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Forord

Under 2009 tog FUB, Foéreningen for barn, ungdomar och vuxna med
utvecklingsstérning, initiativet till denna skrift. Detta gjordes eftersom
foreningen anser att behovet av battre tillganglighet av goda arbetstera-
peutiska insatser for personer med utvecklingsstorning dr mycket stort.

Skriften tillkom i samarbete med Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter
(FSA). Huvudforfattare har varit Ida Kahlin, leg. arbetsterapeut

och doktorand vid Institutionen for Samhalls- och Valfardsstudier,
Linkopings universitet. Hon har i arbetet haft stod av Inga-Britt
Lindstrom, tidigare ordférande i FSA, Dina Jacobson, professionsjurist
i FSA och Gunnar Halin, FUB.

I FUB ser vi det som mycket angelédget att belysa barns, ungdomars och
aldres behov genom beriéttelser, och att sedan diskutera atgarder utifran
kompetenshinder och tillganglighetshinder. Med detta som bakgrund
géller det att se till att skapa en battre tillgang pa arbetsterapeutiska
insatser for att majliggora ett kvalificerat stod. Fran FUB vill vi ocksa
poéngtera vardet av tillgang till arbetsterapeuter med ett speciellt
intresse for denna grupp av personer.

Det har varit en stor efterfragan pa den forsta versionen av skriften. Var
forhoppning ar att &ven denna andra, uppdaterade version ska medverka
till att fordldrar och andra foretrddare staller tydligare krav pa arbetstera-
peutiska insatser for sina anhdriga och att de ansvariga arbetsgivarna ska
inse vardet av utokad arbetsterapeutisk kompetens for att tillgodose de
behov personer med utvecklingsstdrning har.

Stockholm i april 2012
Anna-Lena Krook Lena Haglund
Ordforande Ordforande

FUB FSA



Inledning

Att leva med en utvecklingsstdrning innebér att ha en nedséttning i

den intellektuella férmaga som vi behover for att kunna tolka och gora
var omvarld forstaelig for oss. Detta leder till problem med att hantera
begrepp och foreteelser som ror tidsuppfattning, rumsuppfattning,
kvalitetsuppfattning, kvantitetsuppfattning och orsakssamband,

vilket paverkar personens tankeférmaga och darmed ocksa férmagan
att fungera i sitt dagliga liv. Hur stora svarigheter en person med
utvecklingsstérning har ar individuella och beror dels pa den bakom-
liggande funktionsnedsattningen men dven pa de erfarenheter personen
har och den milj6 personen agerar inom. Gemensamt for alla personer
med utvecklingstorning ar att de ar i behov av olika typer av stodinsats-
er, exempelvis hjdlpmedel eller anpassningar i miljon, for att klara sina
dagliga aktiviteter.

Arbetsterapeuter dr en av de professionella grupper som kan bidra till
att personer med utvecklingsstorning far det stod de behover for att pa
ett tillfredsstédllande och andamalsenligt satt kunna fungera i sin vardag
och na delaktighet i samhallet. Arbetsterapeuten har en helhetssyn pa
personens vardagsliv och ar en av de fa yrkeskategorier i vard- och
omsorgskedjan som arbetar problembaserat for att 16sa eller mildra de
problem som en funktionsnedséttning skapar géllande en persons dag-
liga aktiviteter. Malet med arbetsterapi &r att frimja personens mdojlig-
heter att leva ett vardefullt liv i enlighet med sina egna dnskemal och
behov och i férhallande till omgivningens krav. Arbetsterapeutens
medel for att na detta mal bestar i att genom arbetsterapi utveckla
personens aktivitetsformaga eller forhindra nedsatt aktivitetsformaga
och i forekommande fall kompensera den, sa att personen upplever
tillfredsstallelse i sin dagliga livsforing.

Att kunna definiera och kategorisera de olika typerna av stod en person
med utvecklingsstorning kan behova i sitt dagliga liv dr inte en sjalv-
klarhet. En insats som syftar till att 6ka en persons méjlighet att mer
sjalvstandigt klara av matlagning kan vara en hélso- och sjukvardsinsats
i form av habilitering men samtidigt &ven en insats enligt Lagen om stod
och service till vissa funktionshindrade, LSS, i form av stdd i boendet



eller kunskap och information till personen eller dennes narstaende.

