forskning om R a/z0z

e Tunktionshinder pagar

R P AL G g -~ 4 ol

Sjalvbestimmande

en svar balansgang 10 !

-

PRt Ui atehd
y 4

J

. .

TEMA:

Effekter av
coronapandemin

béttre stéd fran skolan

Sjalvskadebeteenden 3 ‘ Elevassistenter behéver 5 ‘ Pandemin har drabbat

- vanligt men stigmatiserat personer med IF hart



2 FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR

Elevassistenter behover
bittre stoéd fran skolan 5

Pandemin har drabbat
personer med IF hart 7

r L HEE

4

Sjalvbestaimmande
en svar balansgiang
T <. 4.

Se helheten vid stéd
till barn och unga med
adhd-symtom

» Barn och unga med adhd har svért att sitta stilla,

att kontrollera sina impulser, vara uppméarksamma,
koncentrerade och att samspela med barn i stor grupp.
Detta kan gora det svarare for dem i skolan. De kan
dessutom ha andra svérigheter, som inldrningssvarigheter,
depression och angest.

Komplettera befintliga behandlingar

For att minska konsekvenserna av adhd-problematiken
for barnen behdvs kunskap om nya behandlingsmetoder
som kan komplettera de som redan anviands. Det saknas
kunskaper om hur kognitiva funktioner, hjdrnans styr-
och regleringsfunktioner samt angest och depressivitet
utvecklas hos unga som behandlas for adhd. Det saknas
ocksa kunskaper om hur dessa paverkar prognosen vid
adhd. Pia Tallberg fran Lunds universitet har studerat
dessa funktioner hos barn och unga med adhd som far
behandling for sina symtom. I avhandlingen ”Long-term
Outcome of Cognitive and Emotional Functioning in
Young People with ADHD?” finns studier om hur dessa
funktioner utvecklas under en period av tre ar.

Ge stod for de exekutiva funktionerna
Resultaten visar bland annat att mer och béttre
stodinsatser kan forbéttra exekutiva vardags-
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Det kan vara viktigt att folja upp de exekutiva funktionerna
och emotionella svarigheter hos barn med adhd.

funktioner som uppmaérksamhet, arbetsminne

och planeringsformdga. Det kan i sin tur minska
barnens stress och problem i vardagen, och 6ka
barnens mojligheter att klara skolan. En slutsats

i avhandlingen ir att skolor och mottagningar fér
barn- och ungdomspsykiatri (BUP) bor anvanda
verktyg for att bedéma barnens exekutiva funktioner
nér de utreder barn med adhd-symtom.

Pia Tallberg konstaterar ockséa
att det ar viktigt att félja upp
emotionella svarigheter som
barnen har, dven om de inte ir
tydliga for omgivningen. sk

Du kan ladda ner Pia Tallbergs
avhandling pa lub.lu.se.
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Sjilvskadebeteenden
- vanligt men stigmatiserat

Manga har negativa attityder mot personer som skadar sig sjalva.
Det kan gora att personer som skadar sig sjalva inte séker hjalp.
Darfor ar det viktigt att andra pa de negativa attityderna

mot personer som skadar sig sjalva.

land befolkningen i stort dr det ungefir fyra

procent som nigon ging under livet haft
problem med aterkommande sjilvskadebeteende,
och det dr vanligare bland ungdomar. Bland personer
med psykiatriska diagnoser har néistan hélften detta
beteende.

Magnus Nilsson ér psykolog, och har jobbat
mycket med just personer som har allvarliga
psykiatriska problem. Han har i sin avhandling fran
Lunds universitet studerat personer med sjdlvskade-
beteenden som hor till den gruppen. Malet har varit
att 6ka forstaelsen for denna dubbelt stigmatiserade
grupp. Han har dven tagit fram ett instrument f6r att

undersoka vilken bild ménniskor har av de som skadar
sig sjdlva.

Morkertal for man

Nar han sokte deltagare till en av studierna — personer
med psykiatriska problem och med sjdlvskadebeteende
— hittade han bara kvinnor.

—Varfor? Troligen skadar mén sig pa andra sétt 4n
kvinnor. Istéllet for att skdra sig kanske de slar knytniven
i viaggen, och det kan missas som sjdlvskadebeteende,
sd andelen mén som skadar sig sjélva dr formodligen
betydligt hogre dn vad den befintliga statistiken visar.

Vi behover troligen bli béttre pa att fanga upp ménnen.

Ungdomar ar éverrepresenterade bland personer som skadar sig sjéalva. Det kan bero pa att deras exekutiva funktioner
inte ar fardigutvecklade, vilket gor att de kan ha svarare att hitta hjalpsamma satt att hantera jobbiga situationer.
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Negativa attityder mot personer med

sjalvskadebeteenden &r ett stort problem.

Negativ sjilvbild
Personer som skadar sig sjdlva gor det oftast for att
hantera negativa kéinslor.

— Det ar absolut vanligast. Det hjilper personen
att dndra fokus fran nagot som upplevs som otrevligt
till ndgot annat. Men det finns ocksa biologiska
mekanismer, som kan ha en lugnande verkan. Det
fungerar ganska bra péa kort sikt, men medfor givetvis
problem pa lang sikt.

