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Syftet med denna artikel ar att diskutera perspektiv pa halsa i férhallande fill
personer med utvecklingsstorning. Tva évergripande perspektiv introduceras:
halsa och levnadsvanor samt halsa, identitet och val av livsstil. En utgangs-
punkt ar den sociala och samhalleliga position personer med utvecklingsstor-
ning befinner sig i. Denna relation mellan olika aspekter av halsa ar alltid re-
levant i princip, men spetsas utan tvivel till i ett institutionellt sammanhang av
vard- och omsorg. Med utgangspunkt i dessa perspektiv reser artikeln fragor
om hur exempelvis utbildning, arbete och sysselsattning, ekonomiska forhal-
landen, samt autonomi och kontroll paverkar méjligheterna for personer med
utvecklingsstorning att traffa sjalvstandiga val i fragor som framjar halsa, livs-
kvalitet och socialt identifikation.

This article discusses perspectives of health in relation to people with intel-
lectual disabilities. Two approaches are introduced: health and lifestyle habits,
and health, identity life styles. A point of departure is the specific social and
societal position in which people with intellectual disabilities are living. This
relation between different aspects on health is always relevant in principle,
but is further intensified in an institutional context of disability care. Based on
these different perspectives, the article raises questions how education, work
and employment, economic conditions, access to public healthcare as well
as autonomy affects the ability for people with intellectual disabilities to make
independent decisions in every-day life that promote health in terms of well-
being, quality of life and social identification.

Inledning och syfte

Milet for den svenska folkhilsopoli- — édndrat stor, i enstaka fall till och med

tiken dr att skapa forutsittningar for
en god hilsa pa lika villkor f6r hela
befolkningen. Utvecklingen har varit
positiv och 1 ett genomsnittligt per-
spektiv har hilsan forbittrats de se-
naste decennierna; minniskor har bli-
vit friskare och lever lingre dn tidigare.
Diremot dr relativa skillnader 1 hilsa
mellan olika samhillsgrupper of6t-
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storre. Fortfarande finns det systema-
tiska skillnader i dodlighet och sjuk-
lighet mellan olika socioekonomiska
grupper, men dven mellan kvinnor
och min, utrikes och inrikes fodda,
personer med och utan funktionshin-
der samt mellan personer med olika
sexuell liggning (Ineland, 2013). Aven
de som beskrivs som mindre resurs-
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starka grupper har generellt sett simre
hilsa, till exempel personer som saknar
eller har kort utbildning, lig inkomst,
daliga boendeférhillanden, begrinsat
inflytande och begrinsade mojligheter
att vara delaktiga i samhillslivet. Aven
i dessa grupper har hilsan utvecklats
positivt, men utvecklingen har varit
mindre gynnsam jimfoért med socio-
ckonomiskt starkare grupper. I denna
artikel diskuteras hilsa i férhdllanden
till en grupp med — personer med ntveck-
lingsstorning. Syftet dr att problematisera
hilsa och utvecklingsstérning utifrin
tva grundligeande perspektiv — lev-
nadsmonster och val av livsstil. Dessa
perspektiv sitts sedan i relation till mer
Overgripande strukturella omstindig-
heter som pi olika sitt ramar in min-
niskors handlingsutrymme. Artikeln dr
i huvudsak teoretiskt driven dir em-
piriska inslag primirt anvinds for att
illustrera samband mellan ovan nimn-
da aspekter av hilsa och livskvalitet.