I denna skrift anvands darfor begreppet kvalificerat stod for att sam-
manfatta alla de insatser som pa individ- eller samhallsniva pa olika satt
bidrar till att personer med utvecklingsstorning far en 6kad delaktighet i
sitt dagliga liv och som samhallsmedborgare.

Denna skrift dr ett resultat av ett samarbete mellan FUB, Foreningen

for barn, ungdomar och vuxna med utvecklingsstorning och Férbundet
Sveriges Arbetsterapeuter (FSA). Vi anser att det behovs en battre tillgang-
lighet pa kvalitativa arbetsterapeutiska insatser till personer med utveck-
lingsstorning for att de ska fa det kvalificerade stod de behover och har
ratt till. For att belysa de hinder som finns i dagens situation och peka pa
framgangsfaktorer kommer vi att utga fran fyra korta beréttelser.



Berattelser

Foljande berattelser syftar till att ge en inblick i hur livet kan te sig for
Albin, Joakim, Maria och Anita och med dem manga tusen personer i
vart land som har en utvecklingsstorning och darmed en funktionsned-
sattning och/eller aktivitets- och delaktighetsbegransning som paverkar
deras livskvalitet.

Albin

Det ar morgon hemma hos Albin och hans familj. Albin, 5 &r, sitter vid
frukostbordet och observerar sina tva smasyskon som kivas om vem
som ska ha smorkniven forst. Albin har redan fatt sin bredda smorgas
framfor sig. Mamma har skurit den i sma bitar. Koncentrerat forsdker
han fa in bitarna i munnen med hjalp av sin vanstra hand. I den hogra
handen kramar han en rod leksaksbuss. Albin har en utvecklingsstor-
ning och ocksa en férsening av den motoriska utvecklingen. Han gar
annu inte sjalv, pratar inte sa mycket och han har svart med finmotorik
och att koordinera sina rorelser. Det tar lite tid med smorgésbitarna, men
Albin &r en talmodig kille. Ikvall ska Albin pa fest pa dagis, avslutnings-
fest utan mamma och pappa. Han och de andra barnen ska &ta korv och
fa diplom. I host ska de bli skolbarn, det dr darfor det ar fest. Albin vet
inte vad skolbarn betyder. De andra barnen ska g tillsammans i skolan
som ligger alldeles ndra dagis, men Albin ska borja i sdrskola inne stan.
— Det blir nog bra, brukar mamma sidga med lite orolig rost. Mamma &r
orolig for hur Albin ska klara allt det nya med férandrade rutiner, nya
larare och kamrater som inte kdanner Albin och hans behov. Det kommer
att bli jobbigt i borjan innan det fungerar med Albins alla hjalpmedel och
hans bildstdd som kommer att behéva forandras. Albin vet bara att han
nu maste borja dka buss till skolan och det &r bra for han ska bli buss-
chauffor nar han blir stor.



Joakim

Joakim ar en kille i tjugoarsaldern som bor med sina foraldrar i ett rad-
husomrade i en mellanstor svensk stad. Han har tva dldre syskon som
bor med sina respektive familjer i samma stad. Joakims framsta intresse
ar musik och han spelar bas i ett rockband pa fritiden. I 6vrigt dr han

ett hangivet fans av fotbollslaget Hammarby och foljer matcherna och
tabellerna pa TV och pa sin I-pad med stort intresse. Joakim umgas ocksa
mycket med sin flickvan Sara. De gar pa samma skola och har varit ett
par i snart tva ar. Om det haller till ndsta sommar ar det nog dags for
férlovning, tror Joakim.

Joakim har Downs syndrom med en lindrig utvecklingsstdrning och han
gar sista aret pa gymnasiesdrskolan. Eftersom Joakim snart ar fardig med
sin gymnasieutbildning star han nu infor flera stora val. Joakim vill gdrna
flytta hemifran, till en egen lagenhet, nér skolan slutar och samtidigt
géller det att hitta ett arbete att trivas med eller kanske en fortsatt utbild-
ning. Joakim vill préva sina egna vingar, fa bestimma 6ver sitt liv, och
kdnna sig som vuxen, men bade han och foraldrarna ar oroliga for hur
det ska ga med det hér att passa tider och hantera pengar.