Aven om Magnus Nilsson konstaterar att vi inte
vet sdrskilt mycket om varfor vissa individer skadar
sig sjdlva och andra inte, sd verkar negativa attityder
mot sig sjilv spela stor roll.

Negativa attityder inom
varden kan gora att drabbade
inte soker igen, och vi vet att
sjdlvskadebeteende ar en
jattestark indikator pa att
varre saker kan hinda senare”

Exekutiva funktioner

Magnus Nilsson sédger att det finns tecken pa att

hur vil hjirnans exekutiva funktioner fungerar kan
paverka om man fastnar i ett sjdlvskadebeteende. De
exekutiva funktionerna styr bland annat hur litt en
person kan anpassa sig till nya situationer.

— De som har svart med det kan ha svérare att
tdnka annorlunda och éndra sitt beteende néir de
hamnar i jobbiga situationer. De kanske lattare tar till
detta beteende istéllet for mer hjdlpsamma strategier.

Han sdger att det ocksé kan vara en delférklaring till
varfor sjdlvskadebeteenden ér vanligare bland unga.

— Det ar vanligast bland ungdomar i vre tonéren,
och sedan gér det ner, och det ér strax efter tonaren
som de exekutiva funktionerna utvecklas fardigt.

Ge ratt hjalp pa ratt satt
Han kénner dven igen detta fran sin kliniska
erfarenhet.

— Man kan sitta med en patient och 6va pé en sak
i en situation, och uppleva att det fungerar bra dar
och da. Men nér patienten sedan ska anvidnda sig av
detta i praktiken s kan de ha svart att ta fram det,
och anvinda det vi Ovat pa.

Sént manga andra kan plocka fram ur
bakhuvudet kanske inte de hir personerna kan pa
samma satt.

Det gor att det dr viktigt att pa olika sitt pAminna
personen om positiva beteenden. Det kan vara att
ha en paminnelse som bakgrundsskirm i telefonen,
en app som kan pdminna, eller en kiarnfull mening
nér personen Oppnar plinboken.

— Det kan dven vara viktigt att forebygga den
typen av situationer, att skapa rutiner si personen
inte hamnar i en situation dér ett sjidlvskadebeteende
kan uppkomma.

Bilden ofta ganska negativ

Magnus Nilsson har dven utvecklat ett instrument
for att méta vilken bild av personer med sjdlvskade-
beteenden som andra har.

— Det hir ar ocksa ndgot som vi vetat ganska lite
om. Det lilla vi vet har visat att det finns ganska
negativa attityder inom varden. Det dr givetvis
inte bra. Negativa attityder inom virden kan
gOra att drabbade inte sdker igen, och vi vet att
sjdlvskadebeteende ar en jattestark indikator péa att
vérre saker kan hinda senare, som sjalvmordsforsok.

Det dr ocksa bara ungefir var tredje som berittar
for nadgon Gverhuvudtaget att de skadar sig sjdlva,
och av dessa ér det bara en brakdel som far hjilp.

— Och skalet till att det dr s& fa ar i stor
utstrdckning negativa attityder och stigmatisering.
Minskar stigmat kan alla runt personen bli bittre pa
att hjilpa och stétta.

Instrumentet han utvecklat dr kort och enkelt,
och gar darfor bra att anvédnda dven till stora
grupper.

— Jag hoppas givetvis ocksa att det ska anvidndas
for att rikta insatser, till skolor och arbetsplatser, och
till lararutbildningarna. Vi féreldser ocksa for alla
som vill. S4 hor gédrna av er. =&

Du kan ladda ner
Magnus Nilssons avhandling
pé lub.lu.se

Foto: Privat
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Elevassistenter har ofta ett stort ansvar fér barns larande, men far ocksa ofta otillrackligt stéd och har

otydliga mal for sina insatser.

Elevassistenter behover

attre stod fran skolan

Elevassistenter har ofta ett stort ansvar for elever.

Men de far ofta daligt stéd fran skolan.

Lararna skulle behéva samarbeta mer med elevassistenterna.
Da skulle elevassistenterna kunna ge battre stéd till sina elever.

D et finns runt 20 000 elevassistenter pa svenska
skolor. Deras uppgift dr att stotta elever som av
olika skél behdver sarskilt stod. Elevassistenter kan
ha vildigt olika bakgrund, men fa har pedagogisk
utbildning. Skolverket har inte faststéllt vad en
elevassistent ska gora, och fa skolor har satt upp
tydliga mal for vad elevassistenten ska uppna

eller hur den ska arbeta. Samtidigt far manga
elevassistenter ett stort ansvar for undervisningen av
de elever som de ska stddja.

Saknas forskning pa svenska férhallanden
Forskarna Henrik Lindqvist, Rickard Ostergren och
Lotta Holme vid Linkdpings universitet har gjort en
Oversikt av den forskning som finns om elevassistenter.
De har fokuserat pa de elevassistenter som har en
relativt fri roll som extra resurs, huvudsakligen

till elever som behdover sérskilt stod. Syftet var att
undersoka vilken roll dessa elevassistenter har i
undervisningen, och vilket vetenskapligt stéd det finns
for att de lyckas i det arbete de ar satta att gora.