Okat intresse for fragor som rér
hilsa och utvecklingsstérning
Fragor om hilsoldget hos olika befolk-
ningsgrupper 4r angeligna i princip
men spetsas till i férhallande till per-
soner med utvecklingsstérning som i
miénga avseenden lever i ett samhil-
leligt sammanhang som medf6r 6kade
hilsorisker. Det innebir till exempel en
viss stress att noggrant behova planera
vardagslivet pa grund av otillgingliga
miljer samtidigt som det kan paverka
sjalvkinslan och upplevelsen av livs-
kvalitet ndr man pd grund av samma
otillgingliga milj6 inte kan férverkliga
sina planer. Vidare kan det ha en ne-
gativ inverkan pd sjilvkinslan att man,
aterkommande i kontakter med diverse
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yrtkesgrupper, tvingas redogbra for
mer eller mindre intima detaljer i var-
dagslivet f6r att komma i dtnjutande av
de insatser man behéver (och har ritt
till). Det dr ocksa litt att forestilla sig
hur tilliten till samhillets institutioner
paverkas av att ens behov och rittighe-
ter ifragasitts av dem som har uppdra-
get att hjilpa och stodja.

Det finns ett vixande intresse i Sverige
tor fraigor om hilsa och levnadsférhal-
landen f6r personer med utvecklings-
storning. Utvecklingen i Sverige fol-
jer en storre internationell trend som
kommer till uttryck bland annat i ett
stort antal projekt och utvirderingar.
Healthy People (2010) 1 USA, Valuing Pe-
ople (2009) 1 England och det EU-finan-
sierade projektet Pomona (2008) ér alla
exempel pd detta. Sammantaget kan
man konstatera att det finns en Okat
internationellt, och nationellt, intresse
for vad som ibland uttrycks som ’ojim-
lik hilsa” mellan olika befolkningsgrup-
per. Nir det giller personer med ut-
vecklingsstérning, visar internationell
forskning att de generellt sett har hégre
ohilsa i jimforelse med befolkningen i
ovrigt. (Se t.ex. Fisher 2004; van Sch-
rojenstein Lantman-de Valk & Walsh,
2008; Ouellette-Kuntz 2005; Krahn
m.fl., 2006; Nocon 2006; Emetson
m.fl., 2009; Emerson & Baines 2010;
O’Hara m.fl. 2010). Och dven om or-
sakerna ges olika férklaringar handlar
det sammanfattningsvis om a) genetiska
faktorer (Hodapp & Dykens 2004), b)
sociala faktorer som liga inkomster, so-
cial isolering, mobbing, etc. (Emerson,
2005; Stanish, m.fl. 20006), miljorelaterade
faktorer, till exempel bristande tillging-
lighet och skillnader i tillgang till hilso-
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och sjukvard (Webb & Rogers 1999;
Krahn, m.fl. 2006; Nocon 2000), samt
livsstilsfaktorer som rOr otillricklig infor-
mation om kopplingen mellan levnads-
monster och hilsa och boendemiljéer,
specifika f6r malgruppen, som pa olika
sdtt frimjar inaktivitet och ohilsosam-
ma livsstilsval (Prasher, m.fl., 2002).
Mot bakgrund av detta diskuteras nu
tva olika perspektiv pa hilsa och livs-
kvalitet f6r personer med utvecklings-
storning, a) fysisk hilsa och levnadsva-
nor och b) identitet och val av livsstil.

