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Forord

Sedan 1990-talet har arbete pagatt att lyfta fram anhorigas insatser inom vard
och omsorg. Fran den 1 juli 2009 har kommunerna fatt lagstadgad skyldighet att
erbjuda anhdriga stéd. Lagandringen innebér att anhdrigperspektiv ska beaktas,
att professionella ska se och uppméarksamma anhérigas behov och att kommu-
nerna har en skyldighet att erbjuda stdd. | vilken utstréackning anhdériga ges stod
inom funktionshinderomradet &r emellertid relativt outforskat. Ett undantag ar
stddet till féraldrar som har barn med funktionsnedsattning. Det ar emellertid
betydligt svarare att finna kunskaper om anhérigas situation, deras erfarenheter
och vilket stéd som erbjuds nar smabarnstiden ar dver och barnen blivit vuxna
och lamnat foraldranemmet. Likasa finns det begréansad kunskap om anhorigas
insatser till vuxna med funktionshinder. Under de senaste decennierna har
forskningen inom funktionshinderomradet framst handlat om det offentliga
stddet och hur personer med funktionshinder upplever detta stéd. | syfte att
sprida information om det aktuella kunskapsldget kommer en serie av tio kun-
skapsoversikter inom omradet Anhériga och personer med funktionshinder att
publiceras av Nationellt kompetenscentrum anhdriga (Nka).

Denna ar den férsta av tio i serien Kunskapséversikter till personer med
funktionshinder, som publiceras. Férutom publikationerna i denna serie har
aven flertalet andra Kunskapsoéversikter, Inspirationsmaterial och Rapporter
publicerats inom Nationellt kompetenscentrum anhdriga. Nka ar en av statens
satsningar som gjorts under de senaste 14 aren for att synliggéra anhorigas situ-
ation och bidra till att utveckla ett varaktigt stdd till anhériga till aldre, personer
med funktionshinder och langvarigt sjuka. Nka bildades 2008 och bestar av sju
parter med olika kompetenser geografiskt spridda 6ver landet. Dessa parter ar
Fokus - Regionférbundet i Kalmar lan, FoU Sjuhéarad Valfard, Linnéuniversitetet
Kalmar-Vaxjo, Anhdrigas riksforbund, Hjalpmedelsinstitutet, lanssamordnarna
for anhorigstdd i Norrland och Landstinget i Kalmar lan.

Utmarkande for arbetet med dessa kunskapsoversikter ar svarigheten att géra
fungerande avgréansningar och samtidigt beakta att dversikterna inte ska bli allt
for omfangsrika. En av orsakerna &r att funktionshinderomradet &r omfattande
med flera kunskapsomraden. De tio kunskapsoversikterna har darfor publicerats
successivt. Malgrupper for kunskapsoversikterna ar anhoriga, praktiker, studen-
ter och beslutsfattare.

De tva forsta kunskapsoversikterna Manniskor med funktionshinder och
Samhallets insatser fran socialtjansten, skolan och forsakringskassan utgor en
bred introduktion. De tre féljande kunskapsoversikterna, Foraldrars behov av
stdd och service nar ett barn har funktionshinder, Barn som anhériga och Anho-
riga till vuxna med sjukdom eller funktionshinder beskriver anhdrigas situation i
dessa tre livssituationer och vilka behov som uppméarksammas i litteraturen.
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Foljande tre kunskapsoversikter handlar om stédet som riktas till anhériga; In-
formation och praktisk hjalp, Familjeinriktat stod och Samtalsstod, raddgivning
och erfarenhetsutbyte. Den sista kunskapsoversikten bestar av en sammanfatt-
ning. Arbetet pagar ocksa med en dversikt om Anhdrigas egna berattelser.

Ritva Gough har genom sin mangariga erfarenhet och sitt engagemang gjort
det mojligt att producera dessa kunskapsoversikter, baserade pa ett historiskt
perspektiv. Ritva har mer an fyrtio ars erfarenhet fran forskning, utveckling och
praktiskt arbete inom funktionshinderomradet. Hon har arbetat vid ett social-
medicinskt utrednings- och behandlingshem for hemlésa mén och kvinnor i
Stockholm och haft olika forskningsuppdrag inom omsorgsforskning pa Arbets-
livscentrum och vid Uppsala Universitet samt arbetat som lektor vid Hogskolan i
Kalmar. Under 1990-talet arbetade hon med utbildning av brukare och person-
liga assistenter inom Goteborgskooperativet Independent Living och skrev en
akademisk avhandling om personlig assistans. Vidare har hon varit FoU-ledare
inom funktionshinderomradet och verksamhetschef vid FOKUS i Kalmar lan.
Sedan 2008 &r hon ordférande for Nka:s styrgrupp.

Vi hoppas att kunskapsoéversikten ska komma till nytta for dig. Vill du for-
djupa dig ytterligare sa finns de refererade kallorna tillgangliga i Nka:s bibliotek.
De kan erhallas till sjilvkostnadspris genom kontakt med Nka: e-post:
info@anhoriga.se eller tfn: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
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Inledning

I denna inledande kunskapsoversikt behandlas termer och definitioner av van-
liga begrepp, vilka de anhdriga eller narstdende ar och olika definitioner av
funktionsnedsattning och funktionshinder. Ett annat tema som presenteras ar
vilka lagomraden som aktualiseras nar det géller stod till personer med funk-
tionsnedséattning: Socialtjanstlagen, Lagen om stdd och service till vissa funk-
tionshindrade, Skollagen, Socialforsakringsbalken och Halso- och sjukvardsla-
gen. | kunskapsoversikten presenteras ocksa kortfattat styrdokument for den
nationella handikappolitiken, barnkonventionen och barnperspektivet, FN:s
konvention om réattigheter for personer med funktionsnedsattning som Sverige
har bundit sig att félja samt gemensamma internationella begrepp (ICF klassifi-
kationen) som anvands inom det professionella arbetet inom omradet. Ett ytter-
ligare tema som behandlas i kunskapstversikten handlar om nagra vanliga dia-
gnoser och skador som férorsakar stora funktionsnedsattningar samt statistiska
uppgifter om antalet personer med funktionsnedséattning. Urvalet har motiveras
framfor allt av att undersokningar som sarskilt behandlat fragor kring anhdérigs-
kap och foraldraskap ofta betonar att funktionsnedséttningens art hos den man
hjalper har stor betydelse i livssituationen, for svarigheterna som man har att
bemastra och mojligheterna att fa samhallets stod.

Anhoriga till personer med funktionshinder

Personer som ger omsorg, vardar eller stodjer ndgon som &r langvarigt sjuk eller
har funktionshinder identifierar sig mer sallan som anhorigvardare. De ser sig
sjalva i forsta hand som féraldrar eller syskon, make eller maka eller som véan.
Anhorig &r i grunden ett begrepp som i juridiska texter hanvisar till slaktskap
och med anhorigbegreppet asyftas da personer i familjekretsen, sdsom make/
maka, foraldrar och deras barn, syskon samt far- och morféréldrar. Termen néar-
stdende inkluderar daven personer som star varandra néra utan att vara slakt eller
gifta med varandra, t ex en god van, en arbetskamrat, granne eller livskamrat
utan nagon juridiskt bekraftad relation. Narstdende ar en person som man litar
pa och har stort fortroende for. Nar det galler anhorigstodet anvands termerna
narstaende och anhorig ofta som synonymer. Inom hélso- och sjukvarden an-
vands som regel termen narstaende om patientens anhériga. Inom socialtjansten
anvands bada termerna, anhoriga och narstaende, som synonymer. Termerna
anhorigvardare och anhorigstod ar val inarbetade inom aldreomsorgen i ménga
kommuner. Nagot allmangiltigt sprakligt uttryck for att skilja mellan den anho-
riga som hjélper fran den som tar emot finns inte, men en lésning som fore-
kommer &r att personen som hjalper kallas anhorig och personen som far hjalp
narstaende. Det ar sprakbruket jag har valt anvanda i kunskapsoversikterna.

Den vanligaste formen av anhorigomsorg eller anhorigvard ar omsorgen mel-
lan familjemedlemmar som bor tillsammans — féraldrars omsorg om sina min-
derériga barn och omsorgen till en livspartner och makars omsorg om varandra.
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Relationerna mellan de vuxna kénnetecknas i idealfallet av balanserad dmsesi-
dighet, men vid sjukdom och funktionsnedsattning utvecklas nya roller som
hjalpare, omsorgsgivare och vardare. Det innebar omsorgsansvar och ataganden
som forandrar de invanda rollerna i familjen och relationerna mellan familje-
medlemmarna. Makarnas 6msesidiga ansvar for varandra paverkas. Foraldrars
relation till barn och barns relation till foraldrarna paverkas. | familjekretsen ar
foraldrar med minderariga barn som har en allvarlig sjukdom eller funktions-
hinder bade vardnadshavare och anhdriga till barnet med funktionsnedsattning.
Ocksé det funktionshindrade barnets syskon ar anhoriga, liksom far- och mor-
foraldrarna och andra sléktingar. Nar en forélder har en funktionsnedséttning &r
maken eller makan den nérmaste anhériga, liksom parets barn. Andra anho-
riga/narstaende ar syskonen till de vuxna och deras familjer.

Under de senaste aren har sarskild uppmaérksamhet riktats mot barns sarbar-
het som anhdriga till ndgon med langvarig sjukdom, funktionshinder eller skada.
Allvarliga situationer som ndmns i sammanhanget och som kan utgéra en risk
for barns valbefinnande och trygghet under uppvéxten ar nar en féralder insjuk-
nar i livshotande sjukdom, har en psykisk sjukdom eller missbrukar, eller en
foralder dor. Uppmarksamheten har sarskilt riktats mot hur barns behov tillgo-
doses i allvarliga situationer som drabbar deras vardnadshavare och hur sam-
héllet kan stddja familjerna vid allvarliga ovédntade handelser. Barnperspektivet
har ocksa bidragit till att uppméarksamheten har riktats mot hur barn upplever
det nar deras syskon har funktionshinder eller insjuknar i en livshotande sjuk-
dom och hur syskonen bést kan sttdjas.

Litteraturs6kning

Litteratursékningen om kunskap om anhdrigomsorg inom funktionshinderom-
radet har gett ett ganska magert resultat. Det begrepp som i stéllet belyser anho-
rigomsorgen inom funktionshinderomradet &r socialt stod som férmedlas i rela-
tioner som personer med funktionsnedsattning har till andra i sin omgivning, till
familjen, foréldrar och syskon, och hur samhéllets stodinsatser ar utformade.
Jag har provat olika sékord nar jag har sokt adekvata arbeten i olika databaser
for vetenskapliga artiklar, men den mest framgangsrika metoden i arbetet har
varit den sa kallade snébollsmetoden, som innebar att man anvander referen-
serna som forfattare till olika artiklar, avhandlingar och andra skrifter har an-
vant. | manga fall har jag last rapporternas innehallsforteckning och funnit av-
snitt som handlar om karaktéren av de relationer som méanniskor med funk-
tionshinder har till andra i sin omgivning och hur de karaktériserar dessa.

Begreppen funktionshinder och funktionsnedséattning

Begreppet funktionshinder anvands for att beteckna ett stort antal olika funk-
tionsnedséattningar. En funktionsnedséattning kan ha sin grund i fysisk eller psy-
kisk skada eller sjukdom som medfor exempelvis rérelsehinder, psykiska funk-
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tionshinder, horselskada eller dévhet. Begreppet funktionshinder omfattar olika
former av funktionsnedsattningar som ar medfédda eller férvarvade. De termer
och begrepp som anvands i dag ersatter tidigare termer som sammanhanger
med en radande ideologi under en viss tidsepok och nar synséattet pa funktions-
hinder forandras uppstar ett behov att markera detta genom andringar i spraket.
Samtidigt ar det sa att det ofta tar lang tid att utmonstra begrepp som manniskor
har vant sig vid att anvanda. Ett sddant begrepp ar “handikapp” som anvéands
allméant i ssammanhang dar det talas om verksamheter for personer med funk-
tionsnedséattning, t ex handikappomsorg och &en om personer som har funk-
tionsnedséttning, t ex handikappade och flerhandikappade.

I den litteratur som utgér underlaget till rapporten moter man pa grund av de
sprakliga andringar som skett med tiden olika sprakbruk — darfor kommer jag i
vissa sammanhang anvanda termer och begrepp sasom forfattare som refereras
har anvant dessa. Begreppet handikapp boérjade anvéndas i borjan av 1950-talet.
Nar det skedde Gvergavs begreppen “vanfor’ och “invalid”, vilka fatt en negativ
klang. Fram till 1970-talet forknippades begreppet handikapp med egenskaper
som en brist hos individen i fraga. Pa 1970-talet férandrades synen pa individen
och den omgivande miljons betydelse fokuserades — den omgivande miljon for-
orsakade stora svarigheter for individer med funktionsnedsattning. Om miljon
anpassades till funktionshinder, kunde de handikappande omstandigheterna
undanrgjas och det miljorelaterade handikappbegreppet vaxte fram.

Forskarna beskriver att det miljérelaterade begreppet innebar ett paradigm-
skifte i synsattet pa handikappadel: 2 3. Fokus @ndras fran ett individcentrerat,
medicinskt perspektiv till ett samhallsorienterat synsatt i handikappolitiken.
Definitionsforskjutningen har sina rétter i den debatt som pabdrjades i mitten av
1960-talet och som involverade de tankar som kom att pragla handikappolitiken
de narmaste artiondena, normalisering och integrering. Resultatet blev att syn-
sattet pa handikapp forandras fran att ha varit individcentrerat till att bli rela-
tionsorienterat. Den fraga som nu fokuseras ar livsvillkoren och de sociala rat-
tigheterna for manniskor med funktionshinder. I mitten av 1990-talet anvands
begreppet funktionshinder i forarbeten till den nya rattighetslagen och i Lagen
om stdd och service till vissa funktionshindrade. Under de senaste par aren har
funktionshinderspolitik bdrjat ersatta handikappolitik och andra nyord &r funk-
tionhindersverksamhet och funktionshindersorganisation.

I sprakbruket som tar sin utgangspunkt i dessa tankar betonas att en person
inte &r sitt funktionshinder utan hon eller han har funktionshinder. En individ

1 Méarten Soder, Handikappbegreppet — an analys utifran WHO:s terminologi och
svensk debatt. Utredningsgruppen for handikapparet 1981. Stockholm: Socialdeparte-
mentet, 1982

2 Marten Soder, Omsorgsideologier i et samfunn i endring. | Sandvin (red) Mot normalt.
Omsorgsideologier i forandring. Oslo: Kommuneforlaget, 1992

3 Munir Dag, Unga manniskor med rorelsehinder — forankring, marginalisering och
social exkludering. Avhandling i socialt arbete. Orebro Studies in Social Work 6. Orebro,
2006
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ar forst och framst en person och darfér ska man undvika att anvanda diagnoser
som en karaktarisering av eller benamning for enskilda eller grupper. Inte minst
sjukvarden har lang tradition av att tala om “utvecklingsstérda” och "dementa”
etc. Ett uttryck for reaktionen emot detta &r den internationella rérelsen "People
First” som samlar lokala handikapporganisationer med medlemmar som har
intellektuella funktionshinder och deras anhériga. Som personer har alla indivi-
der unika egenskaper och flerfacetterad personlighet som skjuts till bakgrunden
nar hon eller han blir foremal for den diagnostiska blicken och objekt for atgar-
der.

Socialstyrelsens rekommendationer

I Sverige ar det Socialstyrelsen som har ett nationellt samordningsansvar for
terminologin inom fackomradet halso- och sjukvérd och socialtjanst4. Socialsty-
relsen presenterade 2007 nya definitioner av "funktionsnedsattning”, "funk-
tionshinder” och "handikapp”. Definitionerna som &ar snarlika (efter éversatt-
ning) med de definitioner som anvands internationellt ar féljande: Med funk-
tionsnedsattning avses en nedséattning av en fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsformaga. En funktionsnedsattning uppstar till foljd av en medfodd eller
forvarvad skada. Sadana skador, tillstand eller sjukdomar kan vara av bestdende
eller 6vergdende natur. Funktionshinder ar en begransning som en funktions-
nedsattning innebar for en person i relation till omgivningen. Exempel pa be-
gransningar ar svarigheter att klara sig sjalv i det dagliga livet och bristande del-
aktighet i arbetslivet, i sociala relationer, i fritids- och kulturaktiviteter, i utbild-
ning och i demokratiska processer. Det handlar framfér allt om bristande till-
ganglighet i omgivningen.

Socialstyrelsens rekommendation om hur man ska anvanda orden funktions-
hinder och funktionsnedsattning innebéar att funktionshinder i princip ska an-
vandas nér det handlar om det abstrakta begreppet, till exempel "den svenska
synen pa funktionshinder” och funktionsnedsattning nar det handlar om indivi-
der, till exempel "personer med funktionsnedsattning”. Begreppet handikapp
ges inte langre nagon narmare definition utan Socialstyrelsen avrader att ordet
anvands och foreslar som synonym funktionsnedsattning respektive funktions-
hinder. Jag anvander flertalet av dessa begrepp eftersom de forekommer allmant
i skrifter som refereras, men forsoker i 6vrigt folja rekommendationerna.