5




FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR

— Det vi sett pekar pa att elevassistenter nog
inte ska ha ett si stort eget ansvar for dessa elevers
undervisning som de idag ibland har, sidger Henrik
Lindqvist.

Samtidigt konstaterar han att det finns vildigt lite
svensk forskning om elevassistenter.

— Det gor att vi huvudsakligen har tittat pa vad
den internationella forskningen sédger. Det hér dr en
stor yrkesgrupp som drar ett tungt lass, sd det vore
verkligen 6nskvirt med mer svensk forskning hér,
sdger han.

Svar uppgift att ta ansvar for
undervisningen
Elevassistenterna kan ha ganska olika uppgifter.
Vissa har en allmin uppgift att hjilpa till med det
sociala samspelet i klassrummet, men de flesta
anstélls som resurs for enskilda individer. Det dr
relativt vanligt att ldrare ldimnar 6ver undervisningen
till elevassistenten, och dven att elevassistenten
tar med sig elever ut ur klassrummet. Det gor att
elevassistenten maste ha en tydlig idé om hur hen ska
skapa ldrande for eleven.

— De studier som finns kring det hér fran bland
annat Storbritannien &r ritt dystra. De pekar pa att

Larare behoéver ta med elevassistenterna mer

i planeringen av lektionerna, sager forskarna
bakom o&versikten.

ju mer tid med en elevassistent som en elev far, desto
sdmre presterar de i kunskapsmaétningar. Och det ir
egentligen inte konstigt. Det kan bli konsekvensen
av att personer som inte har nagon lararutbildning
far huvudansvaret for att undervisa elever som har
det svart i skolan och av att elever missar ldrande i
klassrummet.

Det saknas ofta styrning och mal
Men han vill inte peka ut assistenterna.

— De maste fa en rimlig mojlighet att utféra ett bra
jobb. Det finns ocksa fall diar det hir funkar jéttebra.
Problemet ér att det inte finns arbetsbeskrivning eller
rutiner. Det kan funka bra nir det rdkar finnas ritt
utbildade ménniskor pé ritt plats.

For att assistenterna ska ha just rimliga
forutsittningar behovs det betydligt tydligare
styrning fran skolan, menar Henrik Lindqvist.

— Det ar viktigt att det finns beskrivet vad de ska
g0ra, vad de har for mal. Finns inte det sa gir det
inte heller att utvirdera om det de gor far en positiv
paverkan for eleven. Den hér typen av insatser
behover utviarderas 16pande, sd man ser om eleven
faktiskt lar sig nagot.

Behovs bittre samarbete med lidraren
Henrik Lindqvist skulle vilja att skolan ser till att
assistenten kan fa mer tid tillsammans med ldraren.

— Det finns assistenter som beskriver att de
kommer till lektionen utan nagra forkunskaper
om lektionen alls. D4 blir det givetvis svart. Vi vet
att lararnas tid dr knapp. Men det vore vildigt
bra om skolan eller huvudmannen kan ge larare
och assistenter mer tid att ligga upp strategin for
lektionen, s ldraren kan beritta vad hen har for
forvintningar péa lektionen.

Henrik Lindqvist beréttar att det dr studier pa
gang som testar olika sétt att stotta skolorna att
organisera undervisningen.

— Det dr viktigt att vi hittar séitt att stotta
elevassister och resurspersonal, och hittar
gynnsamma sitt att arbeta pa. Det dr en stor grupp.
Och vi vet egentligen inte hur det
ser ut i Sverige, eftersom det
i princip inte finns nagon
forskning pa detta. Det
behovs verkligen. sk

Du kan ladda ner
forskningsoversikten pa
liu.se

Henrik Lindqvist

Foto: David Einar
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Personer med intellektuell funktionsnedséattning som bor i gruppboenden och som har daglig verksamhet har levt

med mycket stérre begransningar an folk i allménhet under corona-pandemin. Det gér att det nu &r manga som mar

psykiskt daligt.

Pandemin har drabbat
personer med IF hart

Manga kommuner har minskat pa sina verksamheter
fér personer med intellektuell funktionsnedsattning (IF)

som en féljd av corona-pandemin.

Det har gjort livet annu svarare fér dessa personer.

S verige har deltagit i ett internationellt projekt
som undersokt hur corona-pandemin paverkat
personer med intellektuell funktionsnedsattning.
Studien bestod av en enkit som for ungefar

ett ar sedan skickades ut till ndrstdende och
personal i 19 ldnder. Dérefter har forskare fran

ett antal laroséten intervjuat drygt 30 personer
med intellektuell funktionsnedsittning om deras
upplevelser och erfarenheter av hur pandemin
paverkat vardagslivet. For att dven finga effekter for
de som har mest omfattande funktionsnedséttning

har forskarna intervjuat nio representanter for FUB.

TEMA: Effekter av coronapandemin

Hard lockdown under lang tid

Forskarna delar in erfarenheterna i tre undergrupper.
En mindre grupp hade levt nistan som vanligt. En
nagot storre grupp hade en mer begrinsad vardag,
med periodvist nedstidngda sysselsdttningar, och
begrinsningar i vilka de kunde tréffa.