Maria

Maria tycker mycket om att ligga och dra sig i vattensdngen och lyssna

pa en cd-skiva med delfinsang. Det gér Maria en timme varje dag pa sin
dagliga verksamhet och hon njuter av det. Hemma i lagenheten har Maria
en likadan skiva som hon kan lyssna pa under helgerna, men inte blir det
riktigt som i vattensdngen.

Maria &r 35 ar och har en grav utvecklingsstérning. Hon har en CP-skada,
efter syrebrist som uppstod i och med forlossningen. Maria bodde med
sina foraldrar och tva yngre syskon i deras hus pa landet fram tills hon
fyllde 24 ar. Da flyttade hon till en egen lagenhet inne i staden och fick
egna personliga assistenter. Det var jobbigt for alla i borjan, men nu fung-
erar det bra och Maria besoker sina fordldrar varannan helg. Lagenheten
som Maria bor i, en tvaa, dr trang och tyvirr inte anpassad till att rymma
alla de tekniska hjalpmedel Maria behé6ver i sitt dagliga liv, men den har
en harlig altan ddr man kan sitta och njuta i kvéllssolen.



Maria ar en livsnjutare som lever i nuet. Hon sitter ofta i sin rullstol
med ett stort leende pa ldpparna och med glittrande 6gon, men hon
kan ibland bli mycket frustrerad och orolig vilket ocksa okar pa
hennes spasticitet. Detta hdander vanligtvis nar det sker oférutsedda
saker i omgivningen som Maria inte forstar. For att kunna hantera sin
omvarld dr Maria ndmligen beroende av att aktiviteter sker i en viss
ordning och hon behover ocksa férberedas infér miljobyten, bade nar
det géller férandringar i den fysiska och sociala miljon.

Anita

Anita dr en 63-arig kvinna som ar mycket fortjust i Lasse Berghagen.
Anita har en mattlig utvecklingsstdrning och bor i en gruppbostad med
fem lagenheter och gemensamhetsutrymmen i en narforort till Stock-
holm. De andra fyra personerna som bor i Anitas gruppbostad har hon
kant lange. De har alla bott hédr sedan gruppbostaden byggdes i bérjan
av 1980-talet, da de flyttade in fran vardhemmet nagra mil utanfor
staden.

Pa dagarna gar Anita till ett dagcenter dar hon arbetar med att sortera
insamlade kldder for en bistandsorganisation. En gang, for femton ar
sedan, fick Anita och hennes arbetskamrater aka till Kenya for att titta
pa var kldderna de sorterar tar vagen. Efterat akte arbetsgruppen runt
och tréffade olika politiker och chefer och berittade om sin resa. Det
var spannande och nagot som de fortfarande pratar om nér de arbetar
tillsammans.

Anita har alltid varit fysiskt aktiv, men de senaste aren har hon blivit allt
trottare och ocksa lite ostadig vilket har resulterat i att hon ramlat bade
hemma och pa vig till den dagliga verksamheten. Av arbetsterapeuten
pa vardcentralen har hon nu fatt en rollator, men den hjalper inte sa
mycket mot att kdnna sig trott. Personalen i gruppbostaden och pa den
dagliga verksamheten vill nu ha ett méte med Anita och hennes gode
man. Kanske dr det dags att sluta arbeta, men vad ska jag gora da pa
dagarna? undrar Anita.



Den politiska intentionen

I enlighet med den politiska intentionen i Sverige har personer med
utvecklingsstorning ratt till stod i syfte att na ckad delaktighet i sitt dag-
liga liv och som samhallsborgare. Denna intention regleras i lagar som
Halso- och sjukvardslagen (HSL), Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS) samt Socialtjanstlagen (SoL). I dessa lagtexter
anvands begrepp som delaktighet, integritet, jamlikhet och inflytande,
nagot som ar centralt &ven inom andra funktionshinderpolitiska
dokument som &r av betydelse for personer med utvecklingsstdrning
och deras levnadsvillkor och delaktighet i samhallet.

