» Personer med cerebral pares (CP) kan ha stora
svarigheter att utfora vardagsaktiviteter. Lena
Bergqvist har i sin avhandling fran Goéteborgs
universitet valt att undersoka hur unga vuxna med
CP som inte har intellektuell funktionsnedséttning
och har relativt god motorisk formaga sjdlva uppfattar
vad de goOr och sin delaktighet i vardagslivet. Hon har
ocksa undersokt om metoden Cognitive Orientation
to Daily Occupational Performance (CO-OP)
Approach kan 6ka aktivitetsférmaga och delaktighet
hos personerna. Hennes avhandling heter ”Life is
doing. Facilitators and hindrances for occupational
performance in adults with cerebral palasy —
including methods of intervention.”

Positivt men vildigt jobbigt

Resultaten visar att unga vuxna med CP anser

att det ar mycket viktigt att sjdlva utfora dagliga
aktiviteter. Genom att géra upplever de att de

ir nagon. Deltagarna var ocksa mycket nojda

med behandlingsmetoden CO-OP Approach.
Forfattaren konstaterar att det krdvs personcentrerade
behandlingsmetoder dir personer kan léra sig 16sa
problem i olika faser av gorandet. Avhandlingen visar
ocksa att gérandet ofta medfor ett hogt pris 1 form av
fysisk forsdmring, smaérta, stress och svar trotthet. Det
visar att det behovs battre mojligheter fér personer
med CP att skapa en balans i sina aktiviteter. =i

Du kan ladda ner Lena Bergqvists avhandling pa
gupea.ub.gu.se

Foto: Folke Bergqvist


http://mfd.se
https://gupea.ub.gu.se
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Effektivare vard
for patienter med
psykossjukdom

Personer med psykossjukdomar kan fa battre vard

om vardpersonalen har en bra dialog med patienten.

Det racker inte att bara bedéma symptomen.

Patienten maste bli delaktig i sin egen vard.

P rocessen fran att bedéma symtom och funktion
till olika insatser inom den psykiatriska
Oppenvarden ar fortfarande i stor utstridckning en
?svart lada”, sdger forskningssjukskoterskan Maivor
Olsson-Tall. Man vet inte sirskilt mycket om i
vilken utstrdckning patientens verkliga status faktiskt
resulterar i en dndamaélsenlig behandling.

Maivor Olsson-Tall har i sin avhandling
?”Bed6mning i samverkan — en vag till remission
vid schizofreni” studerat detta nir det géller
patienter med schizofreni. Resultaten visar att det
gar att ge patienterna ett béttre liv med hjélp av
mer genomtidnkta beddmningar, béttre samverkan
mellan vardgivaren och patienten inom den egna



Det ligger i sjukdomens
natur att patienterna har svart
att skatta sina egna symptom, sa
specialistsjukskoterskan kan se
symptom som den sjuke inte ser.”

vardenheten och mellan olika vardgivare. Det
minskar dessutom risken att patienten behover liggas
in pa sjukhus, vilket givetvis ar mycket vart for den
enskilda patienten, och gor att sjukvirden kan ligga
mer resurser pa andra patienter.

Svart att bedéma graden av sjukdom

Det finns fundamentala skillnader mellan att bedéma
patienter med psykossjukdomar och patienter

med kroppsliga akommor. Maivor Olsson-Tall gor
jamforelsen mellan diabetes och psykossjukdomar.
De liknar varandra pa sa sétt att patienten aldrig blir
frisk, utan all behandling har som mal att minska
symtomen s personen kan leva ett normalt liv.

— For en patient med diabetes ricker det att den
som tar ett blodprov ar en kvalificerad vardpersonal.
De kan sedan jimfora med tidigare resultat och ge
bra rad och vard utifran det.

Nar det géller psykospatienter &r situationen
annorlunda. Har maéste en specialistsjukskoterska
ge rad och vard utifrdn en professionell bedémning
av patientens tillstdnd, och med hjélp av ett antal
validerade instrument. Bland annat far patienten
sjélv skatta sina symptom.

— Det stéller stora krav bade nér det géller
kunskapen om just psykossjukdomar och specifika
symtom som den enskilde patienten har.

Aterkommande dialog en nyckel
Maivor Olsson-Talls forskning visar att det inte
riacker. Det behovs dven en dialog med patienten.

— Det ligger i sjukdomens natur att patienterna
har svart att skatta sina egna symptom, si
specialistsjukskoterskan kan se symptom som den
sjuke inte ser. Skillnaden i skattning kan dé ligga till
grund for en dialog kring symptomen. Utifran det
kan de sedan diskutera hur de ska ldgga upp varden.

