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Brukarorganisationer och brukarentreprenérer
inom omradet psykisk hélsa

» Brukarorganisationer som varit etablerade sedan linge
inom omréadet psykisk hélsa kompletteras idag med nya
sétt for personer att engagera sig. En sddan ny grupp ir
ndtverksbaserade brukarentreprendrer. Det dr personer
som engagerar sig genom privata bolag och bygger
nédtverk pa sociala medier kring fragor som ror psykisk
ohilsa.

Hilda Nislunds avhandling ”Personalising service
user engagement. Entrepreneurs and membership
organisations in the mental health sector” fran Umea
universitet bidrar med 6kad kunskap om hur brukare
engagerar sig pa omradet psykisk hilsa i bade kollektiva
och individuella former.

Personliga berittelser dr en viktig kraft

I en av delstudierna i avhandlingen diskuterar Hilda
Naislund hur brukarorganisationerna och entreprenérerna
ser pa den kunskap de representerar. Bada anser att
personliga berittelser om individuell erfarenhet bidrar

till ett kédnslomaéssigt engagemang, som ér en viktig kraft

i social fordndring. Men kollektivt framforhandlad och
sammanslagen kunskap inom brukarorganisationerna

kan & andra sidan utgéra en grund for att fordndra
vard och stod. Olika typer av erfarenhetsbaserad
kunskap kan alltsé innebdra mojligheter att na olika
fordndringar.

Forfattaren konstaterar att olika former av
erfarenhetsbaserad kunskap har olika politiska
potential och att det ir viktigt med en medvetenhet
om vilken typ av kunskap och representativitet
som kravs i olika sammanhang. Avhandlingen i
sin helhet bidrar med kunskap om hur man béttre
kan forsta formerna for hur brukarengagemang
utvecklas. Den kunskapen ér
viktig for brukarentreprenérer,
medlemsorganisationer, stod-
och serviceorganisationer samt
statliga aktorer pa omradet. =k

Du kan ladda ner Hilda Naslunds
avhandling p4 umu.diva-portal.org

Foto: Privat


http://urn.kb.se/resolve?urn=urn:nbn:se:umu:diva-174078
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Manga tar pa sig dofter av ett eller annat slag pa morgonen. Det kan géra det valdigt obehagligt

eller till och med oméjligt fér personer med kemisk intolerans att exempelvis dka buss.

Kemisk intolerans stort
men dolt problem

Manga personer far allvarliga problem av kemikalier i luften.

Problemen kan orsakas av exempelvis parfym eller mégel.

Vissa far sa stora problem att de inte kan jobba.

Det & manga som inte forstar att det ar ett riktigt problem.

M anga besviras i olika grad av dofter av ett
eller annat slag. Men for en grupp personer
ar besviren s allvarliga att det hindrar deras
mojligheter att leva ett normalt liv. Denna typ av
Overkinslighet, eller kemisk intolerans som manga
forskare kallar det, dr férvanansvért vanlig.

— Internationella studier visar att mellan fyra och
tolv procent av befolkningen uppger att de har fatt
en diagnos, sdger folkhélsovetaren Anna S6derholm.
Resultaten varierar beroende pa hur man fragat eller
vilken definition man anviant. Hur manga som far
allvarliga symtom &r inte kidnt, men sannolikt en stor
del av de som fatt en diagnos.

Bade biologi och psykologi
Anna Séderholm disputerade 2020 med avhandlingen
”Chemical intolerance — Disability and health aspects
from a biopsychosocial perspective ”, dir hon dels tog
fram ett frageformuldr som varden kan anvinda for att
battre forstd omfattningen av en persons problem, och
dels forsokte forsta och beskriva de funktionshinder
som personer med kemisk intolerans upplever.

Just det biopsykologiska perspektivet tycker hon ar
viktigt.

— Jag kan tycka att forskningen hamnat i ett lage
dir man endera vill att det ska vara enbart biologiska
orsaker eller enbart psykologiska orsaker som ligger
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bakom. Det ér lite synd att det blivit sa. Det ér nog
en kombination av béada.

Behover inte vara en doft
Idén till avhandlingsarbetet fick Anna S6derholm nér
hon promenerade genom en flygplats.

— Pa flygplatserna maste man i princip gi genom
en jittelang parfymfabrik. ”Hur gor en person som
far s kraftiga symtom av parfymer att denne inte
Klarar av det?”, tinkte jag. S& jag tyckte det skulle
vara valdigt intressant att friga hur personer med
kemisk intolerans upplever samhaéllet. Det ar ju
verkligen en tillgdnglighetsfraga.

Sadant som personer med kemisk intolerans ofta
reagerar pa dr parfym, rengdringsmedel, malarfarg,
tobaksrok, mdgel och tryckfirgen i tidningar.

— Det kan ocksé vara kemikalier man inte kdnner
nagon egentlig doft av. Som impregneringen i nya
mobler.