Perspektiv pa utvecklings-
storning och halsa

Fysisk hilsa och levnadsvanor

Det finns klara samband mellan lev-
nadsvanor och hilsa. Niringsriktig
kost, fysiska aktivitet och dagliga ruti-
ner paverkar hilsan positivt medan en
alltfor stillasittande tillvaro och stora
konsumtionsminger tobak och alko-
hol paverkar hilsan negativt. Nir det
giller fysisk hilsa och levnadsvanor,
pekar internationell forskning pa en
ojamlik ohdlsa och att personer med
utvecklingsstérning pa en rad omra-
den har simre hilsa dn befolkningen
1 6vrigt. Till exempel visar Taylor och
McCrum-Gardner (2010) att unga
vuxna med utvecklingsstérning har
tre ginger ligre fysisk hilsa och hela
16 ganger ligre psykisk hilsa jamfort
med unga vuxna utan utvecklings-
storning. Meltzer m.fl. (2000) visar pa
likande foérhdllanden och menar att
ohilsan delvis dr en foljd av att perso-
ner med utvecklingsstérning har olika
medicinska tillstind som paverkar den
fysiska och psykiska hilsan. Forskning
visar vidare att personer med utveck-
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lingsstorning ocksa har storre adaptiva
och emotionella svirigheter jaimfort
med befolkningen i 6vrigt (se t.ex. de
Ruiter m.fl., 2007; Einfeld m.fl., 2000;
Emerson, 2005; Hassiotis and Barron,
2007; Taggart m.fl., 2010). Krahn m.fl.,
(20006) visar i en forskningsoversikt att
personer med utvecklingsstérning ar
Overrepresenterade nir det géller bland
annat epilepsi, psykiska problem, frak-
turer, hudsjukdomar, nedsatt mun- och
tandhilsa och andningssjukdomar. Un-
gefir hilften medicinerandes mot olika
former av beteendeproblematik; 96 %
var ordinerade tva mediciner eller fler
och 22 % var ordinerade sju eller fler.
Enligt Rimmer & Hsieh (2011) ir fy-
sisk inaktivitet, bristfillig kosthallning
och 6vervikt de primdra hilsoriskerna
for personer med utvecklingsstérning,

Krahn, m.fl. (2006) pekar pid behovet
av att differentiera mellan olika typer
av  halsotillstand nidr det giller fysisk
hilsa hos personer med utvecklings-
storning i syfte att 6ka fOrstaelse for
deras livssituation generellt. Vad hon
kallar primira tillstind r6r medicinska
omstindigheter som kan orsaka exem-
pelvis Downs syndrom, CP-skador,
eller hjarninflammation. Vidare r6r
komorbida tillstind 4tféljande men i
huvudsak oberoende patologiska pro-
cesser som inte primirt féljer av sjilva
utvecklingsstérningen,  till
cancer eller hogt blodtryck. Slutligen
rér sekundira tillstind sidant som per-
soner med utvecklingsstorning i storre
utstrickning dn befolkningen i Gvrigt

exempel

upplever men som samtidigt dr mojligt
att dtgirda, till exempel trycksar, tarm-
vred eller depressionet.
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For personer med utvecklingsstor-
ning finns dven specifika hilsorisker
knutna till kén. Till exempel expone-
ras kvinnor for sirskilda risker som
hinger samman med deras reproduk-
tiva och sexuella hilsa. En i allmédnhet
svag lds- och skrivkunskap kan enligt
van Schrojenstein Lant-de Valk, m.fl.,
(2002) innebira en risk att de inte fir,
eller tillignar sig, adekvat utbildning
och kunskap om t.ex. menstruations-
hygien, koénssjukdomar och anvind-
ning av preventivmedel. Kvinnor med
utvecklingsstérning har inte heller
samma tillgang till screening f6r brost-
cancer eller livmoderhalscancer (ibid.),
vilket medfort att de dr Sverrepresen-
terade 1 dessa diagnosgrupper. Min
med utvecklingsstérning har ocksd
sarskilda hilsorisker, bland annat 6kad
torekomst av morbiditet (sjuklighet)
och mortalitet (dodlighet) pd grund av
biologiska faktorer, hilsovidliga bete-
enden och begrinsad tillgang till hilso-
vard (Kerr, 2002). Gemensamma hal-
sorisker hos bade min och kvinnor dr
levnadsmoénster som kan f6rsvira moj-
ligheterna att utveckla och frimja hil-
sosamma levnadsmoénster som daglig
motion och nyttig kost (Lunsky, m.fl.,
2002, Heller & Marks, 2002). Mer ge-
nerella livsomstindigheter kopplade till
hilsoliget hos personer med utveck-
lingsstorning dr biologiska, sociala och
psykologiska orsaker. Umb-Carlsson
(2008) visar 1 en kartliggning att sam-
tidigt som personer med utvecklings-
storning bor och lever i samhillet har
de simre levnadsférhallanden pa i stort
sett alla livsomraden i jimférelse med
den 6vriga befolkningen — i synnerhet
nir det giller arbete, inkomst och so-
cialt umginge. Jag har i ett annat sam-
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manhang (Ineland, 2013) pekat pa att
begrinsade méjligheter till inflytande
och deltagande i samhallslivet paverkar
hilsan negativt hos personer med ut-
vecklingsstorning. Det hinger samman
med att minniskors sociala position,
tillsammans med social miljé — som
ir mer exponerad f6r hilsorisker hos
gruppen personer med utvecklings-
storning — dr en viktig faktor som for-
klarar hur minniskor drabbas olika av
samma halsorisk.

Hilsa, identitet och livsstil

Halsa och livskvalitet ror emellertid
fler fragor 4n i vilken méan man dr frisk,
nyttig och sund. Trots att man i fysio-
logisk mening dr frisk kan méinniskor
i perioder uppleva ohilsa i form av
nedstimdhet eller lagt vilbefinnande.
Nir hilsa knyts till idén om livskva-
litet blir dven fragor om identitet och
sociala roller viktiga. Hir diskuteras
detta i relation till tva arenor identi-
tetsbdrande — arbete och fritid. Etable-
ringen pa arbetsmarknaden dr en av de
viktigaste hilsofaktorerna i vuxenlivet
samtidigt som arbetsléshetens negativa
inverkan pa den psykiska ohilsan dr vil
dokumenterad. Arbete i stor utstrick-
ning dr invivd i sociala och kulturella
virderingar i samhillet och har starka
symboliska virlden som, vid sidan
om ckonomi, dr kopplade till normali-
tet och moral. Att arbeta dr ett sitt att
forsorja sig men ocksa en symbol f6r
att man har blivit vuxen och sjilvstin-
dig och dirmed dven en social markor
tor medborgarskap. Utifran ett hilso-
perspektiv har denna syn pa arbete be-
tydelse for personer med utvecklings-
stérning som har en dubbel koppling
till arbetsliv. Deras deltagande 16t sig
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mellan tva vilfirdspolitiska diskur-
set; en socialpolitisk diskurs och en ar-
betsmarknadsdiskurs (Olsen, 2009). For
enskilda individer kan detta innebara
en slags inre kognitiv dissonans och
ambivalens da den ena definierar dem
som utanfor arbetsmarknaden medan
den andre understryker betydelse av att
de helst bor vara innanfor. En liknade
dubbelhet finns inom utbildningssyste-
met och grinssnittet mellan grundsko-
la och sirskola och de inre spinningar
som kommer tll uttryck i arbetet f6r
att skapa inkluderande
Hir handlar hilsa, inte om kropp och
att vara frisk, utan om identifikation,
social gemenskap och sociala och ma-
teriella resurset.

lirmiljoer.

I likhet med arbetslivet dr ocksa fritiden
identitetsbirande och erbjuder, vid si-
dan om diverse aktiviteter, mojligheter
till sociala relationer och sjalvforverkli-
gande. Samtidigt finns ett inneboende
etiskt dilemma nir fritid fér personer
med utvecklingsstorning blir féremal
for professionella insatser och 6vervi-
ganden. Personliga uppfattningar om
hur man vill leva sitt liv, vilken betydel-
se man tillmiter fritidens olika aspek-
ter, kan mota motstind i viletablerade
normer, virderingar och arbetsmeto-
der hos yrkesgrupper i en organisation.
Jag har tidigare (Ineland, 2013) pekat
pa att hilsofrimjande fritid hos perso-
ner med utvecklingsstorning inte sillan
uppfattas som aktiviteter; aktiv fritid
ir hilsosam. Genom idén att en funk-
tionsnedsittning inte ska vara ett skil
till att inte kunna leva som andra. Sam-
tidigt indikerar den identitetsbarande
aspekten av fritiden att frigor om hilsa
och livskvalitet ror inte bara aktiviteter
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(vad man gor) utan ocksd vem man ér
(identitet) och vem man vill vara (social
identifikation). Fritiden g6r det mojligt
for manniskor att utmejsla en egen
personlig identitet, utanfor traditionel-
la strukturer och normer i skola eller
arbetsliv. Detta 1 sin tur forutsittning
individuell anpassning. Att reducera
frigor om hilsa till enbart aktiviteter
och kropp (vara frisk), kan leda till att
viktiga teman for social identifikation
— kon, dlder, sexuell liggning, intres-
sen, subkulturell tillhérighet — inte
beaktas i arbetet for att frimja hilsan
hos personer med utvecklingsstorning,
Att dven utga fran sociala roller och
identifikation Sppnar upp for bredare
fragestillningar. Till exempel hur den
dubbla kopplingen till arbete, skola och
fritid paverkar hilsan och kinslan av
identitet? Den dubbla kopplingen till
olika samhalleliga arenor — att personer
med utvecklingsstorning balanserar
mellan normalitet och avvikelse — har
gett upphov till en allmin krititk mot
vilfardssystemets sirskilda logik och
behovet av administrativt avgrinsade
kategorier av brukare. Kritiken riktar
udden mot att enskilda individer maste
transformeras till brukare och inordnas
i relativt komplicerade administrativa
rutiner f6r att komma i atnjutande av
hjilp och stéd. Det ger stddinsatserna
en dubbelfunktion: de underlittar kon-
sekvenserna av en utvecklingsstorning
samtidigt som de stigmatiserar. De so-
ciala konsekvenserna av en sidan pa-
radoxal situation — att pa samma gang
avskiljas frain och inlemmas i en nor-
mativt definierad normalitet — ir exem-
pel pa bredare sporsmal kopplade till
hilsa och vilbefinnande for personer
med utvecklingsstérning. Denna typ
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av fragestillningar dr sirskilt angeldgen
i dagens senmoderna samhille (Gid-
dens, 1999), som bidragit till Skade
mojligheter f6r (och forvintningar pa)
minniskor att utveckla och modifiera
personliga identiteter och livsstilar. Ut-
vecklingen mot ett senmodernt sam-
hille reflekteras delvis i férhallande till
savil arbete och fritid. Vad som upp-
fattas vara en bdalsoframjande fritid ir idag
inte i lika stor omfattning en friga om
aktiviteter som moijligheter till relatio-
ner, identitetsbirande arenor, social
identifikation och livsstilsval. Hir har
sociala medier spelat en roll genom att
Oppna upp for okade moijligheter att
informera sig och skapa nitverk och
relationer utifrdn exempelvis intressen,
erfarenheter och livsstilar. 1 forldng-
ningen har det dven inneburit dkade
mojligheter att kontrollera sina juri-
diska och sociala rittigheter och skapa
nya arenor for identitetsbildning och
sjalvuttryck. En liknande utveckling
kan ses i férhallande till arbete och ar-
betsliv. Idéer om att vara #// nytta har i
det senmoderna ersatts av att vara sig
gjdlv; arbete betraktas i allt mindre grad
som ett mal i sig och snarare som ett
sitt att profilera, eller synliggdra, den
personliga identiteten. Jag har tidigare
(Ineland, 2007) visat att kulturella ak-
tiviteter f6r personer med utvecklings-
stoérning dr exempel pa identitetsbi-
rande arenor som haft positiv inverkan
pa sjilvkinsla, livskvalitet och hilsa.

Diskussion och slutsatser

Syftet med denna artikel har varit att
problematisera
och hilsa genom att sitta diskussionen

utvecklingsstérning

om hilsa i relation inte bara till lev-
nadsvanor utan ocksa till identitet och
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livsstil samt till 6vergripande struktu-
rella villkor med fokus péd socioekono-
misk stéllning.

Figur 1 illustrerar komplexiteten i
frigor om hilsa och livskvalitet hos
med
Den visar ddrfér ocksa pa svarighe-

personer utvecklingsstorning,
ten att reducera hilsa till bara indivi-
duella faktorer istallet for strukturella
livsvillkor. T arbetet med att forbittra
hilsan hos personer med utvecklings-
storning ryms dérfor dven att forindra
ett strukturellt samhailleligt problem
och ojimlika livsvillkor mellan olika
befolkningsgrupper. D4 krivs resurser
snarare dn kostrddgivning, autonomi
och egenmakt snarare dn hilsocoach-
samtal. En viktig faktor i detta sam-
manhang dr socioekonomiska stillning
— grundliggande skillnader i levnads-
standard och livschanser utifrin exem-
pelvis utbildning, arbete och inkomst
(Graham, 2005) — som 4r den mest ge-
nomgripande strukturella faktorn for
manniskors hilsa och ohilsa. Samban-
det mellan socioekonomisk stillning
och hilsa dr mirkbar genom hela livet,
frin barndom till dlderdom. Hilsans
bestimningsfaktorer har didrfér kom-
mit att férknippas med marginalise-
ringen av och social problematik hos
vissa befolkningsgrupper. For perso-
ner med utvecklingsstérning har detta
en sirskild relevans eftersom socioeko-
nomisk stillning maste forstas utifran
en rad strukturella omstindigheter,
sasom koppling till utbildning och ar-
betsliv, resurser (materiellt och socialt)
men 4ven autonomi och kontroll éver
egna livsval samt social trygghet 1 rela-
tion till diverse stéd- och hjilpinsatser.
Att problematisera hilsa och utveck-
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Socioekonomisk stéllning

- Sociala och materiella resurser

- Inkludering i skola och arbetsliv

- Social trygghet i valfardssystemet
- Personlig kontroll och autonomi

/

Levnadsvanor (kropp)
"Att vara frisk”

\

Valbefinnande (kénsla)
"Att ma bra”

Figur 1. Nivaer av hilsa i férhallande till personer med utvecklingsstérning.

lingsstérning, utifran kontextuella och
strukturella omstindigheter, Sppnar
upp for strukturella och sambhilleliga
sporsmal. Till exempel vilka identite-
ter, levnadsvanor och livsstilar perso-
ner med utvecklingsstorning kan fa
stod for 1 motet med olika yrkesgrup-
per inom skolan, socialtjinsten och
sjukvirden. Eller i vilken omfattning
vilfirdsstatens sirskilda logik begrin-
sar mojligheterna till makt och kontroll
Over vardagslivet. Det r6r dven om
och hur normer och virderingar inom
valfirdssystemet om vad som dr hilso-
frimjande och hilsosamt knyter an till
uppfattningar hos enskilda personer
med utvecklingsstorning sjilva. Dessa
slags fragor och samband synliggor
potentiella konflikter i relation till oli-
ka vilfardspraktiker. Ndr manniskors
livssituation, materiellt och kulturellt,
diversifierats har moijligheterna Okat
att utveckla olika tillhérigheter och
identiteter (Ineland, Molin & Sauer,
2013). Eftersom gjalvidentiteteri det sen-
moderna blivit mer “flytande projekt”,
framstar plotsligt professioner som
en av manga rdadgivare om livsstilar.
Vidare framstar organisationer inom
exempelvis handikappomsorg, utifrin
sin historiska roll och funktion, som
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konservativa och auktoritira.

Till sist kan det konstateras att den
handikappolitiska utvecklingen sedan
90-talet inneburit 6kad betoning pa
individens inflytande, delaktighet och
egenmakt. I formell mening har ut-
vecklingen stirkt den enskildes méjlig-
heter att sjilv eller i samrad med andra
utforma individuella livsprojekt. Men
1 praktiken uppstar litt motsittningar
eftersom enskilda individers behov,
idéer och preferenser mdste watchas
mot organisatoriska strukturer och
anpassas till dominerande normer och
ideal. Sa d4ven om den handikappolitis-
ka utvecklingen inneburit en form av
trigorelse, finns det fortfarande en rad
kulturella och strukturella omstindig-
heter som ar viktiga att beakta 1 arbetet
for forbattrad hilsa hos personer med
utvecklingsstorning,
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