Maivor Olsson-Tall har sett att upprepade
avstdmningar av det hér slaget minskar skillnaden
mellan specialistsjukskdterskans bedémning och
patientens sjilvskattningar.

— Patienten blir alltsd med tiden bdéttre pa att
kdnna igen sina symptom. Det kan vara vildigt
viktigt for att i tid uppticka och férhindra perioder
dir patienten blir simre, s kallade skov.
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Viktigt att tidigt identifiera symptom
Psykossjukdomar upptriader ofta i just skov. Perioder
med lindriga symptom avbryts av perioder med
mer allvarliga symptom. Férutom att patientens
livskvalitet sjunker kraftigt under skoven, dr det ocksa
ganska vanligt att patienten blir sdmre efter varje skov.
Eftersom insikten om sjukdomen ofta minskar nir
symptomen blir kraftigare, kan personen darfor fa
svarare att inse att sjukdomen haller pa att bli vérre.
— Darfor ar det valdigt viktigt bade att uppticka de
tidiga symtomen och att patienten sjilv blir bittre pa
att kdnna igen dem!

Behandling i samverkan

Men det Maivor Olsson-Tall i sin avhandling kallar
Bed6mning i samverkan dr mycket mer én en
effektivare dialog mellan specialistsjukskoterskan och
patienten.

— Samverkan innefattar hela teamet inom den
egna verksamheten. Det handlar om att gd igenom
bed6mningsresultatet med sjukskoterskor, skétare,
ldkare, psykolog, arbetsterapeut och kurator. Vad kan
teamet hjilpa till med for att 16sa patientens behov?

Patienten far ofta skatta sina egna symptom. Om
specialistsjukskoterskan och patienten gor det
tillsammans blir patienten battre pa att skatta sina egna
symptom, och det blir lattare att forebygga nya skow.



10 FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR

5

-

r

Genom att specialistsjukskoterskan har en aterkommande dialog med den psykossjuke
kan hen bli battre pa att kanna igen symptomen pa sjukdomen. P34 sa vis kan det ga att

forhindra nya skov, och hindra att sjukdomen blir sémre.

Teamet kan dven behoéva hjilp fran nirstaende att
identifiera vad patienten har for problem och vilka
insatser som kan vara effektiva. Aven externa aktorer
kan vara en del av behandlingen. Exempelvis kanske

kommunen kan hjilpa till med sysselsittning.

Viktigt med kontinuitet bland personalen

Just for att den individuella beddmningen ir sa
central dr det viktigt med kompetent och erfaren
personal.

— Personalen behoéver kénna till vilka besvér
patienten ifrdga brukar ha, och kénna till de tidiga
varningstecknen for ett skov. De behdver ocksa ha

goda kunskaper om just psykossjukdomar. Déarfor ar
personalkontinuiteten extra viktig inom psykosvarden.

Cheferna har ett stort ansvar

Ledningen ér en viktig kugge, papekar Maivor
Olsson-Tall, nér det giller mojligheter att hinna
vardera och bedéma de olika symptom man ser,
forutsittningar i form av exempelvis utbildning,

och att kunna g vidare med att gora en samordnad

vardplanering for de insatser och det stéd som
patienten behover.

Patienter med psykossjukdom 4r vad som brukar
kallas en tyst patientgrupp, siger Maivor Olsson-
Tall.

— De ber sillan sjdlva om vard och behandling.
Darfor dr det sa viktigt att vi blir bittre pa att se vad
de behover hjilp med for att fa ett sa bra liv som
mojligt. Beddmning i samverkan ér ett bra steg pa

den vigen.

Du kan ladda ner Maivor Olsson-
Talls avhandling pa

gupea.ub.gu.se

Foto: Alexander Olsson-Tall


http://gupea.ub.gu.se

Halla dar!

Disabled Refugees Welcome, DRW, ar ett
projekt som har som syfte att skapa battre
férutsattningar for att ta emot och integrera

migranter med funktionsnedsattningar,
eller normbrytande funktionalitet som
de inom projektet hellre sager, for att

podngtera att det ar normstrukturer som
hindrar. Jamie Bolling &r projektledare fér Disabled
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Refugees Welcome, och aven verksamhetsledare pa

Independent Living Institute.