Olika kunskapsomraden

Funktionshinder i samhallet ar ett mycket brett kunskapsomrade — i sjalva ver-
ket berors alla samhallsfunktioner pa alla olika nivaer i samhallet av manniskors
olika forutsattningar att verka och vara delaktiga. | propositionens till Lagen om

4 Socialstyrelsens termbank. http://socialstyrelsen.se/termbank/
5 Regeringens proposition 1992/93:159, Stéd och service till vissa funktionshindrade.
Socialdepartementet.
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stod och service till vissa funktionshindrade formulerade davarande socialmi-
nister Bengt Westberg detta med orden: "Jag delar handikapproérelsens uppfatt-
ning att funktionsnedsattningar skall betraktas som en av flera naturliga och
oundvikliga variationer hos en befolkning. Mangfalden — och méanniskors funk-
tionsnedséattningar — finns alltid att rdkna med. Denna vetskap skall vara en
utgangspunkt for valfardspolitiken.”

Den funktionshinderspolitiska ambitionen ar densamma tjugo ar senare, men
det finns annu manga hinder att dévervinna och det verkar ocksé vara sa att nya
hinder uppstar som féljd av samhallsutvecklingen och reformerna. Funktions-
nedsattningar hos manniskor blir synliga pa olika satt inom olika samhallssek-
torer och det finns olika s&tt att tala om dem och &ven séttet att hantera dem
skiljer sig at. Dessutom finns det olika vetenskapliga traditioner och teoretiska
tillnarmningar nar det galler innebérderna av de funktionshinderrelaterade fra-
gorna. Det ar darfor inte mojligt att genomlysa alla de fragestallningar som den
har kunskapsoversikten forsoker ringa in. | realiteten har jag tvingats gora av-
gransningar pa grund av kunskapsomradets omfattning och komplexitet. Det har
ocksa visat sig att det finns omfattande litteratur om anhérigas situation inom
vissa funktionshinderomraden medan det inom andra ar mycket svart att finna
litteratur dar anhdriga ens ndamns. En avgransning som gjorts galler anhérigskap
till aldre — det motiveras framst av att det finns flera kunskapséversikter som
behandlar anhdrigas situation och stddet till anhériga som hjalper de aldres, 7, 8.

Den har kunskapsoversikten kommer framfor allt utga fran studier kring ro-
relsehinder, intellektuella svarigheter, psykisk ohélsa och missbruk- och beroen-
deproblem. Nar det géaller rorelsehinder och intellektuella svarigheter finns det
en lang funktionshinderspolitisk tradition, omfattande forskning kring funk-
tionshinder, behandling och samhallsservice samt aktiva funktionhindersorgani-
sationer som under lang tid har drivit frdgor kring dessa gruppers réattigheter.

Forst under de senaste tjugo aren har man i funktionshinderspolitiska sam-
manhang borjat tala om psykisk ohélsa och psykiska sjukdomar som orsak till en
funktionsnedsattning. Det har lett till att den medicinska diskursen inte langre
dominerar pd samma satt som tidigare och att de sociala livsomstandigheterna
och de sociala rattigheterna fokuseras. Ett forandrat synsatt galler ocksa synen
pa att missbruks- och beroendeproblem i grunden &r biologiska snarare &n mo-
raliska och att beroendeproblem ska betraktas som en sjukdom som kréver saval
medicinska insatser som forebyggande socialt stéd. Jag kommer att berdra an-
horigerfarenheter ocksa frdn andra omraden, men jag har inte haft mojlighet att
agna dessa lika stort intresse, framfér allt av utrymmesskéal. En underliggande

6 Ritva Gough, Karin Renblad, Eva Wikstrom & Eva Soderberg, Anhorigstod — ett helt
annat satt att tdnka. Fokus-rapport. Kalmar, 2011.

7 Marianne Winqyvist, Individualisering, utvardering och utveckling av anhorigstod.
Kunskapsoversikt 2010:2. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum Anhdriga.

8 Ann-Britt Sand, Anhoérigvard — arbete, ansvar, karlek, forsérjning. Lund: Studentlitte-
ratur, 2002.

Ann-Britt Sand, Anhdriga som kombinerar férvarvsarbete och anhérigomsorg. Kun-
skapsoéversikt 2010:1, Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhériga.

10



2013:1 Manniskor med funktionshinder i samhaéllet

fradga som har provats under arbetets gang ar hur anhdrigas situation paverkas
av omstandigheter som hanger ihop med olika typer av funktionshinder.

Intellektuella svarigheter ar en term som hanvisar till olika diagnoser, dar ett
av diagnoskriterierna ar en hjarnskada som innebar nedsatt intellektuell for-
maga. | Sverige ar "utvecklingsstérning” en vanlig term for intellektuella be-
gransningar som ar medfodda eller har tillkommit under smabarnséaren. Termen
anvands i aktuell lagstiftning och en person med stérningen bendmns ofta "per-
son med utvecklingsstérning”. En annan term som syftar p& funktionsnedsatt-
ningens art ar “"begavningshandikapp”. | den engelsksprakiga, brittiska litteratu-
ren® anvands vanligtvis termen inlarningssvarigheter, “learning disabilities”10.
Den har blivit allt vanligare liksom termen "intellektuella svarigheter” i sadana
sammanhang dar diagnosen har mindre betydelse och konsekvenserna av ska-
dan fokuseras. En intresseorganisation som arbetar fér att barn, unga och vuxna
med utvecklingsstérning ska kunna leva ett gott liv ar Riksféorbundet FUB for
barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning. FUB har omkring 27 000 med-
lemmar i cirka 150 lokalféreningar runt om i landet!l. En annan organisation ar
Autism- och Aspergerforbundet!2 som arbetar for att skapa battre villkor for
barn, ungdomar och vuxna med autism, Aspergers syndrom och andra autism-
liknande tillstdnd. Forbundets medlemmar ar personer med egen funktions-
nedsattning, narstaende och professionella. Férbundet har nastan 12 000 med-
lemmar fordelade pa 24 distrikt.

Rorelsehinder omfattar flera olika typer av funktionshinder till féljd av skada
eller sjukdom som medfor begransningar i rérelseférmagan. Orsakerna kan vara
av manga olika slag, exempelvis muskelsjukdomar, neurologiska sjukdomar och
olycksfallsskador. Nagra vanliga diagnoser &ar cerepral pares (cp), neuropsykia-
triska funktionshinder, ryggmargsbrack, ryggmargsskada, multiple skleros (ms),
stroke och flerfunktionshinder. Riksférbundet RBU fér Rdrelsehindrade Barn
och Ungdomar startade 1955 och har omkring 12 000 medlemmar i distrikts och
lokalféreningar runt om i landet. RBU foretrader barn och unga med olika typer
av rorelsehinder. NHR, Neurologiskt Handikappades Riksférbund ar en riksom-
fattande sammanslutning av lansférbund och ett 80-tal lokalféreningar med
ungefar 13 000 medlemmar.

9 | den amerikanska litteraturen ar vanlig term for samma slags funktionsnedséattningar
“intellectual disability” eller "mental retardation”. En ytterligare term &r "developmental
disabilities” som ocksa syftar till funktionsnedséattningar eller storningar i barnets tidiga
utveckling. Det svenska begreppet "handikappforskning” anvands ofta som samlingsbe-
grepp for forskning och studier kring funktionshinder. Forst under senaste aren har or-
den funktionshindersforskning bérjat anvandas. | internationell engelsksprakig litteratur
anvands begreppet "disability”, vilket pa svenska narmast blir funktionshinder, som ett
paraplybegrepp for de strukturer och processer, som i samhéllet gor att vissa méanniskor
inte ges tilltréde till olika samhéllsarenor, exempelvis arbetsmarknaden, utbildningar osv.
10 |ars Gronvik & Marten Soder, Bara funktionshindrad? Funktionshinder och intersek-
tionalitet. Gleerups Utbildning AB. Malmé, 2008

L www.fub.se

12 ywww.autism.se
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Psykisk ohalsa. Psykiatriutredningen pa 1990-talet valde termerna "psykisk
stérning” och "psykiskt stérda” som samlingsbegrepp for psykiska sjukdomar
och personer med psykisk sjukdom?3. Manga var da tveksamma till termerna
handikapp och funktionshinder, men det har blivit allt vanligare att tala om psy-
kiska funktionsnedsattningar och psykiska funktionshinder. Termen psykiskt
funktionshinder anvands ocksd i utredningen av den Nationella psykiatrisam-
ordningens slutbetdnkande "Ambition och ansvar”4 medan brukarorganisation-
erna ofta anvander det vidare samlingsbegreppet psykisk ohalsa. En av brukar-
organisationerna & RSMH, Riksforbundet for mental hdlsa, med lokalféreningar
i hela landet. En annan &r IFS, Schizofreniférbundet (Riks-ifs), Intresseférening-
en for personer med schizofreni och liknande psykoser, som har ungefar 5 000
medlemmar i sammanlagt 70 lokalféreningar. Riksférbunden med sina lokalfor-
eningar utgor en del av natverket NSPH, Nationell Samverkan for Psykisk Halsa.

Missbruks- och beroendeproblem. Méanniskors bruk av alkohol och andra
droger ar forknippad med risker som o6kar snabbt i takt med den mangd som
intas och hur ofta det sker. Missbruk foregas ofta av ett riskbeteende som signa-
lerar om droganvandningens negativa effekter pa personens sociala situation och
halsa och att personen ar pa vag att bli beroende av drogen. Langvarigt missbruk
av alkohol och andra droger har konstaterats kunna leda till bestdende funk-
tionsnedsattningar. Missbruk- och beroendeproblem kan ocksa syfta pa spelbe-
roende och sexmissbruk. En av brukarorganisationerna ar AA-féreningarna med
verksamhet pd manga orter i landet.

Lagar och funktionshinderspolitiska mal

Socialtjanstlagen

Bestdmmelsen om anhorigstdd finns i Socialtjanstlagens® (SoL) 5 kap § 10 och
har foljande lydelse: "Socialnamnden ska erbjuda stod for att underlatta for de
personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk eller aldre eller som
stodjer en narstdende som har funktionshinder.” | Socialtjanstlagen finns aven
bestammelser om bistand for forsorjning och livsforing i 6évrigt — om den en-
skilde inte sjalv kan tillgodose sina behov eller fa dem tillgodosedda pa annat vis.
Vidare sdgs att den enskilde genom bistandet ska tillforsékras skalig levnadsniva

13 SOU 1992:73 Valfard och valfrihet — service, stod och vard for psykiskt stérda. Slutbe-
tdnkande av psykiatriutredningen.

14 SOU 2006:100 Ambition och ansvar. Nationell strategi for utveckling av samhallets
insatser till personer med psykiska sjukdomar och funktionshinder. Slutbetdnkande av
Nationella psykiatrisamordning.

15 SFS 2001:453 Socialtjanstlagen (SoL); SFS 2010:110 Socialférsakringsbalk.
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och att bistdndet ska utformas sa att det starker hans eller hennes majligheter att
leva ett sjalvstandigt liv.

Till socialnamndens uppgifter hor att svara for omsorg och service, rad, stod
och vard, ekonomisk hjalp och annat bistand till familjer och enskilda som beho-
ver det. Socialnamnden bér genom hemtjanst, dagverksamheter eller annan
liknande socialtjanst underlatta fér den enskilde att bo hemma och att ha kon-
takt med andra. Namnden kan utse en sarskild kontaktperson eller en familj for
att hjalpa den enskilde och hans eller hennes narmaste i personliga angelagen-
heter. Unga kan ges séarskild vagledning for att motverka en risk for missbruk,
brottslig verksamhet eller nagot annat socialt nedbrytande beteende.

Socialndmnden ska arbeta for att forebygga och motverka missbruk av alko-
hol och andra beroendeframkallande medel. Insatser som sarskilt nAmns riktar
sig mot barn, ungdomar, familjer, vuxna missbrukare och enskilda med psyko-
sociala problem. | lagen finns vidare sarskilda bestammelser for stédet till olika
grupper sasom, Manniskor med funktionshinder, Barn och unga, Missbrukare,
Aldre manniskor och Brottsoffer samt Personer som vérdar och stodjer narsta-
ende, som jag ndmnde ovan.

Ansvar gentemot manniskor med funktionshinder

Socialnamnden ska verka fér att manniskor som av fysiska, psykiska eller andra
skal moter betydande svarigheter i sin livsforing, far moéjlighet att delta i sam-
hallets gemenskap och leva som andra; att den enskilde far en meningsfull
sysselsattning och mojlighet att bo pa ett satt som &ar anpassat efter behov av
sarskilt stod; kommunen ska inratta bostader med sarskild service for dem som
behdver sddant boende till fljd av namnda svarigheter. Kommunen ska vidare
inga en dverenskommelse med landstinget om ett samarbete nar det galler sto-
det till personer med psykisk funktionsnedsattning — om det ar mdjligt ska orga-
nisationer som foretrader dessa personer eller deras narstdende ges mojlighet att
lamna synpunkter pa innehallet i verenskommelsen.

Socialtjanstens insatser till manniskor med funktionshinder géller saval
strukturinriktade och allmént inriktade insatser som individuellt inriktade insat-
ser, samt att i samhéllsplaneringen bevaka att bostadsomraden och servicefunk-
tioner utformas med hansyn till behov som manniskor med funktionshinder har.
| uppgifterna ingdr vidare att paverka attityder sa att manniskor med funktions-
hinder kan delta i samhallslivet pa ett naturligt satt och att verka for att manni-
skor med funktionshinder far arbete och en meningsfylld sysselsattning. Genom
uppstkande verksamhet skall socialndmnden skaffa sig kdnnedom om situation-
en fér manniskor med funktionshinder och upplysa om den service socialtjans-
ten kan erbjuda.

Andra lagomraden
Socialnamndens ansvar for omsorger till manniskor med funktionshinder paver-
kar inte andra huvudmans skyldigheter — salunda svarar landstinget for halso-
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och sjukvard samt habilitering och rehabilitering, hjalpmedel och viss tolktjanst
for vardagstolkning. 1 samband med sadan halso- och sjukvard for vilken kom-
munen svarar skall den dven erbjuda habilitering, rehabilitering och hjalpmedel
for manniskor med funktionshinder. Kan varden till unga inte ges i de frivilliga
former som Socialtjanstlagen (SoL) anvisar ger Lag med sarskilda bestammel-
ser om vard av unga (LVU)6 socialnamnden en ratt och en skyldighet att gripa
in till de ungas skydd. LVU kompletterar pa det sattet SoL i de fall det inte gar att
anordna vard som den unge behover i frivilliga former. Lagen om vard av miss-
brukare i vissa fall (LVM)'7 ar en pd likartat satt uppbyggd lagstiftning, som
reglerar forutsattningarna for vard som inte sker enligt den grundlaggande frivil-
lighetsprincipen i SoL. Grundtanken &r att den enskildes behov av vard skall
vara avgorande. Kommunala beslut som rér manniskor med funktionshinder
fattas ockséa enligt Lag om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)8. |
LSS finns tva insatser som i det ena fallet involverar landstingen som ansvarar
for Rad och stod (enligt 9 § punkt 1) och i det andra fallet involveras Forsak-
ringskassan i beslut om personlig assistans och statlig assistansersattning (9 §
punkt 2 LSS respektive LASS, Lag om assistansersattning)?.

I Halso- och sjukvardslagen?© regleras ansvar for halso- och sjukvard inom
landsting/regioner med héalso- och sjukvardsansvar, men vissa beslut om halso-
och sjukvardsinsatser fattas inom kommunen av den kommunala hélso- och
sjukvardspersonalen, som namndes tidigare. Det galler framfor allt hélso- och
sjukvardsinsatser for personer som har sin bostad inom de sérskilda boendefor-
merna. Kommunen kan ocksa ha ansvar for hemsjukvard, hemrehabilitering och
hjalpmedelsfrdgor om en dverenskommelse om detta har fattats. | den har kun-
skapséversikten kommer jag framst fokusera halso- och sjukvard som erbjuds
till anhériga/foraldrar till personer med funktionsnedsattning. Halso- och sjuk-
vardens insatser sker i allmanhet enligt de vardprogram som riktar sig till 6vriga
medborgare, men det finns ocksa en del specialistmottagningar och vardpro-
gram for patienter med funktionsnedséattning. Det kan handla om behandling av
kroniska sjukdomar, rehabilitering och framfor allt habilitering till barn och
vuxna. Dessa fokuserar personen med funktionsnedséattning som patient och har
som regel inte nagot anhorigperspektiv. Ett undantag ar insatserna till barn och
ungdomar som nastan alltid bygger pd samverkan med barnets vardnadshavare/
foréldrar.

Bestammelserna om alla barns ratt till utbildning — den allménna skolplikten
— finns i Skollagen?.. | Skollagen finns dven bestammelser om den frivilliga for-
skolan, barnomsorgen samt de olika skolformerna, fran forskoleklass till obliga-
torisk grundskola samt gymnasie- och vuxenutbildning. Bland dessa finns sar-

16 Lag med sarskilda bestammelser om vard av unga (LVU), SFS 1990:52.
17 Lagen om vard av missbrukare i vissa fall (LVM), SFS 1988:870.

18] ag om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS), SFS 1993:387.
19 _ag om assistansersattning (LASS), SFS 1993:389.