I maj 2000 beslutade riksdagen att anta den nationella handlingsplanen
Frin patient till medborgare (prop. 1999/2000:79), med den grundlaggande
principen att personer med funktionsnedsattning ska ha mojlighet att leva
som andra medborgare i samhallet. I handlingsplanen anges de nation-
ella mal och inriktning for funktionshinderpolitiken som fortfarande
ligger fast; en samhallsgemenskap med mangfald som grund, ett sam-
hélle som utformas sa att personer med funktionsnedsattning i alla aldrar
blir fullt delaktiga i samhallslivet och jamlikhet i levnadsvillkor for flickor
och pojkar, kvinnor och man med funktionsnedsattning. Prioriterade
omraden i arbetet med att na dessa standigt aktuella mal &r att; identifiera
och undanrdja hinder for full delaktighet i samhallet for ménniskor med
funktionsnedsattning, férebygga och bekdmpa diskriminering mot per-
soner med funktionsnedsattning och ge barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsattning forutsattningar for sjalvstandighet och sjalvbestam-
mande.

I och med ratificeringen av FN:s konvention om rattigheter for personer
med funktionsnedséttning (prop. 2008/09:28) har Sverige atagit sig att
uppratthalla, skapa strukturer for 6vervakning samt starka de manskliga
rattigheterna for personer med funktionsnedsattning. Konventionen, som
tillhor de centrala konventionerna om maénskliga rattigheter har till syfte
att undanréja hinder for personer med funktionsnedsattning att atnjuta
sina manskliga rattigheter inom olika samhallssektorer.



Trots den mycket positiva politiska intentionen inom dagens funktions-
hinderpolitik, nationellt som internationellt finns fortfarande i vart
svenska samhaille méanga hinder som &ar avgorande for att personer med
utvecklingsstorning ska fa det kvalificerade stod de behover. Exempel pa
detta kan sammanfattas som kompetenshinder och tillganglighetshinder.

Kompetenshinder

Ett stort hinder till att médnga personer med utvecklingsstorning inte far
det stod de behdver &r att de inte moter ratt professionell kompetens.
Ofta beror detta pa att ratt kompetens inte finns dar den som bést behovs
eller efterfragas. Detta hinder &r ett resultat av att samhallets insatser
inte dr organiserade pa ett sédtt som &r anpassat efter de behov som finns
hos personer med utvecklingsstorning. Har anser vi att samarbetet
mellan omsorgens och sjukvardens aktorer maste forbéttras. En fung-
erande samverkan mellan olika yrkeskategorier och organisatoriska
instanser utgor en nyckelfraga for att astadkomma effektiva stodinsatser
sarskilt riktade mot personer med utvecklingsstorning, vilka ofta har en
sammansatt problembild som behover utredning och behandling med
tvarprofessionell inriktning. Idag finns det en tendens att olika yrkes-
kategorier och instanser arbetar med parallella utredningar och insatser/
behandlingar utifran olika professionsanknutna mal. Det ar var asikt

att inriktningen pa de insatser som erbjuds istdllet maste samordnas sa
att de utgar fran gemensamma mal uppsatta utifran de behov personen
med utvecklingsstorning har och de olika professionella kompetenser
som finns. I detta insatsarbete &dr det viktigt att personen sjilv och
dennes foretradare &dr delaktigt i de beslut som fattas och tar ansvar
tillsammans med de professionella yrkesutévarna.

Det finns idag arbetsterapeutisk forskning kring olika stodinsatser for
personer med utvecklingsstorning och manga forskningsresultat har ett
bevisvarde som gor dem intressanta for implementering i praxis. Tyvarr
anvands denna kunskap i alltfor liten utstrackning ute i verksamheterna
och allt for fa av de arbetsterapeuter som arbetar med personer med



utvecklingsstorning ges mojlighet till kompetensutveckling samt att delta
i utvecklings- och forskningsinsatser. For att sdkerstélla att personer med
utvecklingsstorning erhaller ett kvalificerat stod maste darfor 6kade sats-
ningar goras géllande arbetsterapeutisk forskning inom omradet, bade
vad avser implementering av redan existerande forskningsresultat och
utveckling av ny kunskap.