Hur startade Disabled Refugees Welcome
Det borjade nér Julius Ntobuah kom till Sverige
fran Kamerun 2017. Han hade hort mycket gott

om Sverige, men nir han kom hit méttes han av
otillgdnglighet och daligt bemd&tande. Han tyckte
det var jattetrakigt, och ville géra nagot at det. Han
kontaktade da Adolf Ratzka fran Independent Living
Institute, som ocksa var med och startade European
Network on Independent Living. Tillsammans skrev
vi ett forslag pa ett projekt for Allménna arvsfonden,
med syftet att titta pa vilka behov asylsékande med
funktionsnedséttning har, vad de méter for hinder,
och 6ka medvetenheten om samhallsstrukturer

som begrinsar tillgidnglighet. Vi ville ocksé ta fram
nya metoder att arbeta med den hir gruppen
asyls6kande, for att integrationen ska fungera béttre.

Vad har ni gjort?
Vi har forsokt kartldgga vilka behov asylsékande med
funktionsnedséttning har. Vi har triffat 6ver hundra
personer, och gjort ldngre intervjuer med ett attiotal.
Personer kan ocksé ringa oss nir de har problem.
Det kan exempelvis handla om problem med vérden,
med insatser, eller med integrationsprocessen eller
om hur systemet funkar, s& de sjdlva sedan kan
soka de st6d som finns. Hur fungerar svenska for
invandrare, sfi? Om man ir blind?

En kvinna som kontaktade oss var gravid och hade
halvsidig forlamning. Samma dag hon fick barnet

kom socialtjansten och sa att de skulle ta barnet.
Hon ringde oss och var fortvivlad. Vi dkte dit med
en jurist, och det 16ste sig. Socialtjdnsten bad till
och med om ursékt. Vi har 80 historier, och alla ar
olika ...

Vi vet att det ar viktigt att ha ett socialt nétverk,
sé vi har ordnat aktiviteter kring det. Vi har bland
annat haft ett antal temadagar, dér bade personer
ur malgruppen och de som jobbar for méalgruppen
deltagit. De har handlat om LSS, om socialtjanst-
lagen, lagen om mottagande av asylsokande, om
hur det ar att vara dldre med funktionsnedséttning,
om boendesituationen. Vi har dven skapat ett
kvinnonétverk.

Hur ser framtiden for projektet ut?

Vi kommer fortsitta till drets slut, sen r véra
pengar slut. Men vi jobbar hart med att hitta séitt att
fortsdtta. Nu har vi ju kommit igang! Alla bade inom
projektet och de som haft kontakt med projektet vill
att det ska fortsidtta. Men det handlar om att hitta
pengar. =i

Du hittar Disabled Refugees Welcome pa
disabledrefugeeswelcome.se

Du nar Jamie Bolling pa
jamie.bolling@independentliving.org



http://disabledrefugeeswelcome.se
mailto:jamie.bolling@independentliving.org
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Jobbet en stor
friskfaktor vid

Ushers syndrom

Ushers syndrom gor att det blir allt svarare att arbeta.

Samtidigt ar arbetet valdigt viktigt for livskvaliteten.

Darfér maste personer med Ushers syndrom
sa tidigt som mojligt fa hjalp att anpassa arbetet.

U shers syndrom ér en arftlig sjukdom som
paverkar horseln, synen och i vissa fall
balansformagan. De med Ushers syndrom féds déva
eller med en grav eller mattlig horselnedséittning.
Utover horselnedséttningen har personer med
Ushers syndrom ocksa en égonsjukdom, som
debuterar i barndomen och gor att synen forsdmras
allt eftersom. De &dr den enskilt storsta gruppen i
yrkesverksam alder som har dévblindhet.

— Konsekvensen av dessa tvd problem blir
valdigt omfattande, sdger Mattias Ehn, psykolog
i Dovblindteamet inom Rehabilitering och héilsa
Stockholm.

Synfaltet blir allt eftersom snévare, och till slut

aterstar bara ett "kikarseende”. Det gor det bland
annat svart for personen att hantera situationer
med andra ménniskor.

Helt indrad syn pa arbete

Mattias Ehn har jobbat kliniskt inom omrédet 15 ér,
och disputerade i februari vid Orebro universitet
med avhandlingen ”Life Strategies, Work and Health
in People with Usher Syndrome”, om hur livet
fungerar for personer med Ushers syndrom. Hans
viktigaste resultat dr hur viktigt just jobbet ar for
livskvaliteten i den hér gruppen.

— Nir jag borjade som psykolog i Dévblindteamet
ansdg man att nir en person kom till en viss grad av
nedsédttning i syn och horsel sa var det kanske inte
virt att hdnga kvar i jobbet. Men min forskning visar
snarare pa motsatsen. Det viktiga dr nog snarare
att skapa férutsittningar for ett hidlsosamt arbetsliv
for dessa personer, eftersom det dr sa oerhort
hélsoframjande att arbeta.