Symptom kan variera, och kan vara hosta
eller andningssvarigheter, irritation i halsen
eller 6gonen, nistdppa eller snuva, huvudvirk,
koncentrationssvarigheter, illamaende och trétthet.

Manga vardagliga situationer
blir ett problem
Det betyder att manga vardagliga situationer
kan bli ett stort problem. Varuhus och deras
parfymavdelningar &r ett exempel, sirskilt som
dofterna fran parfymavdelningen ofta sprider sig i
stora delar av varuhuset.

— Kollektivtrafiken dr ett annat exempel, sérskilt
pa morgonen nir manga ir nyduschade och precis
har tagit pa sig sina dofter.

Pa flygplatserna maste
man i princip ga igenom
en jiattelang parfymfabrik”

Dofter och kemikalier kan ocksa vara ett problem
pa arbetsplatser.

— Det kan bli ett sa stort arbetsmiljoproblem att de
inte kan jobba kvar.

Jobbigt att manga inte forstar
Bemotandet fran omvirlden kan variera ritt mycket,
sdger hon.

— Ofta far de ganska bra stdd och forstéelse fran
den nidrmaste familjen.

Det kan vara svirare med bekanta, som inte
forstar eller tar det pa allvar.

— De kan f& héra “men jag tog ju pa mig min
parfym i morse, det ir ju sa linge sedan s inte kan
det vara nigot problem”. Den typen av bemétanden
g0r att de hela tiden maéste forklara vad de lider
av och motivera varfér dofterna eller kemikalierna
faktiskt far dem att ma daligt, ibland riktigt daligt.
Det tycker de givetvis dr jobbigt att gora hela tiden.

Darfor ér det inte ovanligt att de lider i det tysta.

— Ber de om atgérder kan de bli trakasserade
pa arbetsplatsen. Jag har mott personer som blivit
sprejade i ansiktet med parfym.

Svart siga hur manga som ér drabbade
Uppskattningarna av hur ménga som ir drabbade
paverkas mycket av vad man faktiskt fragat om.

[
(i

Manga med kemisk intolerans lider i det tysta. Det hénder till och med att de blir

trakasserade om de tar upp sina problem.



Det ar inte bara kemikalier som doftar
som kan vara problematiska.

Fragar man om personen besviras av dofter i sin
omgivning sa ir det manga. Fragar man hur manga
som far problem s& &r det firre. Annu firre far en
diagnos.

— Ett skal till att det dr sa fa som far diagnosen
kemisk intolerans &r att det inte finns ndgon ICD-
diagnoskod. Men det finns kriterier som gar att
anvinda, och som ldkarna ocksa borjar anvinda.

Ett sddant ar sensorisk hyperreaktivitet.

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR

— Det dr den vanligaste bendmningen i Sverige,
medan utomlands dr multiple chemical sensitivity
vanlig. Att det inte finns nigon tydlig diagnos gor
att ménga med kemisk intolerans far problem att
overtyga Forsdkringskassan att de ska fa ersittning.

Det kan leda till en nedatgéende spiral. Méanga
blir utan bade sysselsittning och erséttning fran
Forsdkringskassan.

Oklara orsaker

Trots att det finns en del studier om kemisk
intolerans sé ar det fortfarande osdkert vad som
orsakar det.

— Man kan se att det ofta finns en utlésande
faktor. Personen kanske kortvarigt blir exponerad for
en hog dos kemikalier, och nésta gang personen blir
exponerad s reagerar hen kraftigt. Det paminner lite
om hur immunforsvaret reagerar pa allergener, dven
om mekanismerna givetvis dr andra.

Det verkar ocksé ofta bérja med en kemikalie, och
kan sedan vidga sig till att gilla fler kemikalier.

Hitta en balans

Hon konstaterar att varden vill kunna ge dessa
ménniskor behandling, men att det inte finns ndgon
att ge.

— Det varden kan gora dr att hjélpa personerna att
hantera sin situation, stotta dem s de inte hamnar i
den hir nedatgdende spiralen. Hér dr det viktigt med
det biopsykosociala perspektivet, att man ser till hela
individens livssituation och vad som fungerar bést,
utifran just dennes férutsittningar.

Hennes rad till personer som lider av kemisk
intolerans dr att fors6ka hitta en balansgang mellan
att undvika det som orsakar intoleransen och att
exponera sig.

— Utsétter man sig hela tiden blir man sjuk
och orkar inget. Men undviker man hela tiden
blir man socialt isolerad och mar inte bra av det
heller. Det ir inte ldtt att hitta en balans hir,
men det dr nog véldigt bra att forsoka. Det skulle
hilso- och sjukvarden, forsdkringskassan och
arbetsformedlingen kunna hjilpa dem med. =i

Du kan ladda ner Anna
Soderholms avhandling pa

umu.diva-portal.org

Foto: Mattias Pettersson, Inhousebyran,
Umea universitet.
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Nedskarningar

drabbar mojligheterna
till intimitet

Det drivs manga projekt kring sexualitet
och personer med funktionsnedsattning.