20 Halso- och sjukvardslagen, (HSL) SFS 1982:763.

21 Skollagen, SFS 2010:800
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skilda skolformer fér barn och ungdomar med funktionshinder, sarskolan, spe-
cialskolan och vuxenutbildningen. Skolans allmanna forhallningssatt kan mojli-
gen beskrivas genom dess férvantningar pa att vardnadshavare till barn och
ungdomar samverkar med skolan for att skolan ska uppna sina mal och att barn
och unga ska fa den utbildning skolan ansvarar for.

Ytterligare rattigheter som ror personer med funktionsnedsattning och deras
familjer finns i socialférsékringarna som handlaggs av Férsakringskassan, som
namndes ovan. LSS-kommittén som hade uppdrag att gora en 6versyn av LSS
och LASS la 2008 fram sitt slutbetdnkande, "Mdjligheter att leva som andra”22. |
den foreslas att LSS ska besta som réattighetslag for de personer som har de mest
omfattande stoédbehoven till foljd av funktionsnedséttning. Utredningen pekar
pa att det behdver goras forandringar i lagen. Ett tydligt barnperspektiv behover
skrivas in och det behdvs tydligare regler for hur personlig assistans ska bed®-
mas.

Utredningen har sedan resulterat i propositionen “Personlig assistans och
andra insatser— atgarder for okad kvalitet och trygghet”23. | denna lamnar rege-
ringen forslag om att stérka kvalitet, tillsyn och kontroll av personlig assistans
och verksamhet enligt LSS, till exempel regler om dokumentation, tillstandsplikt
for vissa av insatserna samt regler for privata anordnare av personlig assistans24,
Socialstyrelsen har dvertagit lansstyrelsernas granskande uppdrag fran och med
2010. De dvriga foreslagna éndringarna har tratt i kraft den forsta januari 2011.
Enligt en annan av regeringens propositioner har en ny sammanhallen och hel-
tackande socialforsakringslag, Socialférsakringsbalk, inforts. Den omfattar de
ungefar trettio tidigare socialférsakringslagarna 25. Tillampningsomradet omfat-
tar i princip samtliga socialférsakringsformaner som administreras av Forsak-
ringskassan, Premiepensionsmyndigheten och Skatteverket. Bland annat inne-
bar forandringen att lagen om assistansersattning éverférdes till balken den 1
januari 2011.

De olika stodformer och rattigheter som anhériga och manniskor med funk-
tionsnedséattning kan fa del av aterkommer jag till. En kunskapsoversikt kommer
huvudsakligen att handla om samhaéllets indirekta insatser och i ytterligare tre
kunskapsoversikter kommer att presenteras direkta insatser fran samhaéllet till
foraldrar/vardnadshavare och andra anhdériga.

22 30U 2008:77 Mojligheter att leva som andra. Ny lag om stod och service till vissa
personer med funktionsnedsattning.

23 Proposition 2009/10:176 Personlig assistans och andra insatser — atgarder for 6kad
kvalitet och trygghet.

24 UIf Sjoberg, Handlaggning av LSS-fragor. Fjarde upplagan. Stockholm: Norstedts
Juridik, 2010

25 Proposition 2008/09:200 Socialférsakringsbalk. 28 maj 2009.
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FN:s konvention om rattigheter

FN:s standardregler fér personer med funktionsnedsattning antogs 199326, De
tjugotva standardreglerna innehaller principiella standpunkter nar det géaller
gruppens rattigheter, majligheter och ansvar pa olika samhallsomraden. De ger
ocksa konkreta forslag pa hur ett land kan undanréja hinder for personer med
funktionsnedsattningar och skapa ett tillgangligt samhalle. Standardreglerna ar
inte juridiskt bindande for medlemsstaterna, men tanken &r att de anda ska pa-
verka hur olika lander formar sin funktionshinderpolitik genom att vara mora-
liskt forpliktande. Med standardreglerna som grund antog riksdagen ar 2000 en
nationell handlingsplan for handikappolitiken — ”Fran patient till medbor-
gare”?7,

I denna proposition presenterades standardreglerna i forhallande till situa-
tionen i Sverige och tankarna fér det fortsatta arbetet genom att alla offentliga
myndigheter ar skyldiga att uppréatta handlingsplaner och félja upp dessa. Rét-
tigheterna stérktes ytterligare 2007 nér Sverige undertecknade FN:s konvention
om rattigheter for personer med funktionshinder28. Konventionen "Convention
on the Rights of Persons with Disabilities” antogs av FN:s generalférsamling i
december 2006. Den utgor utgangspunkten for det pagdende funktionshin-
derspolitiska arbetet. | konventionen beskrivs att atgarderna ska riktas till per-
soner med varaktiga fysiska, psykiska, intellektuella eller sensoriska funktions-
nedséattningar, vilka i samspel med olika hinder kan motverka deras fulla och
verkliga deltagande i samhaéllet pa lika villkor som andra2°.

Konventionen bestar av en inledning som f6ljs av 50 artiklar.3° De forsta fyra
artiklarna handlar om syfte, definitioner och allmanna principer och ataganden.
Sammanfattningsvis kan man séga att artiklarna fram till artikel 9 tar upp 6ver-
gripande omraden som ar viktiga for att forverkliga alla rattigheter. Artiklarna
fran 10 till 30 tar upp olika atgardsomraden, dar staterna forbinder sig for att
forbattra levnadsvillkoren for ménniskor med funktionsnedsattning. De sista 20
artiklarna handlar framst om hur konventionen ska genomfoéras. Artiklarna 5—7
galler jamlikhet och icke-diskriminering av kvinnor respektive barn med funk-
tionsnedsattning. De innehaller formuleringar om att konventionsstaterna ska
forbjuda all diskriminering p& grund av funktionsnedsattning och garantera
personer med funktionsnedséattning lika och effektivt rattsligt skydd mot diskri-
minering pa alla grunder. Sarskilt understryks att staterna ska vidta de atgarder

26 www.sweden.gov.se/sb/d/1928/a/18527. United Nations. 1994. The Standard Rules on
the Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities. New York: United Na-
tions Department of Public Information.

27 Proposition 1999/2000:79. Fran patient till medborgare. En nationell handlingsplan
for handikappolitiken.

28 Proposition 2008/09:28 Manskliga rattigheter for personer med funktionsnedsatt-
ning.

29 Regeringskansliet En strategi for genomférande av funktionshinderpolitiken 2011—
2016. Socialdepartementet, 2011

30 Har presenterar jag ngra av artiklarna lite narmare.
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som kravs for att kvinnor fullt och likaberattigat ska fa alla méanskliga rattigheter
och grundlaggande friheter och att, i alla &tgarder som ror barn med funktions-
nedséattning, barnets basta kommer i forsta rummet.

Artiklarna 8 och 9 handlar om medvetandegérande om situationen for perso-
ner med funktionsnedséattning och tillganglighet i samhallets olika arenor, vilket
ar nodvandigt for att alla rattigheter ska kunna bli verklighet. Artikel 8 innehal-
ler formuleringar om omedelbara, effektiva och andamalsenliga atgarder for att
O0ka medvetandet i hela samhallet om personer med funktionsnedséattning for att
framja respekten for deras rattigheter och vardighet. Sarskilt ndmns vikten att
bekédmpa stereotypa uppfattningar och fordomar samt att hdja medvetandet om
kapaciteten hos personer med funktionsnedséattning och deras bidrag till sam-
hallet. | detta syfte anges atgarder for att hoja allmanhetens medvetande genom
verkningsfulla kampanjer, atgarder inom utbildningssystemet och massmedia.

Artikel 9 om tillganglighet innehaller krav pa att staterna gor det mojligt for
personer med funktionsnedsattning att leva oberoende och fullt ut delta pa alla
livets omraden. Det handlar om atgarder for att sakerstalla att personer med
funktionsnedsattning pa samma villkor som andra far tillgang till den fysiska
miljén, informations- och kommunikationsteknik, anlaggningar och tjanster i
hela landet. Atgarderna ska identifiera och undanrdja hinder och barriarer mot
tillganglighet saval i frdga om byggnader, vagar och transportmedel som inform-
ation, kommunikation och annan service. Vidare namns sarskilda atgarder for
att bl a utrusta lokaler for allménheten med anvisningar i punktskrift och i latt-
last och lattbegriplig form. Staterna ska ocksa vidta atgarder i form av assistans
och annan personlig service, daribland ledsagare, lektoérer och yrkesverksamma
teckensprakstolkar for att underlatta tillganglighet.

Artiklarna 10—14 handlar om ratt till liv, frihet och personlig séakerhet och in-
nehaller formuleringar om humanitara nddlagen, likhet infor lagen, tillgang till
rattssystemet samt frihet och personlig skydd och sékerhet i risksituationer.
Foljande tre artiklar handlar om ratt att inte utsattas for tortyr eller grym,
omansklig eller férnedrande behandling eller bestraffning, ratt att inte utsattas
for utnyttjande, vald eller évergrepp samt skydd for den personliga integriteten.
Sarskilt patalas atgarder for att skydda personer med funktionsnedsattning saval
inom som utanfor hemmet mot alla former av utnyttjande, vald och Gvergrepp,
daribland med hansyn till om det &r konsrelaterat. Atgarder ska vidtas for att
forhindra 6vergrepp bl a genom att tillhandahalla konsanpassad och alderanpas-
sad assistans och stdd till personer med funktionsnedsattning och deras famil-
jemedlemmar samt vardare.

Artikel 18 handlar om ratt till fri rérlighet och ratt till medborgarskap och ar-
tikel 19 om rétten att leva ett sjalvstandigt liv och att delta i samhéallsgemenskap-
en. Har namns sarskilt ratt till full inkludering i samhéllet, mojlighet att vélja sin
boséattningsort och var och med vem man vill leva pa samma villkor som andra
och inte vara tvungen att bo i sarskilda boendeformer. Personer med funktions-
nedsattning ska ha tillgang till samhallsservice bade i hemmet och inom sarskilt
boende och till annan service, bl a sddant personligt stod som ar nodvandigt for
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att stédja boende och deltagande i samhallet och for att forhindra isolering och
avskildhet fran samhallet. Vidare namns vikten av att samhaéllsservice och an-
laggningar som &r avsedda for allménheten ar tillgangliga pa lika villkor for per-
soner med funktionsnedséattning och svarar mot deras behov. Artikel 20 handlar
om rétt till personlig rorlighet. Har talas om oberoende genom att kunna rora sig
i samhallet pa det satt och vid den tid man sjalv valjer och till 6verkomlig kost-
nad, att fa tillgang till hjalpmedel av kvalitet och andra former av assistans och
annan personlig service och att detta gors atkomligt till rimlig kostnad, samt att
personer med funktionsnedsattning och berérd personal erbjuds utbildning i
rorelseteknik.

Foljande tre artiklar handlar om yttrandefrihet och respekt for privatlivet: ar-
tikel 21 om yttrandefrihet och asiktsfrihet samt tillgang till information, artikel
22 om respekt for privatlivet — ingen far utsattas for godtyckligt eller olagligt
ingripande i sitt privatliv, familjeliv, hem eller sin korrespondens eller annan typ
av kommunikation. Artikel 23 innehdller formuleringar om att personer med
funktionsnedséattning i alla fragor som galler dktenskap, familj, foraldraskap och
personliga forbindelser ska gélla pa samma villkor som for andra. Formulering-
arna har ror ocksa réattigheter och skyldigheter nar det galler formyndarskap och
godmanskap och att barn inte i ndgot fall ska skiljas fran sina foraldrar pa grund
av barnets eller den ena eller bada foraldrarnas funktionsnedsattning. Artikel 24
handlar om konventionsstaternas erkdnnande av ratten till utbildning for perso-
ner med funktionsnedséttning.

De foljande artiklarna handlar om hélsa, habilitering och rehabilitering: arti-
kel 25 om hélsa, artikel 26 om habilitering och rehabilitering, artikel 27 om ar-
bete och sysselsattning samt artikel 28 om tillfredsstéllande levnadsstandard och
social trygghet. Artikeln om hélsa innehaller krav pd samma utbud och kvalitet
och standard i halso- och sjukvard och behandlingsprogram som erbjuds andra
samt sadan halsoservice som personer med funktionsnedsattning behdver. Dar
finns ocksa formuleringar om fria och informerade samtycken och férbud mot
diskriminering i frdga om sjukforsakringar och livforsakringar.

Formuleringarna om habilitering och rehabilitering understryker vikten av
atgarder, daribland kamratstod, som gor det mojligt for personer med funk-
tionsnedséattning att uppnd och vidmakthalla stérsta mojliga oberoende, full
fysisk, mental, social och yrkesmassig formaga samt fullt inkluderande och del-
tagande i livets alla aspekter. Sarskilt ndmns rehabiliterings- och habiliterings-
stod och rehabiliteringsprogram pa omradena hélsa, sysselsattning, utbildning
och social service for tidigt stod samt vidareutbildning av specialister och annan
personal. Artikel 27 innehaller formuleringar om ratt till arbete, forbud mot dis-
kriminering vid rekrytering och under anstéllning och vid befordran samt ar-
betsrattsliga och fackliga rattigheter. Artikel 28 tar upp ratt till tillfredsstallande
levnadsstandard for personer med funktionsnedséttning och deras familj, lamp-
lig bostad, social trygghet samt ratt till standigt forbattrade levnadsvillkor. Har
namns fattigdomsbekampning, tillgang till stod fran staten med utgifter som ar
relaterade till funktionsnedsattning, bl a for adekvat utbildning, radgivning,
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ekonomiskt stdd och avlastningsvard samt offentliga bostadsprogram och pen-
sionsformaner. De pafdljande tva artiklarna innehaller formuleringar om delta-
gande i det politiska och offentliga livet samt deltagande i kulturliv, rekreation,
fritidsverksamhet och idrott. De sista tjugo artiklarna beskriver hur konvention-
en ska genomfdrasst.

Nationell handlingsplan f6r funktionshinderspolitiken

Den svenska handikappolitiken ar en del av den generella valfardspolitiken. |
regeringspromemorian3? redovisas svenska forhallanden i anslutning till varje
artikel i FN:s konvention om réattigheter for personer med funktionsnedsattning.
I promemorian foreslas att Myndigheten for handikappolitisk samordning, Han-
disam som inrattades 2006, ska ges uppdraget att framja och skynda pa genom-
forandet av FN-konventionen i Sverige. Handisam &r en stabsmyndighet till
regeringen och saledes en central forvaltningsmyndighet for samordningen av
arbetet inom det handikappolitiska omradet. Den ska framja ett strategiskt och
effektivt genomférande av den nationella handikappolitiken och framfér allt
stddja kommuner och landsting i ggnomfdrandet av konventionen.33

I arbetet att skynda pa genomforandet deltar dven flera andra myndigheter
som getts regeringsuppdrag for att ta fram underlag, utarbeta kunskapséversik-
ter och lagga fram forslag samt informera om konventionen. Nagra exempel &r
Socialstyrelsen, Skolverket, Statens institutionsstyrelse, Statens folkhalsoinsti-
tut, Forsdkringskassan, Hjalpmedelsinstitutet, Diskrimineringsombudsman-
nen34 och Barnombudsmannen3s. Betydande insatser gors ocksa av intresse- och
frivilligorganisationer. Bland annat har Socialstyrelsen genomfort flera studier
som presenterar underlag for vardering av utvecklingen3®. Dessa visar att lev-
nadsvillkoren for personer med funktionsnedsattning har blivit béattre at-
minstone for vissa grupper, men ojamlikheten i forhallande till befolkningen i
ovrigt kvarstar — skillnaderna ar betydande inom de olika omraden som Social-
styrelsen har studerat. Detta framgar ocksa av Folkhalsoinstitutets kartlaggning-
ar av ohdlsa hos personer med funktionsnedsattning som jag aterkommer till.

31 Bilaga till Ds 2008:23, FN:s konvention om rattigheter for personer med funktions-
nedséattning. Socialdepartement.

32 1bid.

33 www.handisam.se

34 Diskrimineringsombudsmannen ar en statlig myndighet som arbetar mot allas lika
rattigheter och mot diskriminering. Den bildades 2009 och de davarande fyra ombuds-
méannen slogs ihop (JAmO, HO, HomO och DO). Férbud mot diskriminering finns i Lag
2008:568 om forbud mot diskriminering (DFL). Se www.do.se

35 Barnombudsmannen (BO) &r en myndighet som har i uppgift tillvara och informera om
barns rattigheter med utgadngspunkt fran FN:s barnkonvention.

36 Socialstyrelsen, Alltjamt ojamlikt. Levnadsforhallanden for vissa personer med funk-
tionsnedséttning, 2011.
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Under 2013 genomférdes en dversyn av vissa delar av det funktionshin-
derspolitiska arbetet3’. Detta ledde till en forandrad myndighetsstruktur som
innebar att Hjalpmedelsinstitutet avvecklades under varen 2014 och vissa av
institutets uppgifter éverfordes till Handisam, Myndigheten fér handikappolitisk
samordning, som i samband med detta bytte namn till Myndigheten for delak-
tighet. Denna nya myndighet ges enligt departementsskrivelsen ett mer samlat
tvarsektoriellt uppdrag att stimulera och utveckla kunskapsbildningen inom
omradet tillganglighet, funktionsnedséattning och miljo.

