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Att lära sig läsa innebär delvis andra 
utmaningar för döva och hörselskadade 
barn som använder sig av teckenspråk. I 
synnerhet verkar dessa barn ha svårare 
än hörande barn att lära sig att förstå 
vad det de läser faktiskt betyder. Det är 
ett av resultaten i funktionshinderfors-
karen och psykologen Emil Holmers 
avhandling Signs for Developing 
Reading – Sign Language and Reading 
Development in Deaf and Hard-of- 
Hearing Children, som han ���� lade 
fram vid Institutionen för beteendeveten-
skap och lärande, Linköpings universitet.

Emil Holmers stora intresse är att 
förstå vilka psykologiska processer som 
ligger till grund för förståelse av språk.

� De kopplingar vi ser över olika 
språkformer är väldigt intressant. Det 
gäller exempelvis kopplingar mellan det 
talade språket och det skrivna språket, 
som är baserat på det talade språkets 
uppbyggnad. Det mest intressanta i mitt 
arbete är att det också �nns kopplingar 
mellan det skrivna språket och tecken-
språk, som är uppbyggt på ett helt annat 
sätt, och att dessa kopplingar visar sig 
på �era nivåer i språket. Det verkar pågå 
liknande processer även om språken 
skiljer sig rätt mycket åt på ytan. 

Denna ganska teoretiska forskning har 
också en praktisk konsekvens. 

� Man pratar ofta om vilket språk 
man ska satsa på för döva barn och barn 
med grav hörselnedsättning � tecken 
eller talat? Om vi lär oss mer om de 
processer som ligger bakom så kan vi 
fokusera på vad vi ska stödja för att nå 
bäst resultat för dessa barn.
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Det skrivna språket handlar om att identi�era hur strecken på papperet och gränser 
mellan dem formar ord. Hur byggs bokstäver ihop till olika ord? Men ett barn kan vara 
duktigt på detta, och ändå inte förstå vad ordet betyder. Detta verkar vara ett särskilt 
problem just för barn som är döva eller har hörselnedsättning.

Kognitiv utmaning 
för döva barn att 
lära sig läsa
Det är svårt för döva och hörselskadade barn
att lära sig läsa.
Barnen lär sig ganska lätt att känna igen orden.
Men barnen har svårt att förstå vad orden betyder.
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Alkohol under fosterstadiet 
ger bestående skador
Det är inte så bra att gravida kvinnor dricker alkohol.
Om gravida kvinnor dricker alkohol
kan barnet få funktionsnedsättningar.
Det borde alla som vill ha barn få veta.

Om en kvinna dricker alkohol under 
graviditeten kan det leda till att 
barnet föds med fysiska och kognitiva 
funktionsnedsättningar. Det är känt 
sedan ganska länge. Däremot �nns det 
få systematiska genomgångar av hur det 
går för dessa barn när de blir vuxna. 
Psykologiforskaren Jenny Rangmar har 
undersökt just det, och lade i mitten av 
���� fram sin avhandling Fetal alcohol 
syndrome in adulthood – psychological, 
psychosocial and neuropsychological 
aspects of life in individuals who were 
prenatally exposed to alcohol vid 
Göteborgs universitet, Psykologiska 
institutionen.

� När jag började med mitt forsk-
ningsprojekt så fanns det de som trodde 
att dessa skador var något man såg på 
foster och barn, men att med en bra 
uppväxtmiljö så kunde hjärnan reparera 
sig och kompensera för skadorna. Min 
forskning visar att det inte är så. De 
skador fostret får genom att exponeras 
för alkohol kan lägga grunden till 
livslånga problem.

Men Jenny Rangmar är noga med att 
man ska vara försiktig med att skuld
belägga mammorna. 

� Vi vet inte hur den enskilda kvinnans 
situation varit. Det kan �nnas olika skäl 
till att det varit svårt att avstå alkohol. 
Det viktiga är att vi blir mycket bättre 
på att informera om vad det kan bli för 
konsekvenser av alkoholkonsumtion 
under graviditeten. Det gäller i vården, 
i skolan och via andra kanaler, säger 
Jenny Rangmar.

Stort spektrum av störningar
Fetalt alkoholsyndrom, FAS, namngavs 
och erkändes som ett syndrom ����. 
Men att gravida kvinnor inte ska dricka 

alkohol har varit känt i århundraden, 
kanske ända sedan antiken. Alkohol 
kan obehindrat ta sig från moderkakan 
in i fostrets blodsystem. Där stör det 
utvecklingen av hela fostret, vilket bland 
annat visar sig i att barn som föds med 
FAS har lägre födelsevikt än genom
snittet. Allvarligast skadar alkoholen 
det centrala nervsystemet, med negativa 
effekter över ett brett spektrum av 
funktioner som följd. Hur allvarliga stör-
ningarna bli beror på ett antal faktorer, 
och störningarna kan vara allt från 
knappt märkbara till väldigt uttalade.

