Funktionshindrad - vad héander pa

fjorton ar?

Longitudinell studie av unga vuxna rorelsehindrade i Géteborg

Ann Jesperson

Efter en studie 1983 av 82 unga med
rérelsehinder till féljd av neurologiska
funktionsnedséttningar genomfoérdes en
uppféljande studie 1997 for att skildra
utbildnings-, arbets- och férsérjnings-
utvecklingen under 14 ar. Femtionio per-
soner frdn Vuxenhabiliteringsmottag-
ningen, Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset, Géteborg, deltog. Medianaldern
var 38 ar.

Resultaten visar att andelen forvarvs-
arbetande var néstan oférandrad (76%)
jamfért med tidigare studie, men farre
arbetade heltid. Rorligheten pa arbets-
marknaden hade varit Iag. Samtliga hade
fatt mojlighet att fa eller fa prova pa ett
arbete. Medicinsk férsdmring upplevdes
av 64%, men endast sex personer hade
varit langtidssjukskrivna. Drygt en fjar-
dedel hade under perioden fatt nagon
form av sjukbidrag eller foértidspension.

Ann Jesperson ar auktoriserad socio-
nom, gruppkurator, Susanne Béhr, socio-
nom, kurator vid Rehabiliteringsmedicin,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset och
Gunnar Grimby, professor emeritus, pro-
jektledare, Avdelningen for rehabiliterings-
medicin, Géteborgs Universitet.

Susanne Bahr

Inledning

Under det senaste decenniet har den allt
snabbare samhillsutvecklingen medfort
forandringar och péaverkat livssituationen
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Gunnar Grimby

for de flesta minniskor. For de funktions-
hindrade har detta mirkts pa olika sitt. Ett
betydande framsteg blev inforandet av La-
gen om stdd och service till vissa funktions-
hindrade (LSS) 1993 (1). Handikappfragorna
har allt oftare hamnat i fokus och en
handikappombudsman (HO) tillsattes 1994
(2). Inom kommunerna finns exempelvis
handikappraden, som skall tillse funk-
tionshindrades ritt att verka och fungera
pa lika villkor i samhillet. En forsvarande
omstdndighet under 1990-talet har dock
varit arbetsmarknaden med okande arbets-
16shet och problem for unga att komma ut i
arbetslivet.

Vid mottagningen fér Vuxenhabilitering
vid Rehabiliteringsmedicin, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg, gjordes
1983/84 en kartliggning avseende utbild-
ning, arbets-och bostadssituation hos 82
unga vuxna med medfédda eller tidigt for-
virvade rorelsehinder, visentligen till foljd
av neurologiska funktionsnedsittningar (3).
Ar 1997 intervjuades pa nytt samma perso-
ner om utbildning och arbete.

Kunskapen om fordandringar i olika
kroppsfunktioner vid stigande &lder hos
personer med bestdende funktionsned-
sdttningar, som exempelvis vid cerebral pa-
res, dr tamligen bristfillig (4). En successiv
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forsamring kan naturligtvis paverka mojlig-
heterna till sysselsittning och arbete och
har tagits i beaktande vid analysen av re-
sultaten fran den nu aktuella studien.

Fragestillningar infor den uppfoljande
studien var: Hur har de tidigare intervjuade
personerna paverkats av de fordndringar,
som skett i samhéillet sedan borjan av 80-
talet? Har forsérjningsmdjligheten dndrats?
Upplever de att hilsotillstandet och arbets-
formégan har fordndrats? Om sa ar fallet -
kan nagon specifik orsak harledas? Har ald-
randet haft nagon negativ effekt redan i
denna aldersgrupp (33-47 ar)?

Metodik

Ett informationsbrev siandes till var och en
av de 82 tidigare intervjuade personerna (de
var samtliga aktuella vid Vuxenhabilite-
ringsmottagningen vid forsta intervjun
1983/84), vari de ombads att ringa den per-
son (socionom), som skulle utféra intervju-
erna. Med 2-3 veckors intervall skickades
vid behov ut tvéa skriftliga paminnelser. Tid
for telefonintervju bestimdes da de som
ville medverka tog kontakt. Intervjuerna tog
1-1% timmar och foljde ett strukturerat fra-
geformuldr med vixlande fasta och 6ppna
fragor. Formuléret (100 fragor) hade till
storsta delen bibehallit sin utformning frén
studien 1983/84, men frdgorna hade in-
skrankts till att nu endast gélla vuxenlivet.