De sliter ont for att klara av livet

Innan Mattias Ehn och hans forskargrupp startade
det hir projektet var kunskapen ldg om den hér
gruppen.

—Vi visste att de ser och hor déligt, men hur mér
de? Jobbar de?

Den allvarligaste konsekvensen av 6gonsjukdomen
ar att synfiltet blir allt trdngre och det blir svart att
uppfatta ett rum. Som vuxna har de ofta bara kvar
ett tunnelseende.

— En del kan ldsa tryckt text dven nér
synnedsittningen ir ganska allvarlig. Men de
far svart att ta sig fram, och svarare att hantera
kommunikation med andra ménniskor.



Jobbet ar fér manga med Ushers syndrom deras livlina till ett socialt sammanhang.
Att kunna fika med kollegor &r oerhort vardefullt séger alla Mattias Ehn intervjuade.

Manga som inte jobbar forsoker bega
sjalvmord

Med hjilp av folkhilsodata kunde Mattias Ehn och
hans kollegor se att den psykiska ohilsan ar vildigt
mycket storre i den héir gruppen én i populationen
i stort. Det var ocksa betydligt vanligare att de som
inte hade jobb kinde sig virdelodsa, olyckliga och
oférmdogna att hantera problem, hade sémn- och
koncentrationsproblem och depression.

— De rapporterar att de ofta ir isolerade och
saknar socialt skyddsnét, och har délig formaga att
Klara sitt vardagliga liv.

De har 1ag social tillit och ingen att dela sina
egna innersta kdnslor med, har svart att fa hjilp och
manga har dalig ekonomi.

—Var femte person som inte arbetar har forsokt
ta sitt liv. Det dr vildigt manga. S& min viktigaste
slutsats &r att vi méaste gora allt vi kan for att fa
personer med Ushers syndrom att stanna kvar pa
jobbet. De kanske inte alltid kan jobba heltid, eller

vara kvar till pensionsdldern. Men varje ar de kan
fortsdtta arbeta ar oerhort viktigt, framforallt for
individen, men dven samhéillsekonomiskt.

Viktigt vara aktiv

Mattias Ehn gjorde ocksa djupintervjuer. Aven dér
visade sig tillfredsstéllelsen med arbetet vara en viktig
faktor for livskvaliteten.

— De far anvianda sin kompetens. Arbetet ar jatte-
viktigt for relationer. Att kunna sitta och dricka kaffe
med kollegor ar virt vildigt mycket. Det siger alla.

Han bjéd dven in personer till fokusgrupper for
att ta reda pa hur personer med Ushers gor for att
hantera sina liv.

— Med det ville vi fokusera pa det som fungerar,
och inte pa det som inte fungerar.

Stod tidigt dr en nyckel
Dir aterkom temat att kunna vara aktiv, pa
jobbet, men dven pa fritiden. Men dven att fa stod,
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De som tvingas sluta jobba mar ofta valdigt daligt. Var femte forsoker ta sitt liv.
Darfér maste vi gora allt for att fa personer med Ushers syndrom att stanna kvar

pa jobbet, sager forskaren Mattias Ehn.

informellt av vénner, men dven formellt, som
ledsagning eller tolk, och stod fran myndigheter
som Arbetsformedlingen, for att exempelvis anpassa
arbetsplatsen.

— Ett exempel vad det kan betyda ér en person
vi kom 1 kontakt med dér de skulle inféra en
aktivitetsbaserad arbetsplats. Men vi kunde hjélpa till
och fixa en bra, fast arbetsplats for den hir personen,
tack vare att vi kunde prata med arbetsgivaren och
arkitekten i ett tidigt skede.

Nar de vil hade flyttat in i det nya kontoret hade
det funnits mycket mindre mojligheter att géra
nagot.

— Sa vi maéste se till att komma in tidigare under
sjukdomen, for att kunna ge stod pé bista sitt.

Han sédger att manga foretag behdver det hér
stodet.

— Aven om de har viljan kanske de inte har
kunskapen. Vi kan inte férvinta oss att en
arbetsgivare p4 ett litet foretag ska vara paldst
om dovblindhet. Men dven organisationer som
Arbetsformedlingen och regionerna maste bli battre
pa att samarbeta.