— Men den stOrsta gruppen har i praktiken levt
under en hard lockdown under ldng tid, sdger
Magnus Tideman, en av forskarna bakom studien.
Det dr personer som bor i gruppboenden och som
har daglig verksamhet. De har levt med mycket storre
begriansningar én folk i allménhet, med stingda
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dagliga verksamheter, instéllda fritidsaktiviteter och
besoksforbud péa boendet.

De mar psykiskt daligt

Personer med intellektuell funktionsnedsittning
hade redan innan pandemin sdmre levnadsvillkor
och mindre nitverk édn andra.

— Pandemin har blottlagt och forstiarkt de sdmre
forutsiattningarna. Manga har levt ett passivt
vardagsliv med f4 aktiviteter och sociala kontakter.
Maénga pratar om att de kdnner sig ensamma.

Enkitstudien visade ocksa att anhoriga och personal
noterat att pandemins restriktioner lett till mer dngest,
somnsvarigheter och stereotypa beteenden.

— Som en del av funktionsnedséttningen kan det
vara svart att forsta varfér man inte fir gora det man
brukar, vilket ytterligare forstarker hur jobbigt de
tycker det dr. De sdger saker som: ”Vi far ingen fysisk
kontakt. Man blir ledsen nir man ar ensam. Man kan
inte fa en kram.”

Myndigheterna har
varit vildigt senfardiga med
information som varit
tillgiinglig och anpassad for
den hiar gruppen.”

Ingen information och inga digitala
kontakter
Forskarna har ocksa kunnat konstatera att den hér
gruppen ménniskor fatt lite eller ingen information.
— Myndigheterna har varit vildigt senfiardiga med
information som varit tillgdnglig och anpassad for
den hir gruppen. Mycket av den information de fatt
har tagits fram av forskare och intresseorganisationer.
Pandemin har for ménga varit ett stort genombrott
for digitala kommunikations- och méotestekniker.
— Men det dr fa i den hér gruppen som kunnat
ta del av de mojligheterna. Nér vi intervjuade dem
digitalt var det for manga forsta gangen de anvint
sddana verktyg, trots att det r en av de grupperna
som kanske haft det stérsta behovet.

Myndigheter och andra maste vara biéttre
forberedda
Magnus Tideman papekar ocksa att det finns
kommuner som skott sig vildigt bra.

— Men det dr ocksa ett av problemen. Vi har 290
kommuner som nog haft néstan 290 olika strategier.
Det hade behovts tydligare centrala direktiv fran

TEMA: Effekter av coronapandemin

TEMA: Effekter av coronapandemin

Genombrottet for digitala kommunikations-
verktyg under pandemin har i princip inte alls
natt denna grupp.

Folkhilsomyndigheten eller Socialstyrelsen mycket
tidigare.

Han hoppas undersdkningen leder till att alla
aktorer lér sig av erfarenheterna och ser till att de
ar battre forberedda till nésta kris, fran enskilda
boenden upp till ansvariga statliga myndigheter.

— Det hir dr exempelvis en grupp som kanske
skulle prioriteras hogre nar det géiller krisberedskap
och vaccinationer, eftersom de drabbas sa
oproportionerligt hart av restriktioner.

Vad konsekvenserna blir pa sikt kan vi inte veta 4n,
siager han.

—Vilken hjilp och stéd
kommer de fa framdver?

Far de inte adekvat st6d

finns risken att de far leva

med sdmre psykisk hélsa

ldnge. Vi hoppas verkligen

att vi kan fa finansiering for

att folja upp hur det gar for den
hir vildigt utsatta gruppen. =i

Magnus Tideman

En artikel och en rapport, inklusive en lattlast
version, kommer finnas pa esh.se

Forskare fran Ersta Skondal Bracke hogskola,
Hoégskolan i Halmstad, Umea universitet, Lunds
universitet och Malmé stad har varit inblandade i
intervjustudien.
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Manga kommuner
daligt forberedda

S ocialstyrelsen har haft i uppdrag att

undersdka hur pandemin paverkat daglig
verksamhet och insatser enligt LSS for personer
med funktionsnedséittning. Resultaten finns nu
publicerade i rapporten "Covid-19:s konsekvenser
for personer med insatser enligt LSS". Karin Flyckt
ar sakkunning pa Socialstyrelsen och idr den som
skrivit rapporten.

Stora férandringar

Socialstyrelsen kunde konstatera att en stor andel av
landets kommuner gjorde dndringar i hur de erbjod
daglig verksamhet och insatser enligt LSS.

—Vissa stdngde i princip helt ner vissa insatser,
andra drog ner mer eller mindre, sdger Karin
Flyckt. Mest paverkades daglig verksamhet,
dir en tredjedel av kommunerna stillde in helt.

I gruppboenden var det ocksa vanligt att de stingde
ner gemensamhetsutrymmena.

Socialstyrelsen kunde dven se att méanga sjélva
valde att dra sig tillbaka fran insatser som ledsagning
och kontaktperson.

— Minga som har LSS tillh6r en riskgrupp. De var
rddda att bli smittade.

Den oftast patvingade och ibland sjdlvvalda
isoleringen har lett till att den psykiska ohélsan dkat.