Projekten kring sexualitet producerar mycket kunskap.
Men kunskaperna maste ocksa leda till konkreta forbattringar.

ampen om ritten till sin sexualitet for personer personer med funktionsnedséttningar. D& handlade
med funktionsnedséttning har pagatt linge. det om att 6verhuvudtaget ses som individer som har
Genusvetaren Mikael Mery Karlsson beskriver i sin en sexualitet.
avhandling ”Ga4 eller rulla — Alla vill knulla!” om hur — Politiken handlade vildigt mycket om den goda
kampen sett ut och hur den ser ut i dag. kroppen och den goda medborgaren, och det formade

ocksa sexualpolitiken. Den var utformad efter personer
Stort fortryck under forsta halvan av 1900-talet som fungerade enligt den didvarande normen.
I den sexualpolitiska rorelsens begynnelse fér ungefar Det ledde bland annat till att personer som foll for

ett &rhundrade sedan fanns inte rattigheter for langt utanfér normen tvangssteriliserades.

| AR
- g

Valfardstjanster som LSS och fardtjanst kan vara enormt viktiga for att personer med funktions-
nedsattning ska kunna vara intima med en annan person, och exempelvis ga pa en dejt.



— Sa under den forsta halvan av 1900-talet var
det ett vildigt skarpt fortryck av personer med
funktionsnedséittningar, siger Mikael Mery Karlsson.

P4 1960-talet slog sd den sexuella revolutionen
igenom i vistvirlden, och inte minst i Sverige. Det
skrevs bocker, gjordes filmer och fordes en intensiv
debatt om sexualitet och ritten till den.

— Med den f6ljde en tanke om individens ritt att
gora som hen vill, och man ville montera ner gamla
tabun. I och med det borjade ménga ocksa ifrigasitta
varfor inte personer med funktionsnedsittning skulle
kunna ha en sexualitet och ha sex.

LSS har gjort det littare att triaffa andra
Mycket av den politiska kampen ser fortfarande ut
som pé 60-talet, sdger han.

—Vi har tagit fram massor med kunskap. Men
ibland har man glémt bort att sexuella rattigheter
inte bara handlar om kunskap. Ritten till sexualitet
har exempelvis inte diskuterats i relation till de stora
valfardsreformer som gjorts, som LSS.

Men han ir samtidigt noga med att papeka att
LSS betytt oerhort mycket.

—I och med LSS har personer med funktions-
nedséttning lédttare att komma ut, vilket gjort att det
ar lattare att komma néra andra ménniskor, ldttare
g4 pa dejt och sa. Fardtjanst gor att de kan ta sig till
och fran en dejt, kanske tillsamman med nagon. Sa
vilfiard ar jatteviktigt for sexuella réttigheter.

Sa under den férsta halvan
av 1900-talet var det ett vildigt
skarpt fortryck av personer
med funktionsnedsittningar”

Organisationernas verksamhet har
projektifierats

Ett skal till detta 4r den projektifiering han menar
drabbat folkrorelserna, att en stor del av de pengar
som finns tillgéngliga 4r knutna till projekt, som ska
producera mitbara resultat. Det kan exempelvis
handla om att genomf6ra ett visst antal utbildningar,
na ett visst antal personer eller gbra en undersékning
och publicera resultaten.

— Sa for att fa pengar méste organisationerna
forhalla sig till att mycket av verksamheten styrs av
kortsiktiga projekt som stéller krav pa resultat som ar
métbara.
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Lénge ansag inte samhallet att personer med
funktionsnedsattning hade en sexualitet. Den
sexuella revolutionen pa 1960-talet bidrog mycket
till att &ndra detta synsatt.

Han jamfér med den sa kallade pinnjakten inom
varden, som ocksd huvudsakligen utvirderar det som
ar méitbart. Eftersom kvantitet 4r mycket lattare att
mata dn kvalitet sd leder detta till att projekten inte
heller fokuserar pa just hégre kvalitet.

Framsteg institutionaliseras inte
En annan fara han vill peka pd med projekt ar vad
som kommer efter projektet.

— Minga jag pratat med har en forestéllning
om att ’sen ska staten ta 6ver”. Men gor den det?
Dir ar vi idag. Manga lyfter fragor, viktiga fragor,
och manga tycker det hinder saker, for det pagar
manga projekt. Men det ir en viss skorhet att det ar
just projekt. Det leder inte i sig till att arbetet blir
institutionaliserat.

Men samtidigt 4r han noga med att pipeka att
manga av projekten gor véldigt bra saker.