Deltagare

Bortfallet blev 28%. Tjugotre personer av
82 deltog inte i uppféljningen, av vilka sex
hade avlidit. Saledes stéllde 59 personer upp
pa telefonintervju (i nagra undantagsfall
dgde personligt mote rum pa grund av sva-
righet att genomfora telefonsamtal). Me-
dianaldern var 38 ar (variation 33-47 ar),
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antalet kvinnor var 26 (44%). Diagnoserna
fordelades pa 65% cerebral pares, 15% trau-
matiska hjirnskador, 7% ryggmargsskador/
-brack, 5% muskeldystrofi samt 8% andra
diagnoser. Drygt hilften av de intervjuade
(59%) uppgav att de inte hade nagot hjilp-
behov, medan dock ungefir en fjardedel
behovde hjilp mer 4n 20 timmar/vecka. Av
tabell 1 framgar att mer dn halften av de
intervjuade hade forandrat sin hushalls-
tillhorighet under 14-arsperioden. De flesta,
21 personer (35%), hade flyttat fran fler-
personshushall till ensamboende, vilket 1 16
fall gillde utflyttning frén fordldrahemmet.
Saledes var de flesta i gruppen ensambo-
ende (54%). Arton personer hade minder-
ariga barn.

Tabell 1. Typ av hushall: oférdndrade res-
pektive fordndrade forhallanden vid inter-
vjun 1997 jimfort med 1983. Bland de in-
tervjuade fanns 18 (30%), som hade barn.

1983 1997 Antal personer %
Ensamhush. Ensamhush. 11 19
Flerpers.hush. Ensamhush. 21* 35

Flerper.hush. 14%** 24
Flerpers.hush. 13 22

Flerpers.hush.
Ensamhush.

*) 16 personer hade flyttat fran fordldrahemmet
till ensamhushall. En person var sdrbo. Tre nu
ensamboende personer hade minderariga barn.
**) Sex personer hade flyttat fran fordldrahem-
met och bildat egen familj.

Resultat

Utbildning

Av dem som var unga 1983/84 hade 30%
inte nagon gymnasieutbildning eller mot-
svarande. Flertalet av dem som genomgatt
gymnasiet hade valt endast 2-arig linje
(36%), medan 27% valt 3-4 ériga linjer och
7% studerat pd gymnasienivd mer dn 2 ar

245



64% uppgav vid forfragan att de kdnde
sig forsdamrade pa olika sdtt jamfort med
hélsotillstand och funktion 1983

pa folkhogskola. Efter grundutbildningen
hade 36 personer (61%) studerat kortare el-
ler langre tid under de gangna 14 aren. Av
dessa hade 25 personer (42%) gatt kurser
och utbildningar, som var yrkesinriktade och
kompetenshdjande infor arbetsplanering,
medan resterande elva personer som fritids-
sysselsittning hade studerat exempelvis
sprak och data, oftast pa kvillskurser. Un-
gefir en femtedel (19%) av de intervjuade
hade nagon form av hdgskoleutbildning.
Hoskolestudier hade lett till akademisk exa-
men for sex personer. Ingen var att betrakta
som “’studerande” vid intervjutillfallet.