Tillganglighetshinder

Ett viktigt tillganglighetshinder &r bristen pa personal. Denna brist inne-
bar bade att det saknas personal och att nedskédrningar sker inom vissa
grupper, till exempel arbetsterapeuter. En avsaknad av arbetsterapeutisk
kompetens i de verksamheter som erbjuder insatser till personer med
utvecklingsstorning paverkar aven direkt negativt tillgangen pa exempel-
vis hjédlpmedel.

En viktig del i det kvalificerade stod som personer med utvecklings-
storning behover ar hjdlpmedel och anpassningar av den fysiska miljon.
Regeringen har uttalat att vdl fungerande hjalpmedel dr av grundlagg-
ande betydelse for att personer med funktionsnedséttning ska kunna leva
ett aktivt och oberoende liv. Trots detta finns det stora brister i landet nar
det géller tillgangen pa hjdlpmedel. Det finns utredningar som visar att
det foreligger stora geografiska skillnader samt att kvinnor och man inte
har samma méjligheter till hjalpmedel och anpassningar. Socialstyrelsen
har dven visat att det i vara kommuner finns brister gallande rutiner kring
hjélpmedel vilket ar en sékerhetsrisk.

Andra tillgédnglighetshinder ar vantetider for utredning och insatser samt
att personer med utvecklingsstdrning inom vissa delar av landet maste
aka lang véag for att fa en adekvat stodinsats. Personens eget inflytande
Over ndr en stodinsats kan utforas ar generellt lagt.

"



Battre tillgang pa arbetsterapeut-
iska insatser — en forutsattning for
ett kvalificerat stod

Med sin helhetssyn och fokusering pa personens aktiviteter i det dagliga
livet och delaktighet i samhallet ar arbetsterapeuters unika kompetens
nagot som maste utnyttjas i hogre grad for att personer som Albin,
Joakim, Maria och Anita ska kunna fa det kvalificerade stod de behover.
Alla arbetsterapeutiska insatser av god kvalitet inleds med en utredning.
I sin utredning samlar arbetsterapeuten in information kring personens
preferenser och varderingar, kring utférandet av aktiviteter i det dagliga
livet och kring de motoriska fardigheter, intellektuella firdigheter,
kommunikativa och sociala fardigheter som behovs for att kunna utféra
aktiviteter. Arbetsterapeuten dr ocksa intresserad av att fa information
om den sociala, fysiska och kulturella miljé inom vilken personen utfora
sina dagliga aktiviteter. For att kunna samla in lamplig information om
personen och dennes miljo anvéander sig arbetsterapeuten bland annat
av observationer och intervjuer. Detta kan ske ostrukturerat, men det
finns olika arbetsterapeutiska redskap, bedomningsférfaranden och
teoretiska angreppssatt som kan anvandas i personens naturliga miljo
och som har beforskats i forhallande till personer med utvecklingsstor-
ning. Den arbetsterapeutiska utredningen syftar till att definiera person-
ens behov av stdd och att formulera mal med de insatser som sedan ska
planeras, genomforas och utvarderas.

Hur skulle detta kunna appliceras och tydliggéras genom vara beratt-
elser om Albin, Joakim, Maria och Anita? Vi véljer att exemplifiera med
Joakim och ett av de aktivitetsproblem som framkommer i hans beritt-
else ndmligen att Joakim och hans foréldrar sjdlva patalar att Joakim har
svart med att hantera pengar och att de kédnner oro infér detta i och med
att han snart ska flytta hemifran.

Nar arbetsterapeuten méter Joakim och hans fordldrar maste hon eller
han inledningsvis kartlagga Joakims kommunikativa fardigheter. Detta
ar en forutséttning for att Joakim sjdlv ska kunna utrycka sin asikt och



darmed vara delaktig i den arbetsterapeutiska utredningen, i de mal som
ska formuleras och de insatser som ska planeras, genomforas och utvar-
deras. Det kan kanske handla om att Joakim behover ett bildstod, besta-
ende exempelvis av fotografier eller tecknade bilder, vilket syftar till att
gora kommunikationens budskap mer konkret och forstaeligt for honom.
Forst ndr en 6msesidig kommunikation har uppstatt kan arbetsterapeu-
ten fortsitta kartlaggningen av Joakims 6vriga fardigheter och formagor
géllande att hantera pengar. Hon samlar in information om vad Joakim
varderar, vilka vanor och intressen han har i forhallande till detta samt
hur den sociala, fysiska och kulturella miljon ser ut runt de aktiviteter
som innefattar att hantera pengar. Utifran den information som arbets-
terapeuten samlat in i sin utredning kan nu ett mal formuleras tillsam-
mans med Joakim och hans foérédldrar.