Man kan séga att de nationella mal for handikappolitiken, som antogs tio ar
tidigare, fortfarande géller. De centrala malen &r en samhallsgemenskap med
mangfald som grund, att samhallet utformas s& att manniskor med funktions-
nedsattning i alla aldrar blir fullt delaktiga i samhaéllslivet samt jamlikhet i lev-
nadsvillkor for flickor och pojkar, kvinnor och man med funktionshinder. Nar
socialutskottet behandlade de svenska malen i samband med att FN-
konventionen antogs, ansag utskottet att genomférandet maste bli mer effektivt.
Man lagger till malen att arbetet for att na dessa ska inriktas pa att identifiera
och undanrdja hinder for full delaktighet i samhallet, att férebygga och bekdmpa
diskriminering mot personer med funktionsnedséattning samt att ge barn, ung-
domar och vuxna med funktionshinder forutsattningar for sjalvstandighet och
sjalvbestammande.

Sasom tidigare betonas ansvars- och finansieringsprincipen som innebér att
varje sektor i samhallet ska utforma och bedriva en verksamhet, som &r tillgdng-
lig for alla medborgare, inklusive personer med funktionsnedsattning. Varje
myndighet har saledes ett grundldggande ansvar och skyldighet for att inom sitt
ansvarsomrade leva upp till de nationella méalen och se till att verksamheten &r
tillganglig.

Under nagra fa artionden har inneborden av begreppet tillganglighet utvid-
gats till att omfatta anpassning av hela samhéllet till funktionsnedséattningar,
inte bara i fysisk mening, utan i hela vart satt att tanka kring funktionshinder.
Det vacker manga nya fragor inte minst fran anhorigperspektiv. Jag tanker att
toleransen mot annorlundahet i hela samhéllet maste 6ka och om vi formadde
att utdka toleransen/tillgangligheten, vilka effekter det skulle ha fér de anhériga.
Flera tidigare studier beskriver att anhoriga sager att de mar bra, om de ser att
den person de hjalper regelbundet och bekymrar sig for mar bra32. Jag tanker
ocksa pa att de, enligt Diskrimineringsombudsmannens arsberéttelse for 2011,
tva vanligaste diskrimineringsgrunderna i anmalningar som DO mottagit var
funktionsnedséattning och etnicitet3?. Manga av dessa arenden rérde manniskor
som anser sig ha blivit diskriminerade av offentliga myndigheter. Pa satt och vis
bekréaftas bristerna i det handikappolitiska arbetet i socialutskottets beténkande

37 Ds 2013:40 En samlad organisation pa det funktionshinderspolitiska omradet. Rege-
ringskansliet. Socialdepartementet. Stockholm: Fritzes.

38 Gough, Renblad, Wikstrom, & Séderberg, 2011

39 www.do.se
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om uppfdljningen av den nationella handlingsplanen4?, som sammanfattar
huruvida de handikappolitiska planerna haft genomslagskraft4. Utskottet kon-
staterar att det finns en grund for handikappolitiken och pekar pé forbéattrings-
omraden42, Kritiska synpunkter framkommer ocksa i Folkhalsoinstitutets rap-
port om férebyggande samhallsinsatser43.

Manga myndigheter har uppréttat en handikappolitisk handlingsplan som de
foljt upp, vilket lett till utpekade forbattringsomraden och upprattande av at-
gardsplan for insatser som behover vidtas. Bland annat Skolverket44 framhaller
att det finns sarskilda svarigheter att genomféra flera av de mal som anges i
Skolverkets handikappolitiska handlingsplan som faststalldes 2002. | hand-
lingsplanen angavs att myndigheten i den samlade bedémningen for varje verk-
samhetsomrade ska redovisa erfarenheter och slutsatser kring villkoren for
funktionshindrade elevers utbildning. | detta arbete har det samlats in uppgifter
om hur ménga som mottagits i sarskolan eller specialskolan, men det har inte
varit mojligt att precisera hur manga elever i forskolan, grundskolan eller gym-
nasieskolan som har en funktionsnedséattning. Skolverket konstaterar att de inte
har kunnat hitta nagon tillforlitlig metod for hur funktionshinder hos barn i for-
skolan och elever i grundskolan kan faststéllas.

Kommunernas rapporter visar att gruppen av barn som har behov av sarskilt
stdd ar heterogen. Barn med “diffusa och svartolkade behov” ar fler &n barn med
en tydlig funktionsnedséattning. Det begrepp som anvands 6vergripande ar "barn
i behov av sarskilt stod”. Begreppet funktionsnedséttning/funktionshinder tolkas
mycket olika i forskolan och grundskolan och det finns saledes inga sékra upp-
gifter om vilka funktionshinder barn i deras verksamhet har och hur manga
dessa barn ar. En foljd av detta ar att inte heller omfattningen av familjernas
stodbehov ar kant4s.

40 Socialutskottets betdankande 2009/10:SoU20, Uppféljning av den nationella hand-
lingsplanen for handikappolitiken. Socialdepartementet.

41 Det konkreta genomférandearbetet har samlats under Agenda 22. Handikappfoérbun-
dens samarbetsorgan (HSO) har gett ut forslag till riktlinjer fér hur kommuner och lands-
ting kan ta fram sina handikappolitiska planer, vad dessa ska innehalla, hur planerna ska
utvarderas och revideras samt hur detta arbete ska ga till. www.hso-norrkoping.org/
Agenda.

42Handisam (2007) Tillganglighet i det politiska livet i kommuner och landsting. Myn-
digheten for handikappolitisk samordning. Handisam, Serie 2007:1.

43Ylva Arnhof, Onodig ohélsa. Halsolaget for personer med funktionsnedsattning. Rap-
port 2008:13. Ostersund: Statens folkhalsoinstitut, 2008

44 Skolverket, Skolverkets sektorsansvar for handikappolitiken — rapport med anledning
av regeringsuppdrag (S2008/8697/ST). Rapport 2009-03-16. www.skolverket.se

45 Fragan diskuteras ocksa av Statens Folkhalsoinstitut som i sina enkater om ohélsa hos
barn/unga har stallt frdgan om du har nagon funktionsnedsattning till elever i arskurs 6
och 9 och utgar i sin redovisning ifran elevernas egen uppfattning. Skoleleverna i arskurs
6 ar kring tolv ar — fragorna inte kan stallas till yngre barn. Se vidare Arnhof, 2008
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Barnkonventionen om barnets rattigheter

FN:s konvention om barnets rattigheter, s& kallade barnkonventionen, borjade
galla i Sverige 1990. Med barn avses varje manniska under 18 ar, om inte barnet
blir myndigt tidigare enligt den lag som géller barnet (artikel 1). Genom konven-
tionen starks barnets roll savél i familjen som i samhallet i stort. Utgangspunk-
ten i ett barnperspektiv ar respekten for barnets fulla méanniskovarde och in-
tegritet. Alla manniskor, stora som sma, har ratt till lika manniskovarde. Dar-
med starker barnkonventionen begreppen “barnperspektivet i fokus”, "barnets
behov i centrum” och “barnets basta” i barnavarden.46 Att avgéra vad som &r
"barnets basta” forutsatter att man har tagit reda pa hur barnet sjalv — eller barn
och unga som kollektiv — ser pa saken#’. Ett beslut om vad som &r béast for barnet
kan inte fattas utan att hansyn tas till barnets mdjligheter till utveckling. Vid
varje beslut ska frdgan stallas om beslutet gynnar barnets utveckling eller inte. |
Socialtjanstlagen (SoL) fordes en bestimmelse om barns rattigheter in 1997, i
Halso- och sjukvardslagen 2010 samt i Lagen om service och stod till vissa funk-
tionshindrade (LSS), Patientsdkerhetslagen och Skollagen 2011.

Huvudprinciperna for barns rattigheter anges i artiklarna 2, 3, 6 och 12 i kon-
ventionen48, Barnperspektivet i SoL och LSS svarar mot artikel 3 i barnkonven-
tionen och innebar att nar atgarder ror barn ska sarskilt beaktas vad hansynen
till barnets basta kraver. Lagandringen betonar vikten av att det finns barnper-
spektiv i handlaggningen av drenden som ber6r barn. Barnets énskemal och
synpunkter ska inhamtas genom att man talar med barnet eller barnets vard-
nadshavare. Informationen i dokumentationen ska anpassas sa att barnet eller
vardnadshavaren/vardnads-havarna kan forsta det som sags eller skrivs. De fyra
rattigheterna for barnet som sarskilt understryks ar: Barnet ska skyddas mot alla
former av diskriminering; Barnets basta ska beaktas i alla beslut; Barn har ratt
till liv och utveckling; Barnet ska ha réatt att sdga sin mening och fa det respekte-
rat.

Barnkommittén4® menar att barnperspektivet betyder att se olika beslutsal-
ternativ ur barnets synvinkel, det vill sédga att se med barns dgon. Det handlar

46 Proposition 1989/90:107, Godkannande av FN-konventionen om barnets rattigheter.
Socialdepartementet.

47 Skr. 2003/04:47 Utvecklingen av den nationella strategin for att forverkliga FN:s
konvention om barnets réattigheter.

48 Artikel 2 slar fast att alla barn har samma rattigheter och lika varde. Ingen far diskri-
mineras. Artikel 3 anger att det &r barnets bésta som ska komma i férsta rummet vid alla
&tgarder som ror barnet. Begreppet "barnets basta” ar konventionens grundpelare och har
analyserats mer an nagot annat begrepp i barnkonventionen. Vad som &r barnets basta
maste avgoras i varje enskilt fall. Artikel 6 sager att varje barn har ratt att 6verleva, leva
och utvecklas. Artikeln handlar inte bara om barnets fysiska halsa utan ocksd om den
andliga, moraliska, psykiska och sociala utvecklingen. Artikel 12 handlar om barnets ratt
att uttrycka sina asikter och fa dem beaktade i alla frdgor som berér honom eller henne.
Nér asikterna beaktas ska hansyn tas till barnets &lder och mognad.

49 SOU 2001:72 Barnmisshandel — Att férebygga och atgarda. Slutbetankande fran
Kommittén mot barnmisshandel. Stockholm: Socialdepartementet.
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om att forsoka ta reda pa hur barn uppfattar och upplever sin situation och even-
tuella forandringar. Det racker alltsé inte med att géra ndgonting som en vuxen
anser vara till barnets béasta. Att ha ett barnperspektiv i beslutsfattande innebar
ocksa att man noga analyserar vilka foljder ett beslut kan fa for ett enskilt barn.
Barnperspektivet kan ibland sta i motsats till ett vuxenperspektiv. Barn kan dock
inte ses isolerade fran sina foraldrar eller vardnadshavare och omvéant. Vid in-
tressekonflikt mellan barnet och de vuxna maste barnets intresse ha foretrade,
menar Barnkommittén.

Gemensamma internationella begrepp och ICF
klassifikationen

Syftet med en internationell "klassifikation av funktionstillstand, funktionshin-
der och halsa”© &r att introducera ett standardiserat sprak som underlattar
kommunikation mellan olika yrkesgrupper och olika lander. Klassifikationen
beskriver en manniskas fungerande utifran kroppens funktioner och strukturer,
aktiviteter och delaktighet. I ICF-manualen listas dven vissa omgivningsfaktorer
som samspelar med en manniskas kropp, aktivitet och delaktighet. Tanken &r att
omgivningen kan vara antingen underlattande eller forsvarande. Med kropps-
funktion och kroppsstruktur menas kroppens fysiologiska och psykologiska
funktioner, och de strukturer som behdvs for dessa funktioner. Med aktiviteter
menas en persons genomférande av en uppgift eller handling. Delaktighet (par-
ticipation) beskrivs som en persons engagemang (aktiva deltagande) i en livssi-
tuation.

De negativa aspekterna av kroppsdimensionen kallas funktionsnedsattning
och strukturavvikelse. Aktivitet/delaktighetsdimensionen bendmns aktivitetsbe-
gransning respektive delaktivitetsinskrankning. En delaktighetsinskrankning
kan bli foljden av att personen inte kan engagera sig i ett 6nskat livsomrade pa
grund av yttre hinder eller brist pa underlattande faktorer. Funktionshinder ar
det sammanfattande begreppet for funktionsnedsattning, strukturavvikelse,
aktivitetsbegransning och delaktighetsinskrankning. Termen funktionsnedsatt-
ning anvands for att definiera den personliga egenskapen (konstruerad eller
verklig) samt funktionshinder for att definiera det delaktighetshinder som orsa-
kas av omgivningsfaktorer i samhallet.

50 Svensk version av International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF) utg. World Health Organization (WHO) 2001, gavs ut av Socialstyrelsen2003.
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Markstrém och Sandlundst har analyserat "vad psykiskt funktionshinder” ar i
forhallande till ”psykisk stérning” som tidigare var den vanligaste termen i ut-
redningssammanhang. Resonemanget om definitionen av psykiskt funktions-
hinder framgar av rapporten fran Nationell psykiatrisamordning och kan sam-
manfattas med att en person har ett psykiskt funktionshinder om han eller hon
har vasentliga svarigheter med att utfora aktiviteter pa viktiga livsomraden och
dessa begransningar har funnits eller antas komma att bestar under en langre
tid. Svarigheterna ska vara en konsekvens av psykisk storning.

Kategoriseringens problem

Gronvik och Soéders2 har i sina arbeten behandlat for- och nackdelar med defini-
tioner av funktionshinder och kategoriseringar som bland annat anvands i sta-
tistiken53. Forskarna menar att det & ena sidan ar obestridligt att statistikens
kategoriseringstankande har en tendens att lasa fast manniskor i vissa kategorier
pa ett satt som formodligen har negativa konsekvenser inom en rad omraden
med tanke pa diskriminering av individer och sarlésningar for olika grupper
etcetera. A andra sidan fordelar sig mycket av samhaéllets makt och resurser uti-
fran just dessa kategorier. Gronviks4 hanvisar till forskare som framhaller att vi
maste provisoriskt anvanda dessa kategorier for att kunna studera hur till exem-
pel resurstillgdngen fordelar sig — eftersom vi vet att makt och resurser foljer
kategorier som "kdn”, "etnicitet” och "funktionshinder”.

Som exempel kan vi ta Skolverket. Skolverket har enligt sin egen beskrivning
provat att systematisera kunskap om situationen for elever med funktionsned-
sattning. Men det har visat sig svarare &n man forvantat sig att finna fungerande
kategorier. | en pilotstudie provades fem kategorier: "fysisk funktionsnedsatt-
ning”, “funktionsnedsattning inom beteende/ kommunikationsomradet”, “ut-
vecklingsstérning” och "medicinska respektive multipla funktionsnedsattningar”
som utgangspunkt for en kvantitativ sammanstalining pa nationell niva. En del
forskningsetiska fragor var svarlgsta och det visade sig att skolpersonalen tol-
kade kategorierna mycket olika. Det finns &ven internationella erfarenheter som
visar att liknande data inte medger jamforelser mellan grupper av elever pa
grund av bristerna i datareliabilitet och validitet, menar Skolverket. Skolverket

51'Vad ar psykiskt funktionshinder? Nationell psykiatrisamordning ger sin definition av
begreppet psykiskt funktionshinder. En rapport fran Nationell Psykiatrisamordning SOU
2006:5. Se aven Sandlund, Mikael, Vad ar psykiskt funktionshinder? | Att leva med psy-
kiska funktionshinder — livssituation och effektiva vard- och stodinsatser. (red) Brunt &
Hansson. Studentlitteratur, 2005, samt Sandlund, Mikael, Psykiska funktionshinder och
handikapp. I Psykiska handikapp. Mdéjligheter och rattigheter. (red) Grunewald. Andra
upplagan. Liber, 2000.

52 Gronvik & Soder, 2008.

53 Lars Gronvik, Funktionshinder — ett méngtydigt begrepp. | Forskning om funktions-
hinder. Problem — utmaningar — méjligheter. Studentlitteratur, 2005.

54 |bid.
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har i brist pa data inte kunnat urskilja elever med funktionsnedsattning i sin
redovisning av aktiviteterna i verksamheternass.

Statistiska centralbyrdn (SCB) har ocksé behandlat fragan hur man ska ta
fram underlag for statistik néar det géller barn och ungdomar med funktionsned-
sattningsé. | manga tidigare studier har den nedre aldersgransen satts till sexton
ar, nar det galler unga som kontaktas for intervjuer, till exempel SCB:s under-
sokningar av levnadsforhallanden (ULF). | undersokningar om barns levnads-
forhallanden har SCB intervjuat barn mellan 10 och 18 &r, vid nagra tillfallen
fran 7 till 17 &r, men erfarenheterna talar for att barn som intervjuas om sina
levnadsforhallanden bor vara minst 10 ar om syftet ar att kunna beskriva hur de
sjalva ser pa sina levnadsforhallanden. En rapport som bygger pa dessa inter-
vjuer ar under arbete. Folkhalsoinstitutets undersdkning om psykisk ohalsa var
en enkatundersokning och eleverna i den yngre gruppen var omkring 12 ar.