Den stora spännvidden på symptomen 
har gjort att vissa läkare och forskare 
vill göra begreppet fetala alkoholspekt-
rumstörningar, FASD, till en diagnos. Det 
är ett samlingsnamn för olika typer och 
grader av skador på fostret. FAS är idag 
en diagnos och ingår i FASD. Men det 
bredare begreppet FASD räknas inte som 
en diagnos i Sverige idag.

Symptomen kan likna ADHD
Idag diagnosticeras FAS huvudsakligen 
utifrån utseendemässiga kriterier. Men 
de problem som de vuxna har som 
Jenny Rangmar studerat, är uteslutande 
av psykologisk karaktär. De har lägre 
intellektuell förmåga än genomsnittet, 
och nedsatt minnesfunktion. Det gör 
att de har svårare att lösa uppgifter i 
vardagslivet, som att kunna planera, 
hitta strategier, ha en kognitiv �exibi-
litet och förmåga att resonera om vad 
som är den mest effektiva lösningen på 
ett problem. 

� De har ofta svårt att förstå hur man 
ska bete sig i samhället. Det kan handla 
om att de inte förstår att man ska läsa 
på skylten på pizzerian, att de har svårt 
att hantera krav som skolpersonalen 

ställer på föräldrarnas föräldraförmåga, 
som att packa matsäckar, planera för 
ut�ykter och hjälpa sitt barn i skolan. De 
upplever också att andra vuxna utesluter 
dem, som att de är lite rädda för dem.

Hon tror också att om FASD hade 
varit en diagnos så hade en del av de 
som idag diagnosticerats med ADHD 
kunnat diagnosticeras med FASD.

� Symptomen liknar varandra, med 
rastlöshet, koncentrationssvårigheter 
och hyperaktivitet. Men hur stor andel 
det kan röra sig om vet ingen, eftersom 
det saknas forskning och dokumenta-
tion från mödravården om alkohol
exponering under graviditeten.

Har svårt med sociala relationer
Som vuxna var hälften av de vuxna 
med FAS självförsörjande. Det var en 
betydligt lägre andel än i den ålders-
matchade jämförelsegruppen. Den andra 
hälften försörjdes genom sjukpension 
och socialbidrag.

� Det har funnits en idØ att de allra 
�esta i den här gruppen går på bidrag. 
Men så är det alltså inte, vilket givetvis 
är positivt. Men det är ofta anpassade 
jobb. Många av dem har gått särskolan 
och har inte alltid mer utbildning än 
grundskolan. Men hälften har jobb.

Men ett utmärkande drag för de 
som Jenny Rangmar intervjuat är att 
de ofta mår psykiskt dåligt. Det verkar 
vara ganska vanligt med depression och 
självmordstankar hos dessa personer, 
och många i gruppen har ordinerats 
sömnmedel, ångestdämpande eller 
antidepressiva mediciner.

� Exponeringen för alkohol under 
fosterstadiet leder sannolikt till en kom-
plex kedja av orsaker och konsekvenser 
som lett till att de haft problem genom 
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De samhället de�nierar som onormala
Personer med funktionsnedssättningar
får inte alltid bestämma över sig själva.
Det är inte så bra.

Frågan om vad som är normalt är stor, 
bred och svårfångad. För att verkligen 
förstå vad vi betraktar som normalt, vad 
vi betraktar som onormalt, och varför 
vi betraktar just vissa, speci�ka sätt 
att vara som onormala och inte andra, 
så måste vi klara av att ha ett utifrån
perspektiv på det samhälle vi lever mitt i.

Niklas Altermark är statsvetare, 
och han har i sin avhandling försökt 
skapa insikt i just denna fråga. Han har 
speci�kt forskat på hur samhället ser på 
och behandlar personer med intellektuell 
funktionsnedsättning. Hans avhandling 
heter After Inclusion – Intellectual 

Disability as Biopolitics, och han lade 
���� fram den vid Statsvetenskapliga 
institutionen, Lunds universitet.

Den grupp han valt att studera är 
en sådan grupp som betraktas som 
avvikande, onormal. Men det �nns 
ett ganska stort antal människor med 
andra diagnoser som på liknande sätt av 
samhället betraktas som avvikande. Vad 
är bakgrunden till det?

� Diagnosmaskineriet �nns till för att 
vi ska kunna organisera samhället. När 
det gäller intellektuella funktionsned-
sättningar så började vi diagnosticera 
den gruppen för att politiker och andra 

makthavare uppfattade att det fanns 
sociala problem som behövde lösas. Det 
handlade exempelvis om brott, lössläppt 
beteende och om att genpoolen blev 
sämre. Så vi började diagnosticera för att 
veta vilka människor vi behövde rikta 
insatser mot för att de här problemen 
skulle kunna hanteras. 

Makten finns kvar men tar sig 
andra uttryck
För att lösa de problemen placerades 
personer med intellektuell funktions-
nedsättning tillsammans med vissa 
andra grupper på institutioner. Tanken 

Det �nns många vardagliga aktiviteter som inte är så självklara för personer med funktionsnedsättningar, särskilt 
personer med intellektuella funktionsnedsättningar. Deras omgivning kontrollerar på olika sätt fortfarande i större 
eller mindre utsträckning deras livsval, trots avinstitutionaliseringar, psykiatrireform och LSS. Makten utövas nu på 
subtilare och mjukare sätt, men den utövas fortfarande. Det visar statsvetaren Niklas Altermark i sin avhandling.
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Bra livskvalitet för ALS-patienter 
med rätt stöd
ALS är en nervsjukdom.
Alla som får ALS dör av det.
De som har ALS tycker ändå att de har ett ganska bra liv.
Men de som har ALS behöver mycket hjälp.
Deras anhöriga behöver också mycket hjälp.