Upplevd férsamring

Trettioatta personer (64%) uppgav vid for-
fragan att de kinde sig forsdmrade pa olika
sitt jamfort med hilsotillstand och funktion
1983. Det var dock inte mojligt att gora en
fornyad medicinsk bedomning av samtliga
deltagare i samband med denna uppfo6lj-
ning. Av svaren framkom att férsamringen
bestod av 6kad bensvullnad, stelhet, smérta
och ledvirk, tonusékning, férsdmrad blas-
funktion, 6kade balansproblem, sdmre gang-
formaga, okad frekvens av epileptiska an-
fall och kramper, 6kad stresskdnslighet samt
férsdmrad syn. Fem personer hade drabbats
av skador i samband med olyckshandelser:
en person med muskeldystrofi hade adragit
sig benbrott, en person hade fatt synnervs-
skada, tva personer hade lindrig nackskada
av typ whiplash respektive fraktur efter tra-
fikolycka samt en person hade nack- och
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ryggbesvir efter arbetsskada. Gruppen,
som upplevt forsdmring, visade inga avvi-
kelser fran hela intervjugruppen varken be-
traffande konsfordelning, diagnoser, alder
eller familjebildning.

Sjukskrivning, sjukbidrag och fortidspen-
sion

Inom hela intervjugruppen var det endast
sex personer, som uppgav att de varit /ang-
tidssjukskrivna (>3 manader) under de se-
naste 14 aren. Tva av dessa hade varit lang-
tidssjukskrivna heltid eller deltid under 2%
respektive sex ar, varav en nyligen hade fatt
hel fortidspension. Fyra personer hade un-
der de gingna aren haft frekventa sjukskriv-
ningsperioder pa nagra veckor upp till ett
ar vanligen pa grund av svar ledvirk och/
eller depression. Tack vare tillsdttning av
personlig assistent kdnde sig nu en av des-
sa personer starkare och i mindre behov av
sjukskrivning. Samtliga dessa sex fanns
bland dem som upplevde sig férsdmrade.
Av de 59 intervjuade hade 32 personer (54%)
nagon form av fortidspension/sjukbidrag
1997. Jamfort med ar 1983 innebar det en
6kning med 16 personer (27%) (figur 1). En
okning hade skett med 19 personer betraf-
fande olika former av fortidspension - atta
personer hade fatt hel och elva personer
partiell fortidspension. Dock hade en minsk-
ning skett med tre personer géllande olika
former av sjukbidrag. Sammantaget var ok-
ningen av pensioneringar lika for mén och
kvinnor (figur 2). Vid jamforelse mellan den
yngre (33-37 ar) och den éldre hilften (38-
47 ar) av undersokningsgruppen framkom
att fler av de yngre hade fatt fortidspension
eller sjukbidrag under den gangna 14-érs-
perioden - 10 personer (33%) av den yngre
hilften mot sex personer (21%) av den dldre
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1983

Fértidspension 100%
3%

A Sjukbidrag 100%
3%

Ej np/sib
74%

Fdrtidspension 100%
17%

Fortidsp.75%
3%

Ej ftp/sjbdg
45%

Fortidsp.50%
31%

Sjbdg 25%‘/
2% Sjukbidrag 100%
2%

Figur 1 Forekomst av olika former av fortidspension eller sjukbidrag 1983 respektive

1997 (n=59).

20

16 1983
01997

ANTAL PERSONER

Figur 2. Antal personer med fortidspension respektive sjukbidrag 1983 och 1997.
Konsfordelningen bland dessa var 10 kvinnor och 6 mdn 1983 samt 18 kvinnor och 14

mdn 1997.

hilften. Av de personer, som upplevde for-
sdmring, hade knappt 1/3 erhallit nagon form
av fortidspension/ sjukbidrag under denna
period.
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Forsoérjning

Totalt sett var antalet forvdrvsarbetande
néstan ofordndrat ar 1997 jamfort med 1983
(76% respektive 73%), men firre personer
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Totalt sett var antalet forvirvsarbetande
ndstan ofordndrat ar 1997 jimfort med
1983 (76% respektive 73%)

hade heltidsarbete 4n tidigare. Antalet per-
soner som hade deltidsarbete kombinerat
med andra forsoriningsformer hade okat
fran 14 (24%) till 22 (37%). Andelen arbets-
losa (arbetssokande) var ganska oforand-

1983

Foraldrapenni

A-kassa

Studier

rad (5% mot tidigare 3%). Med hel fortids-
pension (10 personer) respektive helt sjuk-
bidrag (1 person) stod nidstan tre ganger
sa manga personer utanfor arbetslivet 1997
(19%) jamfort med 1983 (7%). Ingen i grup-
pen var vid undersokningstillfallet helt sjuk-
skriven eller studerande.

Av den grupp som ansag sig forsdmrade
fortsatte drygt hilften att arbeta oforind-
rat: 15 personer heltid och sju personer halv-

1997
Foéraldrapenning
A-kassa

Studier

Arbete 100%
Arbete 75%+
+Sjukskrivn.25%

Sjukbidrag 50%+
+ arbete/hk-ers

Arbete 50%+

Arbete 100%

Arbete 75% +
+ Sjukskrivn.25%

Arbete 75%+
+ Sjukbidrag 25%

Arbete 50%+

+Fortidsp.50%

AMS 100%

Sjukskrivn.
100%

Sjukbidrag
100%

Fértidsp.100% 2)

+Fortidsp.50%

Fortidsp. 75%+
+25% arbete

Sjukbidrag 100%

Fortidsp.100%

Figur 3. Flodesschema: forsorjningsfordndringar inom intervjugruppen fran 1983 till

1997. Se forklaring i artikeltexten.
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tid. Tre personer hade dock bytt arbete pa
grund av bade funktionshinder och eko-
nomi. Tre personer hade kommit langt inom
karridryrken trots férsimrat hilsotillstand.
Endast fem av dem som hade barn uppgav,
att familjebildningen delvis varit orsak till
att de hade kint sig férsimrade och @ndrat
sin arbetsinsats.

Dominerande yrken bland de 45 forvarvs-
arbetande fanns inom kontors- och kund-
service, yrkesomraden som krivde nagon
form av hogre teoretisk utbildning samt
inom service / omsorg / forsiljningsarbe-
te.*)

I figur 3 kan det individuella flodet be-
tréiffande forsorjning fran 1983 till 1997
f6ljas.

Samtliga 59 individer representeras av var sin

linje fran viénster till hoger med undantag av

dem som inte @ndrat sin f6rsorjningsform alls -
dessa har samlats till tre horisontella kraftiga
markeringar bestdende av de 16 individerna med
oforandrat heltidsarbete, de sju med of6rénd-
rat Ys-tidsarbete samt de tva med of6rdndrad

hel fortidspension. Ovanfor linjen f6r 100%

arbete finns de forsorjningsformer, som ér av

mer naturlig 6vergangskaraktir, d.v.s. fordld-
rapenning, A-kassa och studiemedel. Flertalet
linjer pekar fran dessa varianter 1983 mot

100% arbete 1997. Under linjen for 100% ar-

bete finns i fallande skala sjukersittningar med

olika komplement ner till 100% fortidspen-
sion nederst i figuren. I mitten finns den hori-
sontella linjen med 50% arbete. Av figuren
framgar att flertalet individer har minskat sin
arbetsinsats under 14-arsperioden. Fran heltids-
arbete har manga tagit steget ner till halvtid -
fran halvtid har steget gatt till hel fortidspen-

sion. Det finns dock ett par linjer som pekar i

rakt motsatt riktning - fran 75% arbete till

*) Enligt standard for svensk yrkesklassificering
1996 (SSYK-96), SCB-rapport 3/1998.
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heltidsarbete (omplacering till lampligare ar-
betsuppgifter) samt fran 100% sjukbidrag till
25% arbetsinsats+75% fortidspension (mojligt
tack vare personlig assistent).

Arbetssituation
Pa fragan om de foljde sina tidigare fram-
tidsplaner fran intervjun 1983/84, svarade
44 personer “ja” (75%), medan 15 av olika
anledningar hade dndrat sin planering. Ex-
empelvis hade sju personer avstatt ifrdn el-
ler avbrutit utbildning pa grund av funk-
tionshindret. Trettiofem personer (59%) for-
klarade sig nojda med sin utbildning och
den anstillning de hade. Under de gangna
14 aren hade 26 personer (44%) stannat kvar
pé en och samma arbetsplats. Fjorton per-
soner hade haft tva anstdllningar, medan 15
personer hade haft mellan tre och atta an-
stillningar. Resterande fyra personer hade
aldrig haft nagon anstéllning alls. Anled-
ning till arbetsbyte hade bland annat varit
behov av att byta till mindre rérliga och
tunga arbetsuppgifter. Dessutom hade
vissa arbetsmoment férsvunnit pa grund av
teknikens utveckling samtidigt som nya
limpliga arbetsuppgifter tillkommit av
samma skdl. Ungefir en tredjedel hade ingen
yrkesutbildning (21 personer). Trots detta
var drygt hilften av dessa (12 personer) i
arbete, varav en del hade kvalificerade ar-
betsuppgifter sdsom avdelningschef, for-
siljare, kontors- och telefonvixel-arbete
med eget ansvar (5 personer). Fyra perso-
ner arbetade med postsortering, enklare la-
ger-och kontorsgéromal medan resterande
tre hade skyddat arbete i nidgon form. Ov-
riga utan yrkesutbildning hade hel fortids-
pension.

Endast 10 personer (17%) hade nagon
géng varit arbetslosa. Arbetsloshetsperio-
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derna hade vixlat fran tre manader upp till
fyra ar - for nigra endast vid ett par tillfil-
len, for andra ett flertal ganger varvid ib-
land ett till tva ar i strack. Vid intervjutillfillet
var tre personer arbetslosa. Betriffande
synpunkter pa arbetstiden var nistan samt-
liga av dem som arbetade heltid nojda (23
personer). Av de 19 deltidsanstédllda upp-
gav 18 att de inte skulle kunna 6ka arbetsti-
den péa grund av sina besvir och funktions-
hinder. Ett par personer av dessa var ofta
delvis sjukskrivna och ”gick pa margina-
len” och en hade frivilligt halverat sin ar-
betstid utan ekonomisk kompensation for
att orka med hem och familj. Tre personer
var timanstdllda med hogst varierande ar-
betstider och samtliga onskade fa fast an-
stdllning 1 nivd med sin arbetsformaga.

Antalet anstidllningar med /onebidrag
hade minskat fran 20 personer (47%) 1983
till 15 personer (33%) 1997. Arbetsgivare
for dessa 15 personer var 7 privata, 4 kom-
munala, 2 statliga samt 2 inom landstinget.
Fdrden till arbetsplatsen hade foretagits i
egen bil av 40% av de foérvirvsarbetande,
fardtjansten anlitades av 28% och endast
20% akte med kollektivtrafiken.

Diskussion

Sett ur ett 14-arigt perspektiv framgar av
studien att det totala antalet forvarvsarbe-
tande dr timligen of6rdndrat, trots att nis-
tan tre ganger fler har lamnat yrkeslivet med
fortidspension. Det kan forklaras med att
de personer, som tidigare var studerande,
nu istillet har blivit forvdrvsarbetande.

Antalet personer med nagon form av for-
tidspension eller sjukbidrag har 6kat med
27%
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Majoriteten lever fortfarande i ensam-
hushall

Dessutom framkommer att firre arbetar hel-
tid. Antalet personer med nagon form av
fortidspension eller sjukbidrag har kat med
27%, vilket ar en hog siffra med tanke pa
aldersgruppen. Studien visar att de flesta
fortidspensioneringarna har skett i aldrarna
25-35 ar.

Sé gott som samtliga intervjuade, dven de
som saknade yrkesutbildning, har dock haft
mojlighet att fa eller fa prova pa ett arbete.
Rorligheten pa arbetsmarknaden hade varit
lag - manga har hallit sig kvar pa den ar-
betsplats som man en gang kommit till. De
flesta 4r nu i en alder dir mer trygga och
stabila forhallanden tycktes ha intritt - half-
ten av de intervjuade kidnde sig nojda med
bade utbildning och anstillning och tre fjar-
dedelar ansag sig ha fullfoljt sina planer fran
intervjun 1984.

Socialt framkom att majoriteten fortfarande
lever i1 ensamhushall, men allt fler har dock
bildat familj och nagon har till och med fatt
barnbarn. Férvanansvart fa har varit lang-
tidssjukskrivna under de gangna 