Bristen pa uppgifter om funktionshinder férekommer inom méanga omraden.
Néar det galler samhallets insatser till personer med funktionsnedsattning fors
det statistik dver beslut om insatser enligt LSS och personer med assistanser-
sattning enligt LSS, men personer som ar berattigade till stod enligt LSS utgor
endast en del av manniskor med funktionsnedsattning. Betraffande andra insat-
ser ar kategorierna ofta vida, sdsom alderskategorierna under 65 ar respektive
dver 65 ar. Inom socialtjanstens individ- och familjeomsorg ar begreppet barn
med sarskilda behov inarbetat i sprakbruket. Andra sddana ganska vida begrepp
ar personer med psykisk ohalsa och personer med missbruks- och beroende-
problem. En positiv sida kan vara att tilltalet uppfattas som mindre stigmatise-
rande.

Det ar ett faktum att funktionshinder framstar som det fortryck som majori-
tetssamhallet utévar gentemot vissa genom att exempelvis bygga en samhalls-
miljo som inte ar tillganglig. Gronvik och Soder5” pekar pa att forskare inom
detta omrade inte heller har intresserat sig for dem som inte har nagon funk-
tionsnedséattning och som personer med funktionsnedséattning definieras fran.
Intresset for studier av konstruktionen av den "fullkomliga” har vackts foérst un-
der senare tid. Detta har bidragit till att vi saknar systematiska begrepp for att
beskriva hur det kommer sig att personer med funktionsnedsattning marginali-
seras och blir just kategorin "personer med funktionsnedsattning”. Det finns fa
studier som soker empiriskt beskriva hur den underordning som férknippas med
funktionshinder egentligen uppkommer. Forskningen har mera fokuserat dis-
kurser om funktionshinder som stigmatisering samt identitet. Det &r inte de
materiella fordelningsfrdgorna som har statt i centrum, snarare situationen for
personer med funktionsnedsattning som just stigmatiserande. Grénvik och S6-

55 Skolverket, 2009.

56 Rapportering: Uppdrag att ta fram underlag for statistik gallande barn och unga med
funktionsnedsattning. Statistiska centralbyran. Dnr 2010/1817. Avdelningen fér befolk-
ning och valfard. Enhetens for valfardsstatistik.

57 Gronvik & Soder, 2008.
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der konstaterar att forskningen om funktionsnedsattning och funktionshinder i
hog grad har saknat en utarbetad maktteori. Dar exempelvis feminismen har
talat om kénsmaktsordning har forskningen om funktionshinder visserligen talat
om fortryck och underordning, men man har haft ganska lite att sdga om vad
som utgor basen for detta fortryck (och vem som i sa fall ar fortryckaren.)

Statistik inom funktionshinderomradet

Undersokningar som Statistiska Centralbyran har gjort visar att nitton procent
av befolkningen i Sverige har nagon form av funktionshinder. Jamfort med
manga andra lander ar andelen 1ag. | EU-landerna uppskattas uppemot en fjar-
dedel av den totala populationen ha ndgon form av funktionshinder.

Antal personer med olika funktionsnedsattningar®®

Uppskattat Uppskattat

antal antal
Funktionsnedsattning personer personer

25—64 ar 65—84 ar
Hjartsjuka 80 000 220 000
Astmatiker 270 000 110 000
Allergiker 380 000 85000
Diabetiker 85 000 115000
Mag-/tarmsjuka 125 000 55000
Psoriatiker 180 000 40 000
Psykiska besvar 150 000 55 000
Rorelsehindrade 130 000 260 000
— darav svart rorelsehindrade 45 000 155 000
Personer med nedsatt syn 25000 80 000
Personer med nedsatt horsel 435 000 380000
Eogrrrsr]c;gzr med héggradigt nedsatt arbets- 425 000 270 000
Hjalpberoende 45 000 110 000

Né&r det galler unga mellan 16 och 24 &r har sammantaget 214 000 av de unga,
det vill sdga 23 procent, nagot av de besvar som namns i tabellen ovan. De
understkningar som har gjorts om levnadsforhallanden for personer med funk-
tionsnedséattning i Sverige visar att tillgdngen pa resurser och samhallsarenor
skiljer sig betydligt mellan olika grupper av personer med funktionsnedsatt-

58 Statistiska centralbyran, SCB, Levnadsforhallanden, rapport 97, 2003.
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ning.5° Fragorna som ror personer med funktionsnedsattning beror i hog grad
aven deras anhoriga genom att endera underlatta eller forsvara vardagslivet for
familjemedlemmarna och genom den kontakt som personen med funktionsned-
sattning har med andra i sin omgivning.

Det finns starka samband mellan funktionshinder och ohélsa. Folkhalsoinsti-
tutets folkhéalsoenkater visar att personer med funktionsnedsattning har det
samre an andra néar det galler sddant som har betydelse for halsang0. Det &r tio
ganger s& manga jamfort med befolkningen i stort, som tycker att de har dalig
halsa, bade fysisk och psykisk, och samst halsa har personer med rérelsehinder.
Personer med funktionsnedséattning har lagre utbildning dn andra. Kvinnor har
nagot hogre utbildning an man, sdsom i befolkningen generellt.

Halsa hos barn, unga och vuxna med
funktionsnedsattning

Statens Folkhdlsoinstitut genomforde ar 2009 en nationell kartlaggning av barns
och ungas psykiska halsa bland samtliga elever i arskurs sex och arskurs niost.
Fragorna som stalldes till eleverna gallde hur eleverna mar, hur de upplever sin
situation i hemmet, i skolan och pa fritiden samt vilka levnadsvanor de har.
Bland eleverna var det 14 procent som svarade att de hade en funktionsnedsétt-
ning. Det motsvarar lite drygt 24 000 barn. Svaret att eleven hade en funktions-
nedsattning var vanligare bland dem i arskurs nio jamfort med arskurs sex. An-
delen var 17 procent jamfért med 12 procent. Sammanlagt besvarades enkaten av
drygt 172 000 barn. Definitionen av funktionsnedsattning i enkaten var mycket
bred, vilket innebér att bilden som ges av barn med funktionsnedséattning kan
uppfattas som nagot onyanserad.62

Resultat fran undersokningen visar att de flesta trivs bra med livet, aven om
trivseln bland elever med funktionsnedsattning ar nagot lagre an bland elever

59 Statistiska centralbyran, SCB, Funktionshindrade 1988—1999, 2003.

60 Gunnel Bostrom, Halsa pa lika villkor? Halsa och livsvillkor bland personer med
funktionsnedséttning. Statens folkhélsoinstitut, 2008.

61 Statens folkhalsoinstitut, Kartlaggning av psykisk halsa bland barn och unga. Resul-
tat fran den nationella totalundersokningen i arskurs 6 och 9 hésten 2009. Rapport
2011:09. Ostersund: Statens folkhalsoinstitut, 2011.

62 Arnhof, 2008.

Folkhélsoinstitutets nationella folkhalsoenkat bygger pé sjalvskattad halsa. Arnhof fram-
haller att gransen mellan vem som har funktionsnedsattning och inte kan variera bero-
ende pa hur fragan om personen har nagon funktionsnedsattning stalls. Resultatet blir att
andelen varierar i olika undersdkningar. Arnhof understryker att om fler med lindriga
funktionsnedsattningar kommer med i en undersokning blir skillnaderna i levnadsforhal-
lande mot den 6vriga befolkningen mindre. Om gruppen i stéllet begrénsas till dem med
omfattande funktionsnedséattningar blir skillnaderna stérre. | folkhdlsoenkaten &r grup-
pen med funktionsnedséttning forhallandevis stor, vilket gor att de skillnader som fram-
kommer gentemot befolkningen i 6vrigt snarast i underkant. Undersékningen omfattade
inte elever i sérskolan.
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utan funktionsnedséattning. Barn med funktionsnedsattning skattar sin halsa
samre jamfort barn utan funktionsnedsattning. Vidare upplever dessa elever
oftare psykisk ohélsa och fler stressrelaterade symtom i sin vardag. Men i 6vrigt
verkar det rada sma skillnader mellan barn med respektive utan funktionsned-
sattning.

Barnen uppger att de har kamrater som de umgas med pa fritiden och som de
kan prata med, men undersékningen visar aven att barnen med funktionsned-
sattning, trots positiva sociala kontakter i hdgre grad an andra barn, ar utsatta
for olika former av mobbning. De léper fyra ganger sa stor risk att utsattas for
mobbning. Dessutom &ar barn med funktionsnedsattning i storre utstrackning
radda for andra barn och blir i hdgre grad retade av andra barn. Undersdkningen
visar vidare att levnadsvanorna skiljer sig tydligt &t mellan barn med respektive
utan funktionsnedsattning. Det ar vanligare att de roker, snusar och dricker
mycket alkohol vid ett och samma tillfalle. De motionerar ocksa mindre och 16-
per enligt Folkhalsoinstitutets bedémning risk for framtida ohéalsa pa grund av
sina levnadsvanor.

I en annan studie av Folkhalsoinstitutet fran 201263 som bygger pa en enkat
som besvarats av foraldrar till barn i aldern 2—17 ar, framkommer att en tredje-
del av barnen uppges ha minst en funktionsnedsattning och knappt halften har
mattliga eller svara funktionsnedsattningar.64 Enligt denna undersokning ar
allergisjukdomar vanligast, foljt av fysiska funktionshinder. Minst vanligt &r att
ha huvudsakligen neuropsykiatriska funktionsnedséattningar/psykiska besvar.
Nar det galler levnadsvillkoren visar resultaten att barn med funktionsnedsatt-
ning i hégre grad an andra barn bor med endast en av sina foréldrar. Det géaller
framst barn med mattliga eller svara funktionsnedsattningar samt barn med
huvudsakligen fysiska eller neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Dessa
foraldrar &ar i hogre grad ensamstdende an andra foraldrar och mer ekonomiskt
utsatta. De har ocksa samre hélsa an andra foraldrar.

Nar det géller barnens situation bekréftar resultatet att barn med funktions-
nedsattning ar overlag lika fysiskt aktiva som andra och trivs bra i skolan. Men
enligt denna studie trivs barn med stora funktionsnedséattningar och barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar samre, de ar ocksa sarskilt utsatta for
mobbning. Folkhélsoinstitutet drar slutsatsen av resultatet att barn med funk-
tionsnedséattning behéver uppméarksammas ytterligare i skolornas héalsofram-
jande arbete liksom i skolornas arbete mot mobbning. Man konstaterar ocksa att
foraldrar till barn med funktionsnedséattning inte far tillrackligt mycket hjalp och

63 Statens folkhalsoinstitut Halsa och valfard hos barn och unga med funktionsnedsatt-
ning. Studien halsa och vélfard bland barn och ungdom i de nordiska landerna vid Nor-
diska hogskolan for folkhalsovetenskap. Rapport A 2012:02, Statens folkhélsoinstitut.
Ostersund, 2012.

64 Det motsvarar narmare 560 000 barn i aldern 2—17ar. Antalet ar betydligt hogre an
uppgiften som presenterades tidigare pa grund av att har efterfragades dven lindriga
sjukdomar och funktionsnedsattningar — om dessa exkluderas sjunker andelen fran 33
procent till ca 15 procent.
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stoéd med barnen och hemmet. Resultatet visar att det behdvs fortsatta stodinsat-
ser riktade till foraldrar vars barn har funktionsnedsattningar.

Enligt Folkhalsoinstitutets folkhélsoenkater 2005—2007 hade cirka en och en
halv miljon personer i aldern 16—84 ar en eller flera funktionsnedsattningar. |
aldersgruppen 16—24 ar fanns drygt en miljon och i aldrarna 65—84 drygt en
halv miljon personer med funktionsnedsattning. Bostrémeés konstaterar att
funktionsnedséattningarna okar med aldern.

En stor del av den samlade ohélsan finns bland personer med funktionsned-
sattning — det var mer an tio ganger vanligare att ha dalig halsa bland personer
med funktionsnedséattning an i dvriga befolkningen. Storst var andelen med dalig
hélsa bland kvinnor och man med rorelsehinder, dar fyrtiotre procent av méan-
nen och trettiotvd procent av kvinnorna rapporterade ett daligt allméantillstand.
De vanligaste orsakerna till ohadlsa var forknippade med diabetes, astma, hdgt
blodtryck och svar vark i rorelseorganen, men ocksa besvar som tinnitus, inkon-
tinens och mag-/tarmbesvar var vanliga. Resultat visar vidare att psykisk ohélsa
var nastan tre ganger sa vanligt bland personer med funktionsnedsattning &an i
ovrig befolkning. Besvar som namns sarskilt var huvudvark, svara besvar av
trotthet och svara somnbesvar samt svara besvar av angslan oro eller angest,
nedsatt psykiskt valbefinnande, stress och sjalvmordstankar.

Undersokningens resultat visar att rapporterade besvar férekom oftare hos
personer med svar social situation, exempelvis hos personer med pressad eko-
nomi, som saknar kontantmarginal. Andra sociala svarigheter som framgar av
undersokningen ar storre otrygghet, radsla for ran, overfall eller annat ofre-
dande. Personer med funktionsnedsattning hade ocksa i stérre utstrackning
blivit utsatta for krankande behandling eller bemdétande jamfért med den 6vriga
befolkningen. Det var ocksa vanligare att ha blivit utsatt for hot om vald och
fysiskt vald, vanligast var detta bland kvinnor med funktionsnedsattning. Andra
sociala ohélsofaktorer var att andelen som saknade tillit till andra manniskor var
stérre bland kvinnor och méan med funktionsnedséttning an i évriga befolkning-
en. Bristen pa praktiskt och emotionellt stod var forknippad med glesa sociala
natverk, begransad mojlighet till deltagande i samhéllsaktiviteter och lagt fortro-
ende for samhéllets institutioner. Storst var andelen som saknade emotionellt
och praktiskt stéd bland méan som var rérelsehindrade, tjugofyra procent jamfort
med andelen bland kvinnor, fjorton procent.

Arnhofté betonar att den bild som framtrader visar att nedsatt hélsa bland
personer med funktionsnedsattning ar langt vanligare an det skulle behéva vara.
En stor del av ohalsan hor samman med kanda bestamningsfaktorer, sdsom brist
pa inflytande, ekonomisk otrygghet, diskriminering och brist pa tillganglighet,
det vill séga funktionshindrande processer eller faktorer som satter ner livskvali-
teten. Om &ven denna grupp inkluderades i aktivt folkhéalsoarbete skulle risken

65 Bostrom, 2008.
66 Arnhof, 2008.
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for dalig halsa kunna minskas med en tredjedel. Bruliné” skriver i en folkhéalso-
politisk rapport att hinder i folkhalsoarbetet innebar att tidigt stéd till barn och
ungdomar inte kommer till stdnd pa grund av brister i samverkan mellan olika
organisationer och att budgetsystemen fungerar kortsiktigt i sma organisatoriska
enheter som inte kan gora de prioriteringar som skulle I6na sig pa lang sikt. Ex-
empel som presenteras visar att den organisatoriska strukturen och avsaknaden
av ekonomiska mojligheter att investera i tidiga forebyggande atgarder i manga
fall medfor stora kostnader langre fram.

Nagra vanligare diagnoser och
funktionsnedsattningar

Det finns inte nagot enkelt satt att beskriva vad olika funktionsnedsattningar
betyder for dem som har en funktionsnedsattning och hur den paverkar det egna
livet. Det vi vet ar att livet paverkas pd manga olika satt, att olika funktionsned-
sattningar har olika konsekvenser for mén och kvinnor, fér manniskor i olika
aldrar och i olika livssituationer. Vi vet ocksa att funktionsnedsattning hos nagon
i familjen har konsekvenser for de andra familjemedlemmarna och vilka rela-
tioner de utvecklar till varandra. |1 handikappforskning som handlar om livet
med funktionsnedsattning framhalls ofta en skillnad mellan funktions-
nedséattningar som uppstar tidigt i livet innan man har hunnit utveckla de grund-
laggande fardigheterna som har att géra med motorisk och intellektuell utveckl-
ing, och funktionsnedséattningar som uppkommer senare livet.

Ett annat tillnarmningssétt ar att forskningen ofta tar sin utgangspunkt i spe-
cifika funktionsnedsattningar, diagnoser eller vissa diagnosgrupper. Nagra ty-
piska exempel ar forskning kring psykisk ohélsa, missbruks- och beroendepro-
blem, rorelsehinder och utvecklingsstérning. Darfor har jag valt att kortfattat
beskriva nagra sadana skador/sjukdomar som leder till funktionsnedsattning
och vad som kannetecknar dessa. Urvalet motiveras framst av att dessa ocksa
har betydande konsekvenser for relationer med anhériga. Sjukdomarna/funk-
tionsnedséattningarna som jag tar upp har forekommer ocksa i den litteratur som
jag atervander till framover. Informationen som presenteras har ar relativt lat-
tillganglig pa internet, men lasare som inte har tillgang till den kan fa hjalp av de
korta sammanfattningar jag presenterar och sdka mer information med végled-
ning av referenserna.