STANGT

Pa grund av
pandemin.

En tredjedel av kommunerna stallde helt in daglig
verksamhet.

TEMA: Effekter av coronapandemin

— Samma giller forskrivningen av psykofarmaka,
savil nir det giller somnmedel som antidepressiva
och angestddmpande medel.

Manga beslut som inte ir verkstéillda
Socialstyrelsen kunde ocksa konstatera att antalet
fall dér personer fatt beslut om en insats enligt LSS
men dir kommunen inte dragit igdng insatsen okat
kraftigt.

— Det gor att kommunerna byggt upp en
stodskuld. Samtidigt har médnga kommuner en
anstriangd budget, sd det kan bli en utmaning att
verkstélla alla dessa beslut. Men det ér givetvis
jatteviktigt att uppfylla individernas behov.

Kommunerna har sillan gjort
riskbedomningar

Utredarna kunde konstatera att det var
forhallandevis ménga kommuner som inte hade
nagra krisplaner for hur de skulle agera i en sddan
situation.

— Innan pandemin hade bara 40 procent sadana
planer, siger Karin Flyckt. Var femte kommun
som genomforde stora och ldngvariga férdndringar
foljde inte heller upp hur férdndringarna paverkade
brukarna over tid.

Hon hoppas och tror att pandemin har gett
lairdomar, sa att det vid en ny kris kommer fungera
bittre.

—Vi tror vi kommer fa se betydligt fler krisplaner,
och att kommunerna blir bittre pa att félja upp
behoven nér det géller langsiktiga fordndringar. Det
ar viktigt att de dven inkluderar anhdriga i detta. De
har i manga fall gatt in och kompenserat nir den
dagliga verksamheten eller assistansen férsvunnit.
De far dra en stor borda i
sddana hér situationer.

Du kan ladda ner

Karin Flyckts rapport pa
www.socialstyrelsen.se
Foto: Patrik Silverudd
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Sjialvbestammande
en svar balansgang

Personer med intellektuell funktionsnedséattning
har ratt att bestamma éver sig sjalva.

Men det ar svart fér personalen

att veta hur de ska stédja dem att gora det.

Det innebér en svar balansgang for personalen att balansera individens ratt till sjalvbestammande
med det ansvar personalen har for personernas liv och halsa.



ersoner med intellektuell funktionsnedséittning

har samma rétt som alla andra att bestimma
Over sitt liv — att utdva sjalvbestimmande.
Men det varierar hur det fungerar i praktiken.
Susanne Larsson har studerat och analyserat vilka
forutsittningar personer med mattlig till mer
omfattande intellektuell funktionsnedséttning som
har insatsen LSS-boende eller daglig verksamhet har
att paverka sin vardag och utdva sjdlvbestimmande.

— Personalen vill for det allra mesta att personerna
som har stdd ska fa bestimma sjidlva. Men det ar pa
olika sidtt svart att omsiétta det i praktiken.

Susanne Larsson dr pedagog och utbildad
handledare, och arbetar idag som verksamhets-
utvecklare pa Sodertilje kommun. Hennes
avhandlingsarbete dr ett samarbete mellan Sédertilje
kommun och Ersta Skondal Briacke hogskola.

Balansera respekt och ansvar

Det édr inte l4tt for personalen att balansera respekten
for sjalvbestimmandet med det ansvar de ocksa har
for personen.

— De jag intervjuat pratar mycket om det
hir dilemmat. Hur ska de sitta grinsen for
sjalvbestimmandet for personer som har svért att
sjdlva bedoma saker som personalen ser risker med?

Detta leder ibland dven till att personalen inte
ingriper nir de kanske borde, siger hon.

— Det gar heller inte att bara séga att personen
har ritt att bestimma. Styrdokumenten siger att
personalen ska anvdnda skyddsatgidrder om det finns
risk fér brukarens liv och hélsa.

Hur ska de sitta griansen
for sjalvbestammandet for
personer som har svart att
sjdlva bedoma saker som
personalen ser risker med?”

Organisationen kan begrinsa
valmoéjligheterna

Ibland kan sittet omsorgsorganisationen ifraga
fungerar p4 sétta grianser for vad personen far
bestimma over.

— Det kan bero pa att organisationen anser att de
har ett visst utbud av verksamheter som de erbjuder.
Utifran det kan personerna som har stod vilja. Men
det blir ju ett begrinsat val.
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Det ar viktigt att se till att det finns aktiviteter att
vélja bland, exempelvis i allmanna utrymmen.

Kvaliteten pa genomforandeplanerna
varierar

I de allra flesta fall finns det numera en sé kallad
genomforandeplan fér brukarna. En sddan plan ska
beskriva hur en beslutad insats ska genomforas for
den enskilde brukaren.

— Det é&r givetvis bra att de finns. Men kvaliteten pa
planerna och hur de anvéinds varierar ganska mycket.
I en del fall har personalen aktivt pratat med personen
som har st6d om vad som ska sté i planen, som
fungerar som en instruktion for hur stodet ska utforas.

Men det finns ocksé en tendens att planerna
finns for att organisationen ska kunna f6lja upp och
utvérdera sin verksamhet, och som verksamheten
bygger sina aktiviteter utifran.