— Manga arbetar exempelvis med att fordndra
instillningar och attityder, och vildigt manga jobbar
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med normkritik. Dir har det hant mycket. Det tas Mer folkrorelse behovs

ocksa fram mycket kunskap, dven om det alltfér ofta Han tror att det gar att komma tillrdtta med en del av

stannar vid att ta fram den. dessa problem med projektifieringen genom att som
samhadlle fundera hur vi organiserar projekten.

Personlig assistans en forutsittning — Det 4r ndgot som bide organisationerna sjilva

for manga och de som ger pengar méste fundera pa.

Just eftersom LSS varit sa viktig for att ge personer Han tycker ocksa att vi behover stirka folk-

med funktionsnedséttning mojligheter tycker Mikael rorelseaspekten i arbetet med réitten till sin sexualitet

Mery Karlsson att nedskidrningarna som genomforts for personer med funktionsnedséttning.

de senaste aren ir sd problematiska. — Det gar absolut att paverka politiken fran

— Under 2010-talet férlorade ménga sin personliga civilsamhillets sida. Det finns manga historiska

assistans och det pratades mycket om fusk. Vi ar exempel pa detta. Kvinnororelsen och miljérérelsen

manga forskare som pekat pé att om man forlorar det dr tva. Sa det finns all anledning att ha kvar

stodet sa paverkar det verkligen forutsittningarna till overtygelsen att det gir att fordndra saker. =

sexualitet och intimitet.

Darfor skulle han vilja se en sexualpolitisk
rorelse som tydligare talar om hur den typen av
nedskédrningar paverkar sexuella rittigheter for
personer med funktionsnedsattningar. Du kan képa Mikael Mery

— Men dér ar vi inte riktigt 4nnu. Istéllet forstés Karlssons avhandling p&
ofta sexualpolitiska rittigheter som nagot som kan

sdkerstéllas med blott och bart kunskap, sdger han.

arkiv.nu

Foto: Sarah Hirani

Mikael Mery Karlsson tycker att vi behéver stérka folkrérelseaspekten i arbetet med ratten

till sin sexualitet fér personer med funktionsnedséattning. Han menar att det absolut finns
mojligheter att paverka politiken, dar jamstélldhetsrorelsen ar ett exempel.


https://arkiv.nu/butik/ga-eller-rulla-alla-vill-knulla/
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Ny ledarskapsmodell
for verksamheter inom

funktionshinderomradet

» FoU-rapporten ”Praktiknira ledarskap inom
funktionshinderverksamheter” presenterar
en forskningsbaserad ledarskapsmodell som
kallas praktiknira ledarskap (ursprungligen
practice leadership). Rapporten redogor for
modellen samt resultat fran en kartldggning
av hur chefer och medarbetare vid en
funktionsstodsférvaltning uppfattar den.
Praktiknéra ledarskap ska flytta fokus fran
byrakrati och administration mot brukares
faktiska levnadsvillkor. Modellen bygger
pa att ndgon i en verksamhet foregar med
gott exempel 1 arbetet med brukare for att
handleda och utbilda andra. Personalen ska
regelbundet fa systematisk dterkoppling pa
sitt arbete, bade individuellt och som arbets-
grupp. Fordelning av resurser ska utga fran ett
brukarperspektiv. Lagar, mal och visioner ska
Oversattas till det brukarnéra arbetet.
Forfattarna konstaterar att forskningen om
praktiknédra ledarskap befinner sig i ett tidigt
skede. Men de konstaterar ocksa att det finns
studier som visar att ledarskapet har en positiv
inverkan pd medarbetares forutsattningar
att ge stod till personer med omfattande
funktionsnedséttningar. >

Rapporten ar skriven av Per Arvidsson och
Petra Bjorne, och du kan ladda ner den pa
www.malmo.se/fou
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Kognitiv och spraklig
utveckling hos barn
med Cochleaimplantat

» Cochleaimplantat (CI) ir ett hjilpmedel som
genom elektrisk stimulering av hoérselnerven kan ge
personer med uttalad horselnedsittning eller dévhet
mojlighet att uppfatta ljud. Men barn med CI har en
Okad risk att fa en fordrojd sprakutveckling.
Michaela Socher vid Linkdpings universitet
har skrivit en avhandling om spréklig formaga
och analogisk resonemangsférméaga hos barn med
cochleaimplantat. Avhandlingen “Reasons for
Language: LLanguage and Analogical Reasoning
Ability in Children with Cochlear Implants and
Children with Typical Hearing” visar bland annat att
barn med CI utvecklar sin vokabulir ldngsammare
dn jaimnadriga typiskt horande barn med jaimforbar
kognitiv forméga. Det kan bero péa att barn med CI
far tillgang till talat sprak senare.

Viktigt fa tillgang till spraket
Avhandlingen visar bland annat vad fordréjningen
av sprakformdgan hos barn med CI kan innebéra
for deras ldrande och férméaga att kommunicera i ett
socialt sammanhang.

Resultaten pekar mot att det dr viktigt att gora
tiden da ett barn lever utan att kunna ta del av sprak
sd kort som mojligt, och att dldre barn med en
sprakfordréjning behover fa stéd. Barnen behover ha
tillgang till en omgivning med mycket sprak av hog
kvalité, och en miljé som gor det latt
for dem att hora och forsta sprak. =k

Du kan ladda ner Michaela Sochers
avhandling pa liu.diva-portal.org

Foto: Privat

9
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Manga med

ryggmargsbrack far

otillra

ckligt stod

Vissa personer med ryggmargsbrack behéver mycket stéd.

Nar de ar barn far de mycket stod.

Vuxna med ryggmargsbrack far mycket mindre stéd.
Det gor att de far daliga forutsattningar att leva ett bra liv.

et finns nagot tusental ménniskor som lever

med ryggmaérgsbrack i Sverige. Tillstdndet
kan leda till ganska olika fysiska och kognitiva
funktionsnedséittningar. Sjukskoterskan Hanna
Gabrielsson har tillsammans med andra forskare
intervjuat 196 personer i gruppen, hur de lever och
vilket stod de far. De komplexa medicinska, fysiska,
kognitiva och sociala behov personer i gruppen har
gor att de kan behova omfattande stod for att ha en
god hilsa och rimliga levnadsvillkor.

— I min Kkliniska roll som sjukskoterska jobbade

jag tidigare pa en specialistmottagning for personer
med ryggmaérgsskada, sirskilt med personer med

ryggmaérgsbrack. S4 jag visste en hel del om gruppen.

AN O

Manga med ryggmargsbrack maste ha regelbunden

kontakt med varden hela livet.

Men jag visste ockséa att det saknades mycket
kunskaper om gruppen. Nu har jag hjalpt till att i alla
fall fylla nagra av halen.

Resultaten finns publicerade i avhandlingen
”Adults with Spina bifida — voices from everyday
life and exploration of living conditions”, som hon
lade fram vid Orebro universitet. Idag 4r Hanna
Gabrielsson ldrare pa sjukskoterskeutbildningen pa
Ersta Skondal Briacke hogskola.

Medfodd skada

Det fods allt firre barn med ryggmairgsbrack, framfor
allt pa grund av att fosterdiagnostiken blir allt béttre.
Vi vet ocksa nu att brist pa folsyra ér en riskfaktor, sa
alla gravida rekommenderas komplettera kosten med
extra folsyra.

Tillstdndet beror p4 att ryggmaérgen i fosterlivet
inte védxer som den ska, sa en del hamnar utanfor
ryggraden, i ett brack. Vissa barn opereras for att inte
skadan ska forvirras, ibland innan fodseln.

— Men skadan i sig ér irreversibel. Det gar inte att
reparera, siger Hanna Gabrielsson.

Behover kontakt med varden fran fodseln
Hanna Gabrielsson papekar att det finns personer
med ryggmairgsbrack som har akademiska yrken.
Men i andra dnden av spektrumet finns de som
har kognitiva problem som gor att de inte klarar
grundskolan och har vildigt svart att fa ett jobb.

— Att fa sysselsittning ar generellt ett stort
problem. Det 4r mdnga som faller utanfor.

Utfallen ir sa olika att det dr svart att tala om
dem som en grupp. Men det finns ocksa vissa
gemensamma nimnare.



"

Ryggmargsbrack ar en medfodd skada
som inte gar att reparera.

— De allra flesta har problem med bldsan och
tarmen, och med sexualfunktionen. Vi kunde ocksa
konstatera att manga har problem med sémnen.

De flesta har kontinuerligt kontakt med virden
fran fodseln.

— De f6ds som patienter kan man sdga. Manga
behover olika ldkemedel for att kunna fa ut
avforingen ur tarmen. De kan ha olika skeletala
missbildningar som man forsoker stilla till ratta sa
tidigt som mdjligt, som felstillda fotter, klumpfot
eller skolios.

Problem med de exekutiva funktionerna
Relativt manga med ryggmaérgsbrack far kognitiva
problem. Det far i sin tur konsekvenser for
personernas formaga att hantera andra foljder av
tillstandet. De har mycket storre behov att ta hand
om sin kropp 4n manga andra ménniskor.

De kan dven ha sensoriska problem, vilket kan
leda till att de far trycksar.

— Da behover de kunna reagera i tid. Annars kan
det leda till allvarliga konsekvenser.

De far ocksé ofta problem med de exekutiva
funktionerna, den ”inre motorn” som gor att en
person kan fatta beslut och genomfora saker.

— De har ofta fysisk formdaga att gora saker, och de
kan en massa saker. Men de kan ha stora problem att
plocka fram och anvéinda information, och med att
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komma gang. De kan exempelvis rulla in pa toaletten
for att en alarmklocka har sagt att de behéver tdomma
blasan, och sedan bli sittande och komma ut igen
utan att ha gjort det de behévde.

Svart fa stod for kognitiva nedséttningar
Hon konstaterar ocksé att de med vissa kognitiva
nedsédttningar har svart att fa stod for det, exempelvis
de som har problem med de exekutiva funktionerna.
Det betyder bland annat att personerna sjilva far ta
ett stort ansvar att skapa en struktur i sitt liv.

— Det blir dubbelt daligt for de med kognitiva
problem. De har svart att hitta en sysselsittning, som
hjalper just att skapa en struktur i livet, och sedan har
de dessutom kognitiva problem som gor det 4&nnu
svarare for dem att skapa en struktur. Och pa det har
de svart att fa stod. De forvéntas ta ansvar och vara
sjilvstindiga, men de har inte forutsittningar och far
inte hjilpa att skaffa férutséttningar.

Foraldrarna axlar en stor borda

Ungefir hilften av de 196 som Hanna Gabrielsson
intervjuade fick st6d av staten eller kommunen. Men
manga fick ocksa extra hjilp fran nérstdende.

— Det dr en ganska tydlig indikation pa att de
inte far det stdd de behover. Vi kunde ocksa se att
de nérstdende ofta dr forédldrar, som hjilper sina nu
vuxna barn, och i storre eller mindre utstrickning
lagt sitt eget jobb at sidan.

For en del har foridldrarna dven gitt in som
personlig assistent.

— Jag forstar varfor det blir sd. Men det ér svart
att frigéra sig och bli vuxen om man har en foridlder
nédrvarande en stor del av tiden.

Insatserna tas bort en efter en

Hanna Gabrielsson skulle darfor vilja att personer
med ryggmairgsbrack fick storre laglig ratt till stod,
genom hela livet.

— Jag kan tycka att det dr en etisk fraga. Vi sitter in
vildigt stora resurser for att barnet ska overleva, och
barn med ryggmairgsbrack far generellt bra stéd. Sen
nér de blir vuxna tas insatserna bort en efter en.

Det betyder att manga i den hér gruppen inte far
forutsittningar att ha ett fungerande
liv, sédger hon. =i

Du kan ladda ner Hanna
Gabrielssons avhandling pa

oru.diva-portal.org

Foto: Orebro universitet


http://oru.diva-portal.org/smash/record.jsf?pid=diva2:1474392

12 FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR

Sociala medier en
ambivalent tillgang for
brukarorganisationer

Sociala medier skapar nya moéjligheter

for brukarorganisationer att kommunicera.

Men alla manniskor har inte tillgar till sociala medier.

Det maste brukarorganisationerna ta hansyn till.

re forskare vid Umed universitet har undersokt

hur ett antal brukarorganisationer ser pa sociala
medier och hur de anvinder dem. Den samlade
bilden &r att brukarorganisationerna ér ganska
ambivalenta till sociala medier.

— De ser bade problem och mojligheter, sdger
Stefan Gelfgren, religionsvetare och en av de forskare
som genomfort studien. Det har varit en stor styrka
att vi varit tre forskare med olika bakgrund. Var for
sig hade vi inte kunnat gora den hér studien.

Sociala medier kan bli exkluderande
Han sdger att organisationerna vill vara aktuella och
hinga med i utvecklingen.

— Samtidigt ser de att tillgdngen till digitala medier
och férmégan att anvinda dem varierar valdigt
mycket inom de grupper de foretrider. De har
exempelvis olika kognitiva formdgor och ekonomiska
forutsattningar.

Det innebdr att brukarorganisationernas nérvaro
pa sociala medier kan bli exkluderande. Och det gar
diametralt mot det som organisationerna arbetar for.

0000000

— De ser virdet av att kunna na ut, den
demokratiserande effekten, och néa nya grupper. Men
de ser ocksa att ju mer de anvinder nitet, desto mer
riskerar de att tappa den del av mélgruppen som inte
har resurser. De inser att det ar viktigt att svara pa de
fragor detta skapar, men de tycker att det &r svart.

Med sociala medier
har alla en mojlighet att
synas och horas”

OcKksa en generationsfraga
Forskarna har ocksé konstaterat att det finns en
skillnad mellan generationerna hur brukarna ser
pa sociala medier och pé brukarorganisationer och
deras roll.

— Den typ av traditionell organisation som
brukarorganisationerna ar hinger samman
med Folkrorelsesverige. Dér skolades man in i

Manga unga ser brukarorganisationerna som tréga, och tycker att de pa egen

hand kan anvénda sociala medier for att synas och ta plats.
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Sociala medier ar ett bra satt att na ut. Men de kan ocksa vara exkluderande, eftersom alla inte
har ekonomiska eller kognitiva resurser att ta del av de sociala mediernas méjligheter. Detta ar
ett problem brukarorganisationerna maste forhalla sig till, sager Stefan Gelfgren.

foreningslivet, och genom det kunde man goéra
sin rost hord.

Men med sociala medier har alla en mojlighet att
synas och horas.

—Vi har inte pratat direkt med brukarna. Men
den bild vi fatt ar att framfor allt de unga betraktar
organisationerna som troga och sega, och istéllet ser
nitet som en mojlighet att sjdlv ga ut och skapa sig
en plattform. Sa de unga kanske inte 4r i synk med
hur organisationerna fungerar.

Ha en genomtinkt strategi!
De tre forskarna vill papeka att det inte handlar om
att gora ratt eller fel.

— Man kan som organisation vilja att géra olika.
Det vi tycker dr viktigt dr att lyfta fram den hér
ambivalensen. Vad man som brukarorganisation
véljer att gora far olika konsekvenser. Det &r bra att
vara medveten om konsekvenserna av valen.

Det leder till ett konkret rdd som forskarna vill
lamna.

—Tiéank igenom och férstd den roll ni har. Fundera
igenom vilka mélgrupperna ir. Ha en genomtinkt
kommunikationsstrategi. Sociala medier gor inte
automatiskt att man nar ut. Vi har hort manga ganger
att det dr viktigt att kommunicera. Sa dr det givetvis.
Men vad ska man kommunicera? Till vem? =k

Tre forskare fran olika amnesomraden
De tre forskarna som gjort studien &r Stefan
Gelfgren, Coppelie Cocq samt Jens Ineland.
Stefan Gelfgren ar religionsvetare och

forskar pa sociala, tekniska och religiosa
férandringsprocesser, Coppelie Cocq &ar etnolog
och folklorist och forskar pa digitala praktiker
inom bland annat samiska sammanhang, och
Jens Inelands omrade é&r funktionshinder,
organisationer och makt.

Den som &r intresserad av att nagon av forskarna
berattar om sin forskning nar de tre pa foljande

adresser: stefan.gelfgren@umu.se

coppelie.cocq@umu.se jens.ineland@umu.se

Stefan Gelfgren

Foto: Privat
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Halsoframjande arbete viktigt inom

den psykiatriska varden

» Personer med psykossjukdom har ofta dven
problem med den fysiska hilsan. Det ér relativt
vanligt att de har livsstilssjukdomar som diabetes,
hogt blodtryck och hjért- och kirlsjukdomar. Trots
att vi vet hur viktigt det 4r med hélsofrimjande
insatser till denna grupp har inte det arbetet en given
plats inom den psykiatriska varden.

Sofie Lundstrom fran hogskolan i Halmstad
har undersékt mélgruppen for att ta reda pa
vilka levnadsvanor som paverkar hélsan, och hur
personer med psykossjukdom klarar att borja féra
en mer hilsosam livsstil. Hon har ocksé intervjuat
sjukskoterskor inom den psykiatriska virden om
hur de kan st6dja personer med psykossjukdom
att fordndra vanor och forbéttra sin hilsa.
Resultaten finns publicerade i avhandlingen ”Hilsa,
levnadsvanor och erfarenheter av fordndring av
levnadsvanor hos personer med psykossjukdom
— hilsofrimjande aspekter inom psykiatrisk
omvardnad”.

o B ’_\.." P

o
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Sjukskoterskorna behover biittre
mojligheter att ge stéd
Resultaten pekar bland annat pa att hilsofrdmjande
insatser som genomfors i grupp kan férbattra
individens fysiska aktivitet, och att individens tro
pa sig sjélv behover stirkas for att de ska klara att
genomfora fordndringar.

Forfattaren konstaterar ocksa att en sjukskoterska
inom psykiatrisk vard har en nyckelposition.
For att fordndringen ska bli héllbar behover
sjukskoterskan ge stod till livsstilsféorandringar
utifran personens egna resurser och formagor,
och utifrdn hur personen sjilv vill fordndra sin
livsstil. Men idag begrinsar vardens organisation
sjukskoterskans mojligheter att ge praktiskt stod
till livsstilsfordndringar, trots att de har ldngvariga
relationer med patienterna.

Du kan ladda ner Sofie Lundstréoms
avhandling pa hh.diva-portal.org

Foto: Hogskolan Vast

Vardens organisation gor att sjukskoterskor ofta har begransade majligheter att ge
personer med psykossjukdom bra stéd for att hjalpa dem till en halsosammare livsstil.


http://hh.diva-portal.org/smash/record.jsf?pid=diva2:1460808

Halla dar!

Nordens valfardscenter driver sedan 2019 projektet
"Framtidens arbetsliv - teknik och digitalisering for 6kad
inkludering”. Nordens vélfardscenter ar en institution
under Nordiska ministerradet och har huvudsakligen
uppdrag inom valfardssektorn. Lars Lindberg ar
projektledare, och har arbetat med funktionshinderfragor
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i svenska myndigheter och andra sammanhang i manga

ar. Projektet ska avslutas sommaren 2021.

Vad har ni gjort i projektet?
I uppdraget ligger bland annat att ta fram en
sammanstéllning av kunskaper nir det giller
forskning och forskningsbehov om nya digitala och
tekniska l16sningar i arbetslivet. Vi héller just nu p4 att
ta fram en verktygsldda samt en exempelsamling av
digitala och tekniska 16sningar. Vi har genomfort ett
webbinarium och kommer att arrangera ett till den
25 maj. Fokuset i1 virt projekt ligger pa ny teknik som
artificiell intelligens och virtual reality.

Projektet har konstaterat att det inte finns
sa mycket forskning kring hur teknik och
digitalisering kan gora det lattare for personer med
funktionsnedséttning att komma in i arbetslivet. Det
betyder inte att 16sningar inte finns, men det finns
lite forskning utifran ett arbetsmarknadsperspektiv.

Hur ser det ut med lésningar nir det

giller teknik och digitalisering?

Det finns till exempel appar fér horselskadade
byggda pa Al som 6verfor tal till text eller identifierar
foremal och personer, som ér till stor hjilp for
manga. Hjarngrianssnitt och égonsparning ar otroligt
viardefulla hjdlpmedel f6r personer som inte kan
anvinda tangentbord. Roststyrning blir allt vanligare.
Det dyker ocksa nu upp i konsumentprodukter,
vilket bade gor tekniken billigare och nér fler. Det
minskar ocksa stigmatiseringen att man kan anvinda

Generellt tror jag man inte
ska se teknik som en universal-
losning, men som en viktig
pusselbit”

samma produkter som andra, som smarta telefoner.
En utmaning dér ar att det inte finns support

och tridning pa samma sitt som med traditionella
hjdlpmedel.

Vi har sett att det finns olika 16sningar som bland
annat bygger péa virtual reality som exempelvis kan
hjilpa personer med funktionsnedséttning att trina
pa och léra sig olika arbetsmoment. Det borjar ocksa
komma fram 16sningar dir man kombinerar olika
teknik, som tal till text-funktioner i smarta glasdgon,
dér texten syns i nedre delen av glasdgonen.

Generellt tror jag man inte ska se teknik som
en universallosning, men som en viktig pusselbit.

I grund och botten ir det viktigaste att arbetslivet
ar tillgdngligt, och att alla arbetsplatserna ar
utformade f6r alla, oavsett funktionsférméaga.
Har finns mycket kvar att gora.

Vad kommer hidnda nu?
Vi har i projektet haft Idpande kontakt med
arbetsmarknadsmyndigheterna i de nordiska
ldnderna, och vi kommer att ldmna slutrapport till
Arbetsmarknadsutskottet med forslag och tankar.
Men det behovs generellt ocksd mer forskning
kring hur teknik kan hjilpa personer med
funktionsnedséttning att utféra arbetsuppgifter och
fortbilda sig. Forskningen i Sverige kring arbetsliv
och funktionsnedséttningar har mer handlat om
stodsystemen. Vi behover ocksa satsa mer pa
innovation. Tekniken finns, och méanga 16sningar gar
att tillimpa inom arbetslivet, men det gors inte.

Du hittar Nordens valfardscenter pa
nordicwelfare.org
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JUNI

8-10

Barcelona, Spanien

Virtuell konferens. Trisomy 21 Research Society
(T21RS). Information: t21rs2021.com

17-18

Riga, Litauen

Virtuell konferens. International Conference on
Neuropsychiatric Disorders.

Information: waset.org/neuropsychiatric-disorders-

conference-in-june-2021-in-riga

JULI

6-8

Amsterdam, Nederlanderna

Virtuell konferens. 6th IASSIDD Europe Congress
- Value Diversity (International Association for the
Scientific Study of Intellectual and Developmental
Disabilities). Information: www.iassidd2021.com

19-20

Toronto, Kanada

Virtuell konferens. International Conference on Health
Services, Disability and Healthcare Disparities.
Information: waset.org/health-services-disability-

and-healthcare-disparities-conference-in-july-

2021-in-toronto

AUGUSTI

24-27

Képenhamn, Danmark

14" Nordic Meeting in Neuropsychology: From Cradle
to Cognitive Reserve. (Notera att covid-19-situationen
kan paverka om och hur konferensen genomférs.)
Information: nordicmeeting2021.com

SEPTEMBER

2-4

Sorbonne, Paris, Frankrike

World Conference Movement: Brain, Body, Cognition.
Information: www.movementis.com

16-17

Malmé, Sverige

Virtuell konferens. Kvalitetskonferens Habilitering 2021.
Information: www.kvalitetskonferens2021.se

NOVEMBER

11-12

Pitakotte, Sri Lanka

Virtuell konferens. 6th World Disability and
Rehabilitation Conference 2021 (WDRC 2021).

Theme: "It takes a village” Accessing disability services
across the globe. Information: disabilityconference.co
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