67 Emma Brulin, Hinder i folkhalsoarbetet och vagar forbi. Kunskapsunderlag for Folk-
halsopolitisk rapport 2010. R 2011:17. Ostersund: Statens folkhalsoinstitut, 2011.
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Utvecklingsstoérning

Med utvecklingsstérning menas en nedsattning i intellektuella funktioner som
gor att ett barn far inlarningssvarigheter. Handikappet har mycket stora varia-
tioner, det gemensamma ar hammad begavningsutveckling. I enstaka fall ar det
frdga om svag begavning, men i de flesta fall ar det skador i det centrala nervsy-
stemet, en hjarnskada, som hammar begavningsutvecklingen.6® Skadan kan ge
upphov till en funktionsnedsattning av en eller flera formagor som i sin tur kan
ge en hamning av begadvningsutvecklingen. En foljd av den hammade begav-
ningsutvecklingen i relation till den miljo man lever i eller de krav samhéllet
staller pa en, blir ett handikapp. Skador i det centrala nervsystemet kan forsvara
eller hindra lagring av information. Ett barn behdver motoriken fér att kunna
utforska sin livsmiljé och hamta information om den, liksom syn och horsel. Nar
hjarnskadan utover begéavningshandikappet dven ger motoriska storningar,
blindhet eller dévhet eller annat funktionshinder talar man om flerfunktions-
hinder. Skador som forsvarar eller hindrar upptagningen av information via ett
eller flera sinnen leder till att barnet far otydliga begrepp om omvarlden och det
blir svart att handla pa ett adekvat sétt, sdsom omgivningen forvéantar sig.

Nar det galler stodet, antas att barn med utvecklingsstorning gar igenom un-
gefar samma utvecklingsstadier som andra barn, men behéver mer stéd och ett
till funktionsnedsattningen anpassat stod for att utvecklas optimalt®®. Ett barn
eller en vuxen med utvecklingsstérning befinner sig alltid i utveckling som andra
personer utan funktionsnedséttningar och ska bemétas som en person som kan
lara sig och som behdver stimulans for sin utveckling. Brockstedt’ beskriver att
vi vet ganska val vilka komponenter som bildar grunden for den kognitiva for-
magan och vi vet ocksa hur utvecklingsprocessen l6per. Genom att iaktta hur en
person med skada i det centrala nervsystemet agerar, kan man dra slutsatser om
vad som inte fungerar och soka efter nagot satt att kompensera funktionshind-
ret. Men man kan aldrig i forvag veta hur man i en viss situation ska vagleda en
person — det kan man endast forstd genom att studera personens handlande i
den aktuella situationen.

Eftersom skador i det centrala nervsystemet som ger hamning i begavnings-
utvecklingen finns kvar under hela livet ses utvecklingsstérning inom vissa gran-
ser ha livsladng varaktighet. For en persons utveckling har livsomstandigheterna
stor betydelse och det finns manga exempel pa personer som under skoltid har
behévt och fatt undervisning inom sarskolan, men som i vuxen alder inte langre

68 Hakan Brockstedt, Begdvningshandikappet. Ingér i Omsorgsboken. En bok om manni-
skor med begavningsmassiga funktionshinder. (red.) Bakk & Grunewald. Fjarde uppla-
gan. Stockholm: Liber, 2006

69 Se till exempel Piagets teori om barn utveckling. Jean Piaget delade upp barns utveckl-
ing i fyra stadier: Det sensomotoriska stadiet som omfattar smabarnsaldern; det preoper-
ationella stadiet som omfattar aldrarna 2—7 ar, de konkreta operationernas stadium
sammanfaller med forsta skolaren och det formella operationernas stadium som avlgser
foregaende stadium.

0 Brockstedt, 2006.
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har behov av sarskilt stod. Utredning och tester som har gjorts pa unga kan ge
helt annat resultat nar test upprepas i vuxen alder.

Graden svarigheter™

Barn som tillskrivs latt eller lindrig utvecklingsstorning skiljer sig inte sa mycket
fran andra barn. Genom hela barndomen behéver de langre tid pa sig for att lara
och utveckla kompensatoriska funktioner. Den mattliga utvecklingsstérningen
kannetecknas av storre svarigheter att generalisera fran en situation till annan.
Till vanliga svarigheter hor anvandningen av det verbala spraket pa abstrakt
niva. Finmotoriken kan ocksa paverkas av skadorna i det centrala nervsystemet,
vilket kan paverka skriv- och talférmagan. Andra omraden som ofta paverkas ar
lasformaga och texttolkning samt matematiska fardigheter med svarigheter att
hantera pengar.

Manga personer med maéttlig eller svar utvecklingsstérning har ytterligare ett
eller flera funktionshinder till exempel i syn, horsel- eller rorelseférmaga. Dessa
ar oftast en foljd av samma hjarnskada, som ar den primara orsaken till hdam-
made begavningsutvecklingen. Personer med svara hjarnskador ar oftast ofor-
maogna att styra sina rorelser eller kan gora det endast i begrdnsad omfattning.
De blir darmed oférmdgna att utforska sin miljo genom att forflytta sig sjalva
och anvanda sina hander. Darmed kan kanseln, som ett av véra viktigaste in-
formationsorgan, inte utnyttjas effektivt. Eftersom dven andra sinnen ofta ar
storda kan dessa inte heller ge den information som behdovs for att forstd och
samordna intryck. Dessa barns kommunikation med sin omvarld ar helt bero-
ende av var forstaelse och av deras reaktioner och darmed ocksa utvecklingen av
deras formaga till samspel.

Antalet personer med intellektuella svarigheter

Uppgifter om antalet personer med utvecklingsstérning sammanstalldes tidigare
av landstingen genom registrering av personer med rétt till stéd och hjélp enligt
den tidigare omsorgslagen. Nagon sadan registrering sker inte langre och uppgif-
terna om olika "malgrupper” och antalet personer med utvecklingsstérning och
andra diagnoser bygger pa berakningar som varierar i olika kallor. De undersok-
ningar som har gjorts for att bestamma férekomsten av utvecklingsstdrning i den
svenska populationen har visat stora variationer?3. | olika studier varierar preva-
lensen mellan sju hundradelar av procent till tvd och en halv procent. Skillna-
derna beror pa att manga faktorer paverkar prevalenstalet. Nagra exempel ar

"1 Borje Bager, Barn till médrar med utvecklingsstérning — en inventering. Lékartidning-
en nr 1-2 vol 100, 2003.

72 Beskrivningen i detta avsnitt bygger p& Brockstedt, 2006 s 19—26.

73 Bager, 2003.
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tidsperioden for undersokningen, individernas alder vid 1Q-testning, testmetod,
population och bortfall, vilket oméjliggor sakra siffror.7

Dodlighet

Umb-Carlsson’ konstaterar att under de senaste trettio aren har livslangden for
personer med utvecklingsstorning dkat och forskning visar att yngre vuxna och
personer med lindrig utvecklingsstorning kan forvantas ha lika lang medellivs-
langd som personer utan utvecklingsstorning. Daremot har personer med svar
funktionsnedsattning fortfarande kortare medellivslangd an den 6vriga befolk-
ningen. Forskning visar att den 6kade dodligheten fanns bland barn med svar
utvecklingsstorning och tillaggshandikapp, frdmst epilepsi och cerebral pares.
Hogst var dodligheten bland barn med postnatal orsak (efter sju dagars alder)
till utvecklingsstérningen och lagst bland barn med Downs syndrom. Relativt
stor andel av barn med utvecklingsstorning har i tillagg ndgon eller nagra andra
funktionsnedsattningar. Vanligast forekommande ar nedsatt syn, rérelsehinder,
epilepsi, nedsatt hérsel och psykiska problem. Enligt andra studier omnamns
skelett- och muskelproblem, cerebral pares och neurologiska problem som till-
kommande svarigheter for 60—20 procent av dem med utvecklingsstérning.
Forekomsten av tillkommande funktionsnedsattningar varierar dock i olika stu-
dier.

Flera och omfattande funktionshinder

Nér flera och omfattande funktionsnedsattningar forekommer hos samma per-
soner, oavsett diagnos, innebar detta oftast sérskild komplexitet som stéller
mycket stora krav pa vardnadshavare och professionell kompetens. Det handlar
om barn och vuxna med grav utvecklingsstorning i kombination med svara ro-
relsehinder och stora kommunikationssvarigheter, vanligen tillsammans med
funktionsnedsattningar som rér syn och horsel, samt behov av medicinska insat-

74 Karl Grunewald, Avveckling av anstaltsvarden for utvecklingsstérda nu fullbordad.
Lakartidningen nr 44, vol. 58, 2001, s 4869-4875.

Grunewald beskriver att antalet utvecklingsstérda minskade med 6ver tva tredjedelar fran
1930 till 1980-talet. Minskningen av det totala antalet berodde pa att fattigdomen for-
svann efter andra varldskriget. Fattigdomen innebar inte bara en 6kad risk att foda ett
skadat barn, 6kat antal sjukdomar och undernaring, med funktionshinder som féljd hos
barnet utan ocksa psykologisk och pedagogisk understimulans. Mellan 1950 och 1980
talet minskade det relativa antalet personer med lindrig utvecklingsstérning i forhallande
till dem med mattlig och svar utvecklingsstérning. Av de senare berdknas alla ha en for-
varvad eller &rvd hjarnskada. Annu pé 1950-talet fick ett betydande antal barn en hjarn-
skada medan relativt fa av dem overlevde sin barndom. Numera drabbas farre barn av
hjarnskada och relativt fler 6verlever. Detta har inneburit att antalet barn och ungdomar
med mattlig och svar utvecklingsstorning sannolikt ar detsamma som tidigare medan
antalet vuxna har okat. Ett exempel pa det ar den tkade livsldngden hos dem med Downs
syndrom.

5 Oie Umb-Carlsson, Studier om halsa for personer med utvecklingsstérning. Rapport
nr 2008:18. Statens folkhalsoinstitut, 2008.
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ser. Riksférbundet fér barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning (FUB) har
beraknat att gruppen omfattar omkring 7 000 personer’. De har ocksd genom-
fort en kartlaggning av livssituationen for denna grupp som visar att det saknas
samlad kunskap och helhetsperspektiv nar det géller behoven hos och stédet till
barn och vuxna med dessa komplexa funktionsnedséattningar, deras anhdoriga
och den professionella personalen.

Sallsynta diagnoser

Nationellt Kompetenscentrum Sallsynta Diagnoser” uppger pa sin webbsida’
att det fods ca 3 000 barn med en sallsynt diagnos varje ar i Sverige. | Sverige
definieras en séllsynt diagnos som férekommande hos farre &n 100 personer per
miljon invanare. Genom att diagnosmetoderna har blivit battre har antalet dia-
gnhoser 6kat och tidigare vanliga diagnoser har uppdelats i fler undergrupper. En
uppgift som namns ar att antalet sallsynta diagnoser uppgar till 4 000-5 000.
Séllsynta diagnoser ar ofta syndromdiagnoser, vilket innebar att de omfattar
flera funktionsnedsattningar. De far darfor komplexa och svarhanterliga konse-
kvenser. Séllsyntheten gor att det ofta saknas kunskap om medicinsk behandling
och konsekvenserna som kraver stod inom halso- och sjukvarden liksom inom
andra samhallssektorer.

Downs syndrom

Downs syndrom ar en kromosomavvikelse och den vanligaste orsaken till ut-
vecklingsstérning. Ar 2001 foéddes enligt socialstyrelsens statistik 134 barn med
Downs syndrom i Sverige, vilket motsvarar ungefar ett av 675 barn. Downs
syndrom innebaér att barnet har fatt en hel kromosom extra, eller att denna extra
kromosom hanger fast i en annan kromosom, eller det har skett en blandning av
celler med normal kromosomuppsattning och celler med en extra kromosom.
Orsakerna till kromosomavvikelsen &r inte k&nda, men erfarenheterna visar att
kvinnor under 35 &r I6per en relativt liten risk, medan risken att barnet har
Downs syndrom dérefter 6kar markant for att vid 45 ars alder vara nastan fem
procent. Faderns alder paverkar daremot inte risken. Genom fosterdiagnostik
kan man ta reda pa om det vantade barnet har Downs syndrom.

Den metod som vanligen anvands ar fostervattenprov som ger en saker dia-
gnos, men medfor en 6kad risk for missfall. Blivande modrar i kritisk alders-

6 Eva Borgstrom & AnnCharlotte Carlberg, Till mangas nytta: om behovet av ett natio-
nellt kunskapscenter for fragor om flera och omfattande funktionsnedsattningar. Rap-
port fran Allmanna Arvsfonden och FUB: for barn, unga och vuxna med utvecklingsstor-
ning. Stockholm: Riksférbundet FUB, 2010.

7 Kompetenscentret sallsynta diagnoser bedriver verksamhet utifrén ett helhetsperspek-
tiv for, barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder, deras anhériga samt profession-
ella.

8 www.agrenska.se
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grupp erbjuds regelmassigt fostervattenprov. Fosterdiagnostik har under de
senaste artiondena lett till minskat antal barn som fods med Downs syndrom.
Downs syndrom medfor ofta en rad medicinska problem, t ex ett medfott hjartfel
vilket forekommer hos ungefar halften av barnen. Manga av barnen &r infek-
tionskéansliga. Den intellektuella utvecklingen varierar kraftigt fran svart utveckl-
ingsforsenade till en latt utvecklingsforsening. Det forekommer ocksa att perso-
ner med Downs syndrom inte har nagon utvecklingsstérning som visar sig vid
matning av personens intellektuella niva.

Autismspektrum och neuropsykiatriska
funktionsnedséattningar

Autism &r ett vitt begrepp. Det innebar att det finns ett brett spektrum av funk-
tionsnedséattningar och forméagor hos personer med autism — fran svéra fall med
allvarlig utvecklingsstorning och stora funktionshinder till personer som har
mycket god intellektuell férmaga, men personen kanske inte forstar komplexa
sociala sammanhang. Det &r ocksd manga omstandigheter i omgivningen utéver
sjalva funktionsnedsattningen som spelar roll for hur det kommer att ga i livet
for ett barn med autism. Vi vet i dag mycket mer om autism an vi gjorde for
nagra ar sedan, sager Sven Bolte, professor barn- och ungdomspsykiatrisk veten-
skap vid Karolinska institutet pa en forelasning om autism under Hjarnans dag
2011. Vi har lart oss om genetiken, hjarnan och psykologin bakom beteenden.
Det betyder att vi med hjalp av ny kunskap kan ge personer med autism battre
bemdtande.™

Adhd &r vanligt bland vuxenpsykiatriska patienter, men i stallet far de kanske
diagnoser som depression, dngest eller personlighetsstérning, som vissa forskare
menar ofta ar en foljd av adhd. Forskare menar att mellan sjuttiofem och attio-
fem procent av all adhd ar genetisk. Det innebéar att samma typ av problem ofta
finns aven bland foéraldrar eller syskon. Detta gor adhd till ett familjeproblem.
Nar det galler barn har tidig diagnos och ratt behandling stor betydelse for ut-
vecklingen under uppvéxtaren. Man har sett en signifikant minskning av pro-
blemen om barnet far ratt diagnos och insatser fore tonaren.

Hans Forssberg,80 professor i neurovetenskap vid Karolinska institutet séger
att vart tionde barn beraknas ha nagon form av diagnosbar kognitiv funktions-
nedsattning, som beror pa att hjarnan inte har utvecklats pa ett typiskt satt. Av
dessa ar ungefar vart tredje barn drabbat med stérningar som svar autism, adhd,
sprakstorning eller epilepsi. Dessa funktionsnedsattningar innebar stora pro-
blem under barndomen och svarigheter att klara sig i vuxenlivet. Forskarna me-
nar att rent teoretiskt borde vi kunna upptéacka problem som beror pa autism,
adhd eller utvecklingsstorning redan fore tre till fyra ars alder. Men resurserna
finns &nnu inte pa alla psykiatriska mottagningar och manga foraldrar far kampa

79 www.hjarnfonden.se
80 Hjarnans dag 2011. Hjarnfonden.
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lange for att fa tillgang till specialistvard. Trots samma diagnos skiljer sig barn
med adhd mycket frén varandra, bade vad géaller styrkor och svarigheter.

De enskilda komponenterna som uppmaéarksamhet, aktivitet och impulsivitet
gar tillbaka pa egenskaper som sannolikt ar kontinuerligt fordelade i befolkning-
en, men det ar okdnt om fordelningen av dessa egenskaper i befolkningen ar
normal eller sned. Kriterierna i diagnossystemen syftar pa entydig klassifikation
for att identifiera de barn som behéver hjalp. Problemet ar att avgransa diagnos-
tiska grupper som unika till exempel for adhd, da kriterierna ofta uppfyller de
diagnostiska kriterierna aven for andra psykiska tillstand eller sjukdomar. Fors-
kare inom omradet ar 6verens om att bade arv och miljofaktorer ar centrala for
hur problemen vid adhd kommer till uttryck och att biologi och miljo &ar starkt
sammankopplade. Bristande bemdtande pa grund av en felaktig diagnos ar fort-
farande nagot som dagens vuxenpsykiatri i stor utstrackning brottas med. De
patienter som inte fran borjan fatt korrekt bedomning far som vuxna andra psy-
kiatriska diagnoser och eftersom dessa tillstdnd behandlas helt annorlunda kan
det leda till stora negativa konsekvenser.