— Men att verksamheten pa detta sitt dr planerad
1 forvig gor det svart for personalen att 1ata personer
till exempel prova en ny aktivitet inom daglig
verksamhet. D4 blir det mer organisationens plan dn
individens.

Viktigt med stod édven for
kommunikationen
Nar det giller personer med storre behov sé visar
Susanne Larssons avhandling precis som tidigare
forskning att verksamheterna oftare behdver
erbjuda personerna alternativ och kompletterande
kommunikation.

— Det ar latt att luta sig mot den kidinnedom om
individen man tycker sig ha, och det verbala spraket.
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Men det riacker inte. Man maste ocksé se behovet
av olika typer av stdd, for att ge personerna som har
stod mojlighet att kommunicera sin vilja.

Vissa arbetssiatt himmar

Susanne Larsson menar att en del i personalens
sitt att arbeta kan vara himmande nér det géller
sjdlvbestimmandet.

— Personalen har for det allra mesta en genuin vilja
att gbra ratt. De kanske kdnner att det fungerar bra for
att de tycker att de kdnner personerna som har stod.

Men manga med mattlig till mer omfattande
intellektuell funktionsnedsittning 4r beroende av
stod for att klara det mest grundldggande, och kan ha
svart att forstd och kommunicera.

— Det forsatter en i ett beroende som ger en
maktobalans. Den kan hévas nagot om personer
som har stdd ges ett mer anpassat stod, sé att de
sjdlva kan ta initiativ, pakalla uppmaérksamhet och
kommunicera sin vilja.

Hon har ocksa sett att generaliserande
forestdllningar om hur personer med intellektuell
funktionsnedséttning dr kan paverka hur personalen
forhaller sig.

— Man maste hela tiden tdnka p4 att alla som har
stod ar individer. Det ar lika stor spinnvidd pa vad
de vill och gillar som for andra.

Andra arbetssitt framjar
Susanne Larsson sédger att en hornsten i ett arbetssétt
som framjar personernas mojlighet att utéva
sjdlvbestimmande &r respekt for individen.

— Hir ingér att ordna situationen sé att det
faktiskt blir mojligt for personen att utéva ett genuint
sjilvbestimmande. Jag har exempelvis sett manga
boenden dir de allmidnna utrymmena ger ganska

begrinsade mojligheter till aktiviteter. De kinns lite
som vantrum. Men de allra flesta vill i alla fall ibland
kunna géra nagot, och pa det sidtt man sjilv vill. Det
kan goras 1 hogre utstrickning. Men dr forstas ocksa
en frdga om resurser.

Viktigt att personalen far tid att reflektera
Susanne Larsson vill lyfta behovet av handledning
for personalen, och att det dr nédvandigt att
personalen far tid att planera och reflektera.

— Det krévs for att man ska kunna utvecklas i sin
profession. Och det behdver vara organiserat. Det
riacker inte alltid att sdga att man bara ska reflektera
sjalv.

Reflektionen och aterkopplingen kan 16sas
pa manga sitt, sidger hon, som fokusgrupper,
reflektionsgrupper, lirande samtal.

— Men négon typ av ledd reflektion maéste vara en
del av organisationens verksamhet. Ibland beh&vs
dven extern handledning.

Samarbeta med hogskolan!
Hon vill &ven uppmana fler kommuner att satsa pa
att pa olika sitt samarbeta med hogskolan.

— P4 sa sétt kan man fa en koppling mellan teori
och praktik. Det kan vara olika saker, som att delta i
projekt hogskolan driver, eller att som i mitt fall lata
nagon ga en forskarutbildning.

Vi kan konstatera att det gett
oss mycket.

Du kan ladda ner Susanne
Larssons avhandling pa
esh.diva-portal.org

Foto: Géran G. Johansson

Personalen behéver tid till aterkoppling och reflektion. Den maste vara organiserad och ingd som en
del av verksamheten. Det ar en férutsattning for att personalen ska kunna utvecklas i sin profession.
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Leva som andra

Biopsykosocialt perspektiv
pa funktionsnedsattning
och funktionshinder

» Ett trettiotal forskare har tillsammans bidragit
till en bok med ett tvirvetenskapligt synsatt pa
funktionsnedséttning och funktionshinder.

Boken ”Leva som andra — Ett biopsykosocialt
perspektiv pa funktionsnedsittning och
funktionshinder” handlar om hur samspelet
mellan ménniska, funktionsnedsittning och
omgivning paverkar och péaverkas av biologiska,
psykologiska och sociala faktorer.

I kortfattade avsnitt far ldsaren ta del av
vad biologisk och psykologisk kunskap liksom
kunskap om sociala faktorer kan bidra med for
att forsta funktionshinder.