ALS, eller Amyotro�sk lateralskleros, är 
en neurodegenerativ sjukdom som leder 
till att de nervceller som styr kroppens 
muskler gradvis förtvinar. Många dör 
��� år efter att symtomen börjat visa sig, 
ofta på grund av andningssvikt. Men ca 
tio procent lever tio år efter diagnosen, 
och som Stephen Hawking har visat kan 
enstaka drabbade leva väldigt länge efter 
sin diagnos.

Hur hanterar den som fått diagnosen 
ALS och de närstående sin situation? Det 
har sjuksköterskan Birgitta Jakobsson  
Larsson undersökt i sin avhandling 
Quality of life, Coping and need 
for Support during the ALS disease 
trajectory, som hon lade fram ���� 
vid Medicinska fakulteten, Uppsala 
universitet. Hon har intervjuat patienter 
från diagnos och över en period av två 
år för att ta reda på deras livskvalitet, 
eventuella emotionella besvär samt 
vilka strategier de använder för att 
hantera sjukdomen. Hon intervjuade 
även anhöriga om deras upplevelse av 
vården samt stödet till dem själva under 
sjukdomstiden. Hennes studie är unik, 
eftersom hon på detta sätt följt ett antal 
patienter från det de fått sin diagnos.

Positiva trots svår sjukdom
Diagnosen är i praktiken en dödsdom. 
Därför kan det ligga nära till hands att 
tro att de som har ALS är deprimerade 
och har dålig livskvalitet. Men Birgitta 
Jakobsson Larssons studie visar att för 
de allra �esta är det inte alls så.

� Jag har jobbat med ALS-patienter 
sedan ����, och har förundrats över  
hur positiva patienter och anhöriga är. 

Intervjuer med anhöriga och vård-
personal visar att de tror att personer 
med ALS har dålig livskvalitet. Men så 
upplevde jag det inte. Jag ville ta reda på 
hur det kommer sig, trots att de har en 
så allvarlig sjukdom. Samtidigt ville jag 
också ta reda på vad vi från vårdens sida 
kan göra för att stötta dem och deras 
anhöriga.

De �esta patienter försöker ha ett 
så normalt liv som möjligt, så långt 
symptomen tillåter.

� Det är också det råd vi ger dem. 
Men det är inte så lätt eftersom de blir 
mer och mer beroende av andra, samt av 
olika hjälpmedel. De blir ganska duktiga 
på att leva i nuet. Det skulle vi andra 
kanske kunna lära oss lite av.

Birgitta Jakobsson Larsson kunde 
konstatera att anhöriga ofta går in som 
personliga assistenter. Det gäller framför 
allt makan eller maken, men även barn. 

� Vi brukar inte rekommendera det, 
eftersom det är viktigt för den sjuke att 
bibehålla sina relationer. De behöver ha 
kvar sina anhöriga som anhöriga. Går de 
in som personlig assistent blir det lätt en 
vårdrelation istället.

Mer – och rätt – stöd till närstående
Ett centralt resultat är just hur 
viktiga släkt och vänner är, både för 
patienternas möjlighet att hantera sin 
situation och för deras livskvalitet. 
Det är också viktigt för anhöriga att få 
stöd från personer som har kunskaper 
och erfarenheter av sjukdomen. Det 
handlar både om teoretisk kunskap om 
sjukdomen och hur den fortskrider, och 
om den medicinska tekniken. Men det 

är kanske ännu mer om praktiska frågor 
och detaljer.

Personerna med ALS mådde psykiskt 
på det hela taget ganska bra under sin 
sjukdomstid, även om det givetvis före-
kommer krisperioder. Birgitta Jakobsson 
Larsson konstaterade att det fanns större 
tendens till att de var deprimerade i 
början av sjukdomsförloppet än senare.

� Det visar att insatserna måste komma 
tidigt för att fånga upp dessa problem. 

Hon hoppas att hennes resultat leder 
till att vården hittar mer ändamålsenliga 
sätt att använda de resurser patienter, 
anhöriga och vården har för att stötta på 
bästa sätt.

� Familj och vänner är väldigt viktiga! 
Därför måste vi inom vården verkligen 
stötta dem. Annars tar deras krafter slut. 
Inte minst måste vi bli bättre på att ge 
praktisk information och stöd. Det är 
lätt att det blir mycket prat när de är på 
sjukhuset, men vi måste också tänka på 
att de behöver handfast hjälp.

Du når Birgitta Jakobsson Larsson på  
birgitta.jakobsson.larsson@neuro.uu.se. 
Du kan ladda ner avhandlingen från  
uu.diva-portal.org.
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