Adhd, damp, mbd - problem med uppmaéarksamhet,
overaktivitet och impulsivitet

Uppmarksamhetsproblem, overaktivitet och svarkontrollerad impulsivitet hos
barn har beskrivits i vetenskaplig litteratur sedan mycket lange, skriver Social-
styrelsen i kunskapsoversikten8! om adhd hos barn och vuxna. Det ar forst under
de senaste decennierna som kunskaperna om dessa problem har blivit allmant
mer kanda, uppmarksammade, utforskade och omdebatterade. Fér manga barn
ger dessa problem allvarliga svarigheter hemma, i skolan och pa fritiden. Pro-
blemen leder ofta till att de sjélva, foraldrar, larare och andra i omgivningen
soker hjalp. Dessa problem kan ocksa kvarsta i vuxen alder. For att symtomen
ska definieras som adhd ska svarigheterna vara mycket omfattande och finnas i
en grad som man inte vantar sig utifran barnets alder. De ska dessutom ge bety-
dande problem i olika vardagssituationer och ha en stor inverkan pa barnets satt
att fungera. Adhd ar forkortning av det engelska diagnosbegreppet, "attention
deficit hyperactivity disorder” vilket kan dversattas med uppmarksamhetsstor-
ning med dveraktivitet.

I Sverige har bendmningen "damp” tidigare anvénts parallellt med adhd, men
idag avses med damp funktionshinder som bestar av en kombination av adhd
och svarigheter med motorik och perception. De innebér svarigheter att kontrol-
lera kroppsrorelser och/eller svarigheter att tolka upplevelser och sinnesintryck.
Forkortningen damp bildas av den engelska diagnosen “deficits in attention,
motor control and perception” som pa svenska betyder dysfunktion vad galler
avledbarhet, motorisk kontroll och perceptionsz.

81 Socialstyrelsen ADHD hos barn och vuxna. Kunskapsoversikt maj 2002, utarbetad av
Bjorn Kadesj6. Stockholm: Socialstyrelsen, 2002.
82 |bid.
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Mbd, forkortningen av diagnosen "minimal brain dysfunction”, bérjade an-
vandas pa 1970-talet da teorier borjade utvecklas om att svarigheter, som galler
koncentrationsférméaga, impulskontroll och inlarningssvarigheter hos barn, kan
ha sin orsak i skador eller funktionsavvikelser i hjarnan. Férkortningen mbd
anvands inte langre utan man talar om mild adhd eller damp. Adhd-
problematiken kan upptrada tillsammans med andra skador/svarigheter hos
barn sadsom cerebral pares, inlarningssvarigheter, lag begdvning, autism-
spektrumstorning, tics/Tourettes syndrom och tvangssyndrom.

Uppkomsten av adhd influeras av genetiska faktorer. Andra faktorer som
namns i forskningen &r vissa ogynnsamma forhallanden kring graviditet och
forlossning som kan Oka forekomsten av olika typer av beteendestérning hos
barnet inklusive adhd. Férhallanden som namns i olika studier ar exempelvis
konsumtion av alkohol och andra droger. Ett annat omrade med manga studier
handlar om avvikelser i hjarnfunktioner i centrala nervsystemet, avvikelser i
exekutiva funktioner, motorikkontroll och automatisering, eftersom dessa pa-
verkas av behandling med centralstimulantia. Ytterligare andra faktorer som
satts samman med adhd ar psykosociala faktorer. Det ar kant att psykosocial
belastning kan fororsaka psykisk ohalsa och beteendestdrningar hos barn, men
om psykosocial belastning kan ge upphov till adhd i franvaro av en biologisk
disposition &r inte kant. Langtidsstudier visar att symtomen pa adhd klingar av
med stigande alder och i sena tonar har ungefar halften av dem som fatt diagno-
sen i barndomen upphort att fylla diagnostiska kriterier for ndgon psykisk stor-
ning. Men det kan finnas kvarstaende problem sasom koncentrationssvarigheter,
sankt sjalvkansla och svarigheter med utbildning och arbetsliv.

Cerebral pares

Cerebral pares (cp) betyder forlamning. Cp-skada beror pa att hjarnan ar skadad
i de delar som har att gora med rérelseformégan. Det &ar inte ndgot som &r pro-
gredierande (fortskridande), nagot som fortsatter att forsamras. Det handlar om
skador som har uppkommit fore tva ars alder, innan grundlaggande fardigheter
ar utvecklade, till exempel att std, ga och tala. De flesta cp-skadorna uppstar fore
fodseln. Orsaken kan vara syrebrist, blédningar, infektioner med mera, vilket
ibland aven leder till skador pa mer an de delar av hjarnan som styr rorelsefor-
magan. Detta innebar att det kan finnas tillaggshandikapp. Cp ar en paraplydia-
gnos som inrymmer manga olika symtom och grader av symtom.

Yttringarna av en cp-skada ar olika beroende pa var i hjarnan skadan sitter.
Man kan sdga att cp-skadorna tillhor tre grupper med olika grundproblematik:
spasticitet, dyskinesi, ataxi. Spasticitet innebar att vissa muskler standigt span-
ner sig och personer inte viljemassigt kan slappna av. Dyskinesi handlar om offri-
villiga och/eller forvridna rorelser. Ataxi innebar balansstorningar och sa kallade
samordningsstorningar av roérelser. Férlamningar tillhér de vanligaste symto-
men och de kombineras ofta med spasticitet i olika muskelgrupper. Tidigare har
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manga personer med cp-skada uppfattats som mindre intelligenta p& grund av
att de har svart prata, gor ofrivilliga rorelser eller har nedsatt horsel. Det finns
fortfarande stor okunskap bland allmanheten i denna fraga.s3

Multipel skleros

Multipel skleros (ms) &r en kronisk inflammatorisk sjukdom som angriper
hjarna och ryggmarg. Nervtradarna skadas och da stors dverféringen av nervim-
pulser till kroppens olika delar. Detta ger en mangd olika symtom beroende pa
vilka nervtrddar som blir angripna. Skadorna bildar arrvavnad som har gett
sjukdomen dess namn. "Multipel skleros” betyder manga &rr. Insjuknande kan
ske smygande eller plétsligt. Sjukdomen drabbar oftast unga personer, genom-
snittsaldern for insjuknande ligger mellan 20—40 ar. Det ar dubbelt sa vanligt
bland kvinnor som bland man. Man har inget svar pa varfor det ar sa. Ms ar fem
ganger vanligare i landerna med kyligare klimat som norra Europa, Nordame-
rika, Kanada och de s6dra delarna av Australien an i tropiska delar av varlden.
Ungefar 600 personer insjuknar varje ar i multipel skleros och man uppskattar
att ungefar 15 000 personer har diagnosen. Orsaken till ms ar inte klarlagd.

Multipel skleros antas vara en autoimmun sjukdom vilket innebér att krop-
pens immunforsvar angriper egna friska celler. Det som kénnetecknar sjukdo-
men &r att olika omraden av centrala nervsystemet paverkas under sjukdomens
forlopp och att sjukdomen darfor varierar pa en mangd olika sétt beroende pa
var i centrala nervsystemet inflammationen uppstar. Ofta kommer flera symtom
samtidigt. Vanliga symtom &r ké&nselbortfall, férlamningar, balansproblem,
domningar, dubbelseende, urintrangningar, yrsel och onormal trétthet. Andra
symtom ar koordinationsstérningar och skakningar, spasticitet, vark, talsvarig-
heter, sexuell dysfunktion och depression. Ungefar halften av alla med sjukdo-
men upplever kognitiva problem. Ibland blir personen inte helt aterstalld utan
det kvarstar en forsamring. Aven sedan skadan laker kan arr bli kvar pé& nerver-
na. Skadeomradet kallas for ms-plack. Ett annat begrepp som man ofta talar om
i samband med ms ar skov. Det betyder att ett symtom kommer plétsligt och att
det finns kvar en tid och sen gar tilloaka helt eller delvis. Man brukar tala om
fyra olika typer av ms med olika prognoser. Tre av typerna yttrar sig skowvis, vid
den fjarde typen forsamras gradvis formagor utan nadgon aterhamtning.84

83 Mer information om cerebral pares finns att hamta pa webbsidan www.neuroguiden.se,
en Faktabank frdn NHR, Neurologiskt handikappades riksférbund.

84 Mer information om MS och andra neurologiska sjukdomar finns att hamta pa webbsi-
dan www.neuroguiden.se en Faktabank fran NHR, Neurologiskt handikappades riksfor-
bund.
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Ryggmaéargsbrack

Det finns en gemensam benamning pa for tre olika medfédda missbildningar pa
ryggkotorna och deras taggutskott — Spinal Bifida. Det som vardagslag kallas fér
ryggmaérgsbrack ar den vanligaste formen av dessa tre och heter pa latin Myelo-
meningocele. Vid ryggmargsbrack ligger ryggmargen 6ppen pa nagot stalle pa
ryggen nar barnet fods. Det innebér att den kan bli skadad, uttorkad eller infek-
terad. Bracket opereras under forsta levnadsdygnet. Beroende pé& var bracket
sitter ger det olika konsekvenser. | 6vre delen av ryggraden behover det inte or-
saka nagra problem alls. | nedre delen av ryggen kan det ge muskelsvaghet
och/eller forlamningar. Det kan &ven leda till felstallningar i ben och rygg. Nerv-
funktionerna till urinblasa och dndtarm kan paverkas och beroende pa hur ska-
dan ser ut kan kanselféornimmelser som kyla, varme och smérta paverkas. Manga
barn utvecklar aven vad som skallas vattenskalle, ett 6kat tryck mot hjarnan. Det
atgardas med att operera in en sé kallad shunt i huvudet. Shunten ar en ventil
som reglerar trycket och leder bort vatskan till magen. |1 Sverige fods trettiotal
barn per ar med ryggmargsbrack och det finns omkring 1 000 barn och ungdo-
mar med ryggmargsbrack i landet. Det ar en av de allvarligaste missbildningarna
i nervsystemet.8s

Traumatisk ryggmargsskada

En traumatisk ryggmargsskada uppstar plotsligt. Den vanligaste orsaken ar
framfor allt olyckor i trafiken. Andra anledningar &r fall och till exempel olyckor
vid dykning. Beroende pa var skadan &r lokaliserad pa ryggmargen far den olika
konsekvenser. Sitter skadan i nackregionen paverkas armar och ben och bal
(tetraplegi) men aven blodtryck och kroppens forméaga att reglera kroppstempe-
ratur paverkas. Sitter skadan i brost- eller landryggen paverkas inte armarna
men benen (paraplegi). Ar skadan komplett saknas kansel och rorelseforméga
under skadenivan, ar skadan inkomplett finns det viss funktion kvar. En kom-
plett skada innebéar att man inte viljemassigt kan kontrollera tarm- blastémning
och den sexuella funktionen paverkas, manga har ocksa besvar av smarta och
spasticitet.

Ungefar 160 personer per ar far ryggmargsbrott pa grund av olycka eller sjuk-
dom i Sverige. Trafikolyckorna star for ungefar halften av fallen och 15 procent
ar dykolyckor. Olycksfallen ar vanligast i tjugoarsaldern. Méan star fér 80 procent
av dem. Cirka 5 000 personer lever med sviterna efter en traumatisk ryggmargs-
skada.86

85 Mer information om ryggmargsbrack finns att hamta pa webbsidan
www.neuroguiden.se en Faktabank fran NHR, Neurologiskt handikappades riksférbund.
86 Mer information om ryggmargsskador och andra neurologiska sjukdomar finns att
hamta p& webbsidan www.neuroguiden.se en Faktabank fran NHR, Neurologiskt handi-
kappades riksférbund.
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Funktionshinder efter stroke

Stroke ar en folksjukdom och varje ar insjuknar omkring 35000 personer i
stroke®”. Majoriteten av dem som insjuknar &r dldre, medeldlder vid insjuknan-
det &r 74 ar for mén och for kvinnor 78 ar. Men cirka 20 procent, omkring 7 000
av de insjuknade ar under 65 ar. Socialstyrelsen uppger att det &r den har grup-
pen som 6kar mests8, Man raknar med att minst 100 000 personer i Sverige,
nagon gang i livet haft stroke. Drygt halften av de insjuknade ar helt eller delvis
beroende av hjalp fran narstdende, vilket ocksa enligt en tidigare rapport fran
Socialstyrelsen visar sig kvarsta efter tva ar8°. Forloppet ar ofta dramatiskt och
overlevnaden beror pa hur snabbt man far vard i det akuta skedet och vilka
funktioner som skadas av infarkten eller hjarnblédningen®0. Allt fler dverlever
den akuta stroken, men trots det avlider en fjardedel kort tid efter insjuknandet
eller inom nagra manader. For dem som klarar sig finns en risk att ater insjukna
i stroke.9!

Den forsta tiden efter insjuknandet sker ofta spontana forbattringar och re-
habiliteringsinsatserna kan ytterligare forbattra funktionsformagan. En del av de
insjuknade tillfrisknar helt, men manga far varaktiga funktionsnedsattningar
som paverkar livsforingen inom flera omraden. En skada i hoger hjarnhalva or-
sakar ofta en forlamning eller nedsattning av kénseln i den véanstra kroppshal-
van. Den kan ocksa orsaka problem med sinnesintryck och med att orientera sig
i rummet. Det kan leda till svarigheter med att bedéma avstand, att plocka upp
foremal, knéppa knappar och knyta skorna. Stérningen av kommunikationen
kan uppsta genom svarigheter att tolka kanslor och attityder i tonfall och mimik.
Det ar ocksa vanligt med personlighetsforandringar.

Den som drabbas av stroke far ofta ndgot som kallas neglect (ordet kommer
fran engelskan neglect och betyder negligera, strunta i). Personen med neglect
har svart att uppfatta, eller ignorerar helt saker som befinner sig till vanster. De
kan ocksa ha svart att uppfatta sin egen vénstra kroppshalva. Hos de flesta som
ar hogerhanta sitter de centra som styr spraket i den vanstra hjarnhalvan. Ska-

87 Antal insjuknade anges i vissa andra kallor till ungefar 30 000 insjuknade per ar.
Stroke, eller slaganfall, ar samlingsnamnet pa tillstand med plotsliga symtom som upp-
star, nar hjarnans nervvavnad skadas p& grund av hammad syretillforsel till nervcellerna i
det berérda omradet. Syrebristen uppkommer till foljd av antingen en blodpropp i ndgot
blodkarl (hjarninfarkt) eller en bristning i ndgot karl inne i hjarnan eller pa hjarnans yta
(hjarnblodning). Denna forklaring finns pa Hjart- och Lungfondens webbsida www.hjart-
lungfonden.se

88 Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer for strokesjukvard 2009. Stod for styrning och
ledning. 2009.

89 Socialstyrelsen, Livssituationen tva ar efter stroke. En uppféljning av strokedrabbade
och deras narstaende, 2004.

90 Hallstrom, Jonsson, Nerbrand, Norrving, Lindgren, Stroke incidence and survival in
the beginning of the 21st century in southern Sweden: comparisons with the late 20t
century and projection into the future. Stroke, 39 (1), 2008, 10-15.

91 Se www.neuroguiden.se en Faktabank frdn NHR, Neurologiskt handikappades riksfor-
bund.
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dor i den vanstra hjarnhalvan kan darfor gora att man till exempel far svart att
tala eller forsta talat sprak, afasi. Man kan ocksa fa svart att till exempel lasa,
skriva eller rakna. Liksom vid skada pa den andra hjarnhalvan kan skadan leda
till forlamning och férsémrad kénsel i den motsatta kroppshalvan.2

Horselnedsattning

Med horselnedsattning i medicinsk mening, menas alla férandringar pa horsel-
organet, som leder till nedsatt eller total forlust av horseln. Horselskador ter sig
alla olika, vilket betyder att tva individer kan ha liknande horselnedsattning en-
ligt audiogram, men funktionellt ha helt olika hérsel. Termen hérselskadad an-
vands i en méngd olika betydelser men ar séllan véldefinierad. Vanligtvis grun-
das termerna horselskadad respektive dov pa en funktionell indelning snarare an
ett audiogrammedelvarde. Detta betyder att en person anses ha horselskada nar
tal och sprdk kan utvecklas med horselns och teknikens hjalp, medan skadan
beskrivs som dévhet nar sprakutvecklingen sker med synens hjalp, det vill saga
genom tidig tillgang till teckenspraket®s. Det svenska teckenspraket erkandes
1981 av riksdagen som undervisningssprak for dova. Teckenspraket ar ett av
minoritetsspraken i landet. Det innebér att déva barn erbjuds mgjlighet att lara
teckensprak vid sidan av svenska spraket. Tecken som stod (TSS) har vuxit fram
bland personer som blivit déva eller hérselskadade i vuxen alder. Grunden for
denna form av kommunikation utgors av talavlasning och tecken som komple-
ment. Det innebdr att vissa ord tecknas och talas samtidigt for att underlatta
taluppfattning och/eller lappavlésning.

Dévblindhet

Dévblindhet, nar en person har bade syn- och horselskada, ar en specifik funk-
tionsnedséattning som forekommer i alla ldrar. Ibland ar dévblindheten med-
fodd eller har intraffat fore sprakutvecklingen, i andra fall har den utvecklats
senare. Dovblindhet kan ocksa forekomma tillsammans med andra funktions-
nedsattningar. Tva av de vanligare anledningarna till att ett barn fods dovblint ar
Ushers syndrom och rubella. Det senare beror pa att mamman drabbats av roda
hund under graviditeten. | Sverige finns det ungefar 400 personer som ar dov-
blindfédda.