Ett mal for Joakim skulle i detta fall kunna uttryckas pa foljande satt;

* Joakim och hans fordldrar ska uppleva att Joakim har kontroll ver
de inkop han gor i mataffaren och kénner sig trygga med att
pengarna récker.

Utifran detta mal planeras och genomfdrs nu det stdd Joakim kan
behova. Stodet kan innebéra ett tekniskt avancerat hjalpmedel, kanske en
anpassad applikation till en mobiltelefon eller en handdator, men dven
enklare hjalpmedel med bildstod kan vara aktuellt &ven om syftet med
bada skulle kunna vara att stodja Joakim sa att han far en 6verblick over
hur mycket pengar han har och vad det han vill kopa kostar. Arbetstera-
peuten kan ocksa genom att ge kunskap och information stddja Joakim
och fordldrarna sa att aktiviteten kan utforas pa ett tillfredsstédllande

och tryggt satt. Joakim ska nu med sitt nya stdd fordandra sitt satt att
utfora en aktivitet och inforliva en ny rutin i sitt dagliga liv, nagot som
kan vara mycket problematiskt fér den som har en utvecklingsstdrning.
Det kommer att krdvas mycket trdning och har ar arbetsterapeuten hela
tiden delaktig for att “coacha” Joakim och hans férdldrar mot sitt mal.
Att uppskatta hur lang tid denna process tar och nédr malet kan berdknas
vara uppfyllt &r mycket svart. Arbetsterapeuten maste darfér kontinu-
erligt vara delaktig och lyhord genom att f6lja upp och utvérdera hur
introducerandet av det nya stodet gar och hur den nya rutinen inférlivas
i Joakims dagliga aktiviteter och mojliggor for honom att uppleva sig som
kompetent.



Beréttelserna om Albin, Joakim, Maria och Anita &r olika pa manga

sdtt. De beskriver olika individer i olika faser av livet och med olika
aktivitets- och delaktighetsproblem. Pa liknade sdtt som den om Joakim
skulle beréattelserna om Albin, Maria och Anita kunna avslutas. Genom
arbetsterapeutiska insatser i samverkan med annat kvalificerat stod
skulle Albin kunna fa ett hjalpmedel som méjliggor for honom att vid
middagsbordet kunna berétta for sin familj vad han har gjort i skolan,
Maria skulle kunna fa sin ldgenhet béattre anpassad efter sina behov och
Anita skulle kunna fa stod nér det géller att hitta en meningsfull daglig
verksamhet som passar hennes behov.

Vi vill garna fortsétta denna debatt géllande att ge personer med
utvecklingsstorning det kvalificerade stod som de behover for att fa

en okad kontroll 6ver sina liv, 6kad delaktighet i samhallet och en
upplevelse av att vara kompetenta samhéllsmedborgare. Vi anser att
arbetsterapeuter dr en vasentlig del av detta stod. Det ar var asikt att fler
arbetsterapeuter behovs i verksamheter som ger stod till personer med
utvecklingsstérning bade pa individ- och samhaéllsniva, men de arbets-
terapeuter som finns i verksamheterna maste ocksa ges organisatoriska
majligheter att anvanda sig av sin kompetens och av de redskap som
finns tillgangliga. Detta innefattar aven att delta i och anvanda sig av
den forskning och utveckling som férdjupar kompetensen och bidrar till
en 0kad evidensbasering av de verksamheter som vénder sig till person-
er med utvecklingsstorning. Detta sa att anvandandet av samhallets
resurser maximeras, men framfor allt sa att den unika arbetsterapeutiska
kompetensen gagnar personer med utvecklingsstorning pa allra basta
satt.
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