Ta vara pa chanser nir de kommer

Nir det giller att anpassa arbetsplatsen kan enkla
saker som bra belysning och anpassade datorer vara
viktigt. Men att dven anpassa arbetsuppgifterna ir en
viktig del.

— De kan vara helt beroende av att vara p4 sin
arbetsplats, och landskap funkar inte. Alls.

Han siger att manga av de som hittat 16sningar
beskriver en klok chef som kan se kvaliteterna hos
personen.

— En chef som &r valdigt 16sningsfokuserad och som
hittar sétt att komma runt besviren och lata personen
blomma i sin kompetens.

Personerna i fokusgruppen berittade dven att det
var viktigt att hitta sétt att hantera den ovissa framtiden.
— De beskrev att de verkligen forsokte ta vara pa

chanser nir de kommer, gora saker nu, medan de
kan, och ldgga sin energi dir den behovs, och inte

pa ovidkommande saker. De har inte ork att gora fel
saker. Vi och alla andra som kommer i kontakt med
personer i den héir gruppen maste bli mycket battre
pa att ge den hér typen av stdd, och ge det i ritt tid. sk

Du kan ladda ner Mattias Ehns
avhandling pa
oru.diva-portal.or;

Foto: Dévblindteamet Stockholm


http://oru.diva-portal.org

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 15

Okad forstaelse kring hur det &r
att anvanda IKT efter stroke

» Stroke ir ett samlingsnamn for en hjirnskada A/
som orsakas av en blodpropp eller en blédning

i hjdrnan. Efter stroke dr god rehabilitering en

av forutsittningarna for att bli battre. Martha
Gustavsson fran Karolinska institutet har i sin
avhandling ”Participation in everyday life after
stroke: Development and evaluation of F@ce

— a team-based, person-centred rehabilitation
intervention supported by Information and
Communication Technology” utvecklat och testat en
ny intervention for rehabilitering efter stroke.

Personerna behéver IKT men ocksa stod
Hon intervjuade personer som haft stroke och
personal inom rehabilitering om hur de anvinder
informations- och kommunikationsteknik (IK'T).
Utifran kunskaper frin intervjuerna och fran
tidigare forskning utvecklade Martha Gustavsson en
intervention som hon sedan testade.

Resultaten fran interventionen visar att personer
som haft stroke vill och behéver anvinda IKT i sin
vardag, men att de kan behova stdd. Interventionen
verkar ocksé fungera som ett bra stéd for personalen.
Den ger dem en struktur att f6lja, samt hjdlper dem
att satta mél som dr baserade pé vad personen vill
och behover i sin vardag. =k

Du kan ladda ner Martha
Gustavssons avhandling pa
openarchive.ki.se

Foto: Annika Clemes

Vi vill veta vad du tycker!

Du ar viktig, och din asikt spelar roll. Den paverkar hur vi
utvecklar tidningen.

Hjalp oss att géra en d@nnu béttre tidning genom att svara
pa nagra korta fragor pa webben:

http:/doit.medfarm.uu.se/kurt16777

Tack fér din medverkan!



http://openarchive.ki.se
http://doit.medfarm.uu.se/kurt16777
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nya adressen pé baksidan (ej adressidan) ... av Forskning om funktionshinder
pagar utkommer vecka 48.

Kalendern 2020

Kalendariet ser lite annorlunda ut i detta nummer. Manga konferenser

ar instéllda, och ingen av de konferenser som genomférs gér det med
besokare pa plats. Nar det géller hur konferenserna genomférs har vi valt att
anvanda den beskrivning arrangéren anvant. Se de enskilda konferenserna
for att ta reda pa vad det innebar fér den aktuella konferensen.

30 SEPTEMBER-2 OKTOBER 5-6 NOVEMBER
Online Virtual conference
9th European Conference on Mental Health 5th World Disability and Rehabilitation Conference
Information: www.ecmh.eu Advocating for the diverse group of people with
disabilities across the globe.
12-16 OKTOBER Information: disabilityconference.co
Online event
16th World Congress on Public Health 25-28 NOVEMBER
Public health for the future of humanity: analysis, Virtual meeting
advocacy and action. 32nd European Academy of Childhood Disability
Information: ephconference.eu Annual Meeting
From childhood to adulthood with disability.
29-30 OKTOBER Information: www.eacd.org
Digital
14th International Conference on Virtual Rehabilitation 2-3 DECEMBER
Information: waset.org/virtual-rehabilitation- Live-Stream
conference-in-october-2020-in-paris The 8th Annual Disability Matters Europe

Conference & Awards
Information: consultspringboard.com/disability-
matters/2020dmeur-welcome/
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