Doévblindhet begransar en persons mojlighet att delta i aktiviteter och in-
skranker full delaktighet i samhaéllet i sddan grad att samhéllet méste underlatta

92 1177, Stockholms lans landsting, Fakta och rad om sjukdomar p& webben.

93 otta Andersson, Interpersonell kommunikation. En studie av lever i med horselned-
sattning i sérskolan. Forskarutbildningen i pedagogik. Lararutbildningen, Malmdé hogs-
kola, 2002.
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genom att tillhandahélla specifika insatser, anpassa omgivningen och/eller er-
bjuda tekniska losningar, skriver Nationellt kunskapscenter for dovblindfragar.%4

Psykisk sjukdom

Det finns manga olika typer av psykiska sjukdomar. Psykisk sjukdom ér tillstand
som préaglas av storningar i upplevelser och beteenden. Psykiska sjukdomar in-
nehaller ofta kanslor av nedstamdhet, angest och forvirring. Psykisk ohélsa upp-
star ofta i samband med svara handelser i livet. Psykiska sjukdomar ar vanliga i
Sverige — 15 procent av befolkningen berdknas ndgon géng insjukna i psykisk
sjukdom som kréver professionell hjalp. Psykiska sjukdomar okar bland unga.
Ungefar halften av fortidspensionerna beror pa psykisk ohélsa. Till vanliga psy-
kiska sjukdomar raknas bland annat depression, angest, demens, atstorningar,
schizofreni, och bipolar sjukdom.s

Depression och schizofreni

Depression &r ett vitt begrepp — fran en beskrivning av normal nedstamdhet, via
ihallande och genomtrangande satt att tinka och kénna, till psykos. Det ar ett
mycket vanligt tillstdnd, men det ar ocksa ofta svart att skilja mellan sjukdoms-
tillstandet depression och en normal, helt forstaelig reaktion pa livets upp- och
nedgangar.® De kriterier som normalt anvands for att definiera sjukdomstill-
stdndet depression ar hur svar den ar samt hur lange den héller pa. Ibland kan
dock ett vanligt kanslotillstand betraktas som onormalt, inte for att det ar kvali-
tativt annorlunda eller sitter i en langre period an forvantat, utan for att reak-
tionen &r orimlig i forhallande till de aktuella omstandigheterna och vad som
hant. Symtom pa att man lider av depression ar utpréaglad nedstamdhet, somn-
svarigheter, nedsatt aptit. Ytterligare symtom &r trotthet och brist pa energi,
forlust av fysiska begar, koncentrationssvarigheter/tankspriddhet, kanslor av
skuld och hjalpléshet, 1ag sjalvkansla och sjalvmordstankar. Diagnosen depressiv
episod innebar att man kdnner av fem eller fler av dessa symptom stdrre delen
av dagen, nastan varje dag, under en period av tva veckor eller langre®’. Den
svaraste formen av egentlig depression kallas melankoli. Man blir tungsint och
det gar inte att avleda eller paverka symtomen genom yttre stimuli.

Schizofreni ar den benamning som anvands fér mentala stérningar som orsa-
kar svar forsamring i beteende, affekt, tankande, kansel och iakttagelseférmaga.
Schizofreni ar en sjukdom som finns 6ver hela varlden. Den drabbar tva till nio
personer pa 1 000 och det skiljer sig valdigt lite lander emellan i vastvarlden.

94 Nationellt Kunskapscenter for Dovblindfragor, NKCDB, www.nkcedb.se

95 www.vardguiden.se. Sjukdomar och rad. Stockholms lans landsting i samarbete med
Stockholms l&ns kommuner samt andra landsting.

9% www.web4health.info/sv/answers, se dven www.1177.se

97 Danuta Wasserman, Depression — en vanlig sjukdom, orsaker och behandlingsméjlig-
heter. Stockholm: Natur och Kultur, 2000.
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Man kanner inte till de konkreta orsakerna till dess utveckling, men troligen ar
det en kombination av faktorer i miljén (familj, utbildning, livsproblem etc.) och
viss nedarvd sarbarhet. Schizofreni ar den vanligaste av de svara mentala sjuk-
domarna (psykoserna). Det finns ungeféar 40 000 personer i Sverige som lider av
nagon form av schizofrent sjukdomstillstand. Arligen insjuknar mellan 1 000
och 1 500 personer. De flesta insjuknar mellan sen tonarsperiod och 30-ars al-
der. Sjukdomen ar vanligare hos méan an kvinnor.

Ur kliniskt perspektiv kan schizofreni delas in i en akut och en kronisk typ:
akut schizofreni k&nnetecknas av symtom som vanforestéllningar (uppfattningar
som inte stammer med verkligheten) och hallucinationer (se, héra och kdnna
saker som inte existerar). | den akuta typen av schizofreni kan man férlora
och/eller stéra kommunikationen med verkligheten och farligt beteende mot sig
sjalv eller andra kan utvecklas. Kronisk schizofreni ar en mojlig pafoljd pa det
akuta tillstdndet och kannetecknas av brist pa intresse och motivation i livet,
socialt tillbakadragande, missténksamhet och kdnslomassig utplaning. Kronisk
forsdmring av beteende samt sociala och mentala funktioner kan leda till ett
allvarligt livslangt handikapp. Diagnosen schizofreni stélls ofta av psykiatriker
genom observation av stérningens kliniska drag. P& lang sikt (10-15 ar efter
sjukdomsdebuten) ar var fjarde med sjukdomen helt aterstalld medan var fjarde
blivit kroniskt sjuk och beroende av psykiatriskt vard. De 6vriga klarar sig med
begransade psykiatriska stodinsatser. P4 senare ar verkar forloppet ha forbatt-
rats ytterligare i samband med att moderna behandlingsmetoder visat sig fram-
gangsrika.

Missbruks- och beroendeproblem

Manniskors bruk av alkohol och andra droger ar forknippad med risker som
Okar snabbt i takt med den mangd som intas och hur ofta det sker. Missbruk
foregas ofta av ett riskbeteende som signalerar om droganvandningens negativa
effekter pa personens sociala situation och halsa, och att personen &r pa vag att
bli beroende av drogen. Aven relativt sm& méngder av alkohol och andra droger
kan utgora en halsorisk. Langvarigt missbruk av droger har konstaterats kunna
leda till bestdende funktionsnedsattningar. Synen p& missbruk som sjukdom ar
omdebatterad. Den grundar sig pa 1950-talets alkoholpolitiska atgarder med
medicinska inslag och etablering av alkoholpolikliniker. Alkoholmissbruk besk-
revs som ett sammansatt socialmedicinskt problem som krévde ett helhetsper-
spektiv och mdjligheten till insatser i form av behandling och social service och
stod.

Den kliniska definitionen av missbruk och beroende tar sin utgangspunkt i att
man gang efter gang staller till det for sig genom att anvanda en drog. Beroende
ar att man inte langre klarar av att styra intaget av en drog. Kriterierna fér miss-
bruk handlar bland annat om att man misslyckats med att klara av sina skyldig-
heter i hemmet, skolan och arbetet och att bruket vid upprepade tillfallen med-
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fort stora risker for fysisk skada samt att drogbruket gett upphov till aterkom-
mande sociala problem. Beroendet karaktariseras av en toleranstillvanjning som
innebéar patagligt okad mangd for att fa effekt, att det uppstar abstinenssymtom
eller att bruket fortsatter for att undvika sadana symtom. Andra kannetecken ar
att man standigt har en 6nskan att minska intaget, drogbruket &gnas mycket tid
och péaverkar viktiga sociala aktiviteter. 98

Enligt betankandet Battre insatser vid missbruk och beroende®® ar missbruket
ett vaxande problem i Sverige. Alkohol ar den vanligast anvanda potentiella
missbrukssubstansen och star for de storsta negativa konsekvenserna i form av
dodlighet, sjukdom och skador. Riskabel konsumtion forekommer hos ungefar
en miljon ménniskor, missbruk hos 780 000 och beroende hos 330 000. Néar det
galler narkotika visar berdkningarna att riskabel konsumtion (ndgon géang) fore-
kommer hos 77 000 personer och beroende som inneburit vard for narkotikadi-
agnos hos 29 500 personer.

Missbruk av lakemedel &r mer omfattande i samhéllet och riskbruk (nédgon
gang) forekommer hos 315 000 personer och beroende hos 65 000. Missbruk
och beroende av andra dopningsmedel férekommer hos 10 000 personer.
Blandmissbruk av flera olika substanser ar vanligt férekommande bland perso-
ner med allvarligare former av missbruk och beroende. Det uppskattas att 40
procent av dem som anvander tung narkotika ocksa anvander alkohol. Av miss-
brukare av alkohol anvander en fjardedel dven narkotika. M&nga personer med
missbruksproblem lider aven av samsjuklighet. Mellan 30 och 50 procent av de
som soker vard for missbruk eller beroende har prevalens for psykisk sjukdom
och uppat 70 procent somatiska problem.

Missbruk ar ett folkhdlsoproblem inte enbart genom att skada den person
som missbrukar eller &r beroende av droger utan det har allvarliga konsekvenser
for hans eller hennes familj. Barnen som lever i missbruksfamiljer &ar sarskilt
utsatta genom att barns attityder till droger paverkas, att missbruket kan pa-
verka foraldrarnas omsorgsformaga och barns trygghet under uppvéxten. Folk-
hélsoinstitutet har beréknat att det finns cirka 20 000 barn som lever i en familj
dar missforhallanden &r sa svara att en eller bada foraldrarna vardats i sluten-
vard for narkotika- eller alkoholdiagnos. Utéver detta lever 385 000 barn i en
familj dar minst en av foraldrarna har ett riskabelt alkoholbruk. Forskningen
visar att ungdomar utvecklar snabbare &n vuxna problem som resultat av alkohol
och droganvéandning.

En annan sarbar grupp ar gravida kvinnor. Alkohol under graviditeten kan ge
fosterskador. Kdnnedom om skador orsakade av andra droger ar mer begréansad.
Det rader ocksa osdkerhet om hur vanliga alkohol- och drogrelaterade skador ar
pa svenskfodda barn. Det finns mycket lite forskning om funktionshinder och
missbruk — men inget tyder pa att missbruk och beroende skulle férekomma i

98 SOU 2011:35, Battre insatser vid missbruk och beroende. Stockholm: Socialdeparte-
mentet.
99 1bid.
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mindre omfattning bland personer med funktionsnedsattning an andra. Déare-
mot finns det studier som visar att personer med funktionsnedséattning far be-
handling senare.

Sammanfattning

I den har kunskapsoversikten har presenterats nagra viktigare utgdngspunkter
for funktionshinderspolitiken som &r betydelsefulla for manniskor som har na-
gon funktionsnedséattning och deras anhdriga. Nar samhéllets insatser &r otill-
rackliga blir personer med stora funktionshinder beroende av det informella
stddet som méanniskor i deras omgivning kan ge och riskerar att forlora sin sjalv-
standighet och mdjligheten att leva som andra. | nationella program om rattig-
heter for personer med funktionsnedséttning formuleras vardegrunden och de-
taljerade mal inom en rad livsomraden dar samhaéllet férbundit sig att arbeta for
och forverkliga samma réattigheter och livsvillkor for ménniskor med funktions-
nedsattning som for andra.

Funktionshinder forekommer hos manniskor i hela befolkningen, hos barn,
ungdomar och vuxna som ar mitt i livet och de aldre. Det innebar att anhdériga
som ger hjalp och stéd finns i alla samhéllsgrupper och livssituationer. De nar-
stdende personernas behov varierar under livsloppet och forekommer i manga
olika livssammanhang. Det ar darfor svart att peka ut andra typiska behovssitu-
ationer an de som utgor de flesta manniskors vardagsbehov pa olika livsomra-
den, det personliga livet, relationerna till andra, arbetslivet och fritiden. | viss
utstrackning varierar behovet av stod och hjalp beroende pa funktionsnedsétt-
ningens art, dess omfattning och livsskedet. Framfor allt det professionella sto-
det till personer med funktionsnedsattning ar organiserat efter sa kallade mal-
grupper, som omfattar personer med vissa diagnoser och aldersgrupper. Det
medfor att forskningslitteratur och &ven annan litteratur inom omradet ofta
avgransas efter sddana kategoriseringar. Dessa gransdragningar paverkar ocksa
framstallningen i denna kunskapsoversikt. Kanske kan man tala om kunskaps-
omraden med forskningstraditioner som paverkat forstaelsen av de olika funk-
tionsnedséattningarnas betydelse for individen och individens narmaste. Inte
minst framgar detta nar man betraktar funktionshinderspolitikens historiskt
andrade forhallningssatt ett halvt sekel tillbaka i tiden.

Tidigare forskningstraditioner kommer ocksa till uttryck genom de fragestall-
ningar som fokuserats. Ett exempel ar de fragor som roér barn som anhoriga, det
vill sdga som syskon och som barn till en foradlder med allvarlig sjukdom eller
funktionsnedséttning. | Sverige bdrjade FN:s konvention om barns rattigheter
galla pa 1990-talet, men forst pa 2000-talet inférs andringar i flera av de lagar
som styr professionellt arbete i situationer dar barns behov sarskilt behdver
uppméarksammas. Overhuvudtaget finns det omfattande lagstiftning kring fragor
som ror stodet till manniskor med funktionshinder, vilket gor det snérigt att fa
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éverblick over rattigheterna och myndigheternas ansvarsomraden. Det konkreta
arbetet med de funktionshinderspolitiska fragorna sker i huvudsak pa myndig-
hetsniva. Det innebar att respektive myndighet inom sitt omrade ska redovisa
sitt arbete i forhallande till den nationella funktionshinderspolitikens mal. De
ska redovisa vilka atgarder som vidtagits, folja upp dessas genomslagskraft, ut-
peka forbattringsomraden och uppréatta atgardsplaner for insatser som behéver
vidtas. En konsekvens av funktionshinderspolitikens sektorisering ar att det ar
svart att fa en 6verblick hur arbetet framskrider och i vilken utstrackning respek-
tive myndighet inom sitt ansvarsomréde tillgodoser behov hos manniskor med
funktionsnedséattning. Arbetet foljs av Myndigheten for delaktighet, men inom
manga omraden saknas det information om stodet till personer med funktions-
nedsattning och som regel ocksd om konkreta insatser och information om sto-
det till anhoriga.

Till exempel Skolverket konstaterar att man inte har kunnat hitta nagon till-
forlitlig metod for hur funktionsnedsattningar hos barn i férskolan och grund-
skolan kan faststallas — darfor saknas information om omfattningen av stodet till
barn med sarskilda behov. Det man vet &r att gruppen av barn som har behov av
sarskilt stod ar heterogen och att barn med "diffusa och svartolkade behov” &r
fler &n barn med en tydlig funktionsnedséattning. Begreppet funktionsnedsatt-
ning tolkas mycket olika i forskolan och grundskolan och det finns séledes inga
sékra uppgifter om vilka funktionsnedsattningar barn i deras verksamhet har,
hur manga dessa barn &r och huruvida dessa barns behov blir tillgodosedda.

Resultat fran Folkhalsoinstitutets kartlaggning av psykisk hélsa bland barn
och unga visar att de flesta trivs bra med livet, &ven om trivseln bland elever med
funktionsnedséattning ar nagot lagre &n bland elever utan funktionsnedsattning.
Barn med funktionsnedséattning skattar sin halsa som samre jamfért med barn
utan funktionsnedséattning. Vidare upplever dessa elever oftare psykisk ohalsa
och fler stressrelaterade symtom i sin vardag. Men i 6vrigt verkar det rdda sma
skillnader mellan barn med respektive utan funktionsnedséttning. Barnen upp-
ger att de har kamrater som de umgas med pa fritiden och som de kan prata
med, men undersokningen visar samtidigt att barnen med funktionsnedséattning,
trots positiva sociala kontakter, i mycket hdgre grad &r utsatta fér olika former av
mobbning &n andra barn. Dessutom ar barn med funktionsnedséattning i strre
utstrackning radda for andra barn och blir i hogre grad retade. Undersdkningen
visar vidare att levnadsvanorna skiljer sig tydligt &t mellan barn med respektive
utan funktionsnedséattning.

Folkhélsoinstitutet konstaterar i undersdkningen av halsa och livsvillkor
bland personer med funktionsnedsattning att funktionsnedsattningarna okar
med aldern. En stor del av den samlade ohélsan finns bland personer med funk-
tionsnedséattning — det var mer &an tio ganger vanligare att ha dalig halsa bland
personer med funktionsnedséttning én i dvriga befolkningen. Resultat visar vi-
dare att psykisk ohélsa var néasta tre ganger sa vanligt bland personer med funk-
tionsnedséattning an i dvriga befolkningen. Den bild som framtrader visar att
nedsatt halsa bland personer med funktionsnedséattning ar langt vanligare an det
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skulle behova vara. En stor del av ohalsan hér samman med kénda bestamnings-
faktorer, sdsom brist pa inflytande, ekonomisk otrygghet, diskriminering och
brist pa tillganglighet, det vill sdga funktionshindrande processer eller faktorer
som sétter ner livskvaliteten. Om &ven denna grupp inkluderades i aktivt folk-
halsoarbete skulle risken for dalig halsa kunna minskas betydligt.
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