Ger en djupare forstaelse
Den kunskapen anvénds senare i boken for
att pa ett djupare plan beskriva situationen
for till exempel personer med intellektuella
funktionsnedséttningar, horselnedséttningar,
depressioner eller lis- och skrivsvarigheter.
Men forfattarna vinder och vrider ocksa
ur ett tviarvetenskapligt synsétt pa fenomen
och begrepp som arbetsminne, tekniska
hjalpmedel, teckensprak och delaktighet.
Avslutningsvis tar forfattarna upp
funktionsnedséttning och funktionshinder
ur ett historiskt perspektiv, men ocksa vilka
framtida utmaningar som finns inom detta
kunskapsfilt. =k

Redaktorer for boken ar Lisa Kilman, Josefin Andin,

Hakan Hua och Jerker Rénnberg. Den &r utgiven
av Studentlitteratur, och finns att képa pa
www.studentlitteratur.se
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Forskning om
aldersrelaterad
horselnedséattning

» Horselnedséttning som hor ihop med aldrande 4r en
vanlig funktionsnedséttning. Det kan ha stora negativa

konsekvenser for den drabbade och for personer i

hens omgivning. Aldersrelaterad horselnedsittning

innebér ofta att horseln gradvis forsdmras, vilket

leder till svarigheter att urskilja olika talljud, framfor
allt i bullriga miljéer. Det kan skapa problem att till
exempel prata i telefon och delta i sociala aktiviteter.

Maria Hoff fran Goteborgs universitet har i
sin avhandling ”Hearing in early old age: current

perspectives” studerat aldersrelaterad horselfunktion
och horselnedsattning hos framférallt 70-aringar i

Goteborg.

Viktigt att ge ritt stod
Avhandlingen beskriver hur vanligt det 4r med

horselnedsittning och vilka bakomliggande orsaker

som kan finnas. Maria Hoff undersoker ocksa
vérdet av att anvidnda olika metoder for att méta

horsel, liksom hur sambandet ser ut mellan horsel

och kognition. Resultaten visar bland annat att

andelen 70-aringar med horselnedséttning minskat.
En forklaring till det kan vara att exponeringen for

skadligt buller pa arbetsplatser minskat.

Avhandlingen visar ocksd att en horselnedsittning
bidrar till en 6kad risk for simre kognitiv funktion.

Eftersom antalet och andelen dldre 6kar i
befolkningen blir det allt viktigare att férebygga,
uppticka och behandla aldersrelaterad horsel-

nedsittning. Aldersrelaterad horselnedsittning kan

begrinsa dldres mojligheter till ett
hélsosamt, socialt och aktivt liv. &

Du kan ladda ned Maria Hoffs
avhandling pa ub.gu.se

Foto: Josefin Bergenholtz
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LASTIPS

Tankar om funktionshinder
och manniskors moéten

» Personer med funktionsnedséittning utsitts
fortfarande for diskriminering och tillats inte vara
delaktiga, trots lagstiftning och politiska mal om
motsatsen. I boken ”Det gatfulla motet — tankar om
funktionshinder och méanniskors moten ur ett méang-
vetenskapligt perspektiv” skildrar Peter Brusén sina
egna konkreta erfarenheter fran sitt liv som rullstols-
buren, déir rullstolen automatiskt sitter igang nagot i
motet mellan den som anvinder rullstol och andra.

Etablerade normer sitter grinser
Forfattarens liv fordndrades nir han brét ryggen under
en semesterresa. Samtidigt var han &mnessakkunnig
for funktionshinderfragor vid Socialstyrelsen. Manga
exempel 1 boken utifran forfattarens méten speglar hur
normen om det kroppsfullkomliga gor att manga har
svart att tdnka utanfor denna snéva ram.

Boken spénner 6ver omraden som ror vad som
hinder nér vi mots nér empati styr vara tankar och
kénslor. Om personer med funktionsnedsittning
ses som svaga och olyckliga blir det en drivkraft
for fraimlingsskap, ett ”vi och dom-tdnkande”.

Annons ¥

Boken handlar ockséd om nir den ekonomiska och
byréakratiska makten moter den personliga sfiren.
Forfattaren skriver bland annat om hur han genom

olyckan forvandlades fran att vara den som sjilv agerar
till att bli féremal fér andras bedémningar och beslut.
Olika aspekter pa kunskap behandlas ocksa i
boken, som till exempel vad omdoéme 4r och om att
det krivs kunskap som kommer fran levd erfarenhet,
kunskap fran yrkeserfarenhet samt kunskap fran
forskning, for en evidensbaserad praktik. =

Boken ar utgiven av Egalité bokforlag.

NORRBACKA-EUGENIASTIFTELSEN

BEVILJADE FORSKNINGSANSLAG 2021

Norrbacka-Eugeniastiftelsen har beviljat anslag pa
4 miljoner kronor till 29 projekt rérande personer med fysisk
rérelsenedsattning.

Nedanstdende forskningsprojekt ar ett urval av de som
beviljats anslag, for information om samtliga hanvisas till
www.norrbacka-eugenia.se

Bendt Martina, Leg fysioterapeut, Karolinska Institutet
Motor-cognitive performance in adults with Spina Bifida.
200 000 kr

Bilberg Annelie, PhD, Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Effekter av hégintensiv intervalltréning vid reumatoid artrit
pa kardiovaskular halsa, fysisk kapacitet och allman hélsa:
En randomiserad kontrollerad studie. 200 000 kr

Eriksson Marie, Med dr, Karolinska Institutet
Kartlaggning av gang samt anvandning av ortopedtekniska
hjalpmedel hos personer med nedre extremitetsreduktion.
143 000 kr

Fagher Kristina, Dr med vet, Lunds universitet
E-halsobaserad halsopromotion fér Paraidrottare. 200 000 kr

Haglund Emma, Docent, Forskningsstiftelsen FoU Spenshult
Effekter av hogintensiv konditionstraning pa fysiologiska, anti-
inflammatoriska och sjélvupplevda parametrar hos personer
med inflammatorisk ryggsjukdom — spondylartrit? 200 000 kr

Lundberg Veronica, PhD, Norrlands universitetssjukhus
Unga vuxna med reumatisk diagnos; deras erfarenheter av
delaktighet inom barnsjukvarden och av transitionen till
vuxensjukvarden. 200 000 kr

Mansson Lexell Eva, Docent, Lunds universitet
"Managing Fatigue" - potentiell nytta och genomférbarhet hos
personer med post-polio fatigue. 200 000 kr

Ryll Ulrike, PhD, Karolinska Institutet

Development of a screening version of the Hand Assessment
for Infants (HAI) for infants at risk of unilateral cerebral palsy.
150 000 kr

Stockman Jessica, MSc, Lunds universitet

Treatment with ankle-foot orthoses in children with cerebral
palsy - A qualitative study exploring children's, adolescents'
and their parents' experience and perceptions of using
orthoses. 150 000 kr

Tegler Helena, Med dr, Uppsala universitet
Icke-talande grundskoleelevers mojlighet att kommunicera i
helklass. 200 000 kr
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Halla dar!

"Forsta tiden” ar en nyligen lanserad
webbresurs som vander sig till nyblivha
féraldrar till barn med omfattande
funktionsnedsattning. Forsta tiden drivs av
Nationellt kompetenscentrum anhdériga, NkA,
och ligger som en del av dess webbplats. Mona
Pihl &r sjukskodterska med lang yrkeserfarenhet

av habilitering, och &r en av de som star bakom

den nya webbresursen.

Vad ar bakgrunden till att ni skapade
Forsta tiden?

NKA har ett sarskilt uppdrag att stotta just fordldrar
till barn med flerfunktionsnedsittningar, och deras
Ovriga anhoriga. Det ér utifran deras behov vi tagit
fram det hir materialet. En sak som aterkommer i
alla de olika kontakter vi har med nyblivna fordldrar
till barn med omfattande funktionsnedséttning dr
hur svir den forsta tiden ar. Det sdger de som vi
moter direkt i vira samtalsgrupper, och det d4r den
bild vi far fran habiliteringen, fran anhoérigstédet,
och fran barnsjukhus och barnmottagningar. Som
foralder blir man utkastad i en virld man inte har
nagon aning om. Man blir oerhort utsatt och ensam,
och kan inte riktigt férstd hur man ska 6verleva. Hur
kommer mitt liv se ut? Kan jag jobba igen? Skaffa fler
barn? Hur blir det f6r syskonen? Det 4r ménga stora
fragor man har att brottas med.

Som forilder blir man
utkastad i en virld man inte
har nagon aning om. Man
blir oerhort utsatt och ensam,
och kan inte riktigt forsta hur
man ska overleva.”

Vad kan féridldrarna hitta pa Forsta tiden?
Det finns korta artiklar dar personer med olika
bakgrund ger st6d och tips, och delar med sig av sina
erfarenheter. Det dr barnldkare, psykoterapeuter,
och kuratorer. Manga foréldrar har stéllt upp och
berdttar om hur de hanterat sin situation, bade
fordldrar med sma barn och fordldrar med barn
som nu dr vuxna. Familjer &r olika, sa vi har forsékt
fa med manga olika berittelser. Forhoppningsvis
kan de foridldrar som besoker webbplatsen kinna
igen sig i nagon av filmerna. Det finns en film fran
Forsidkringskassan, och en med en socialsekreterare
som berittar hur LSS fungerar. Det finns ocksé
samtalsgrupper dar fordldrar till barn med
omfattande funktionsnedséittningar eller anhoriga
kan prata med andra i samma situation och stélla
fragor. Vi fran NKA erbjuder och haller i dem, och
bidrar med var kunskap och vira erfarenheter.

Hur ser planerna ut for framtiden?

Det vi sjosatt nu dr en borjan. Vi hoppas att bade
fordldrar, andra anhoriga, och professionella hor
av sig till oss med forslag pa forbéttringar och
kompletteringar. Vi tinker att Forsta tiden kommer
vaxa allt eftersom fler hittar hit och tipsar om
innehall de tycker saknas.

Foérsta tiden finns pa NkA:s webbplats
www.anhoriga.se/forstatiden
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15-16

London, Storbritannien

Virtuell konferens. ICDD 16th International Conference
on Disability and Diversity.

Information: waset.org/disability-and-diversity-
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24-25
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Conference: Disability at the Intersection of History,
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Information: epublications.marquette.edu/icdi

Singapore

33rd International Conference on Psychiatry and
Mental Health.

Information:
psychiatrymentalhealth.conferenceseries.com
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5-7

18-21

Disability.

Solna, Sverige

17th meeting of the Nordic Spinal Cord Society
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34th meeting of European Academy of Childhood

Information: www.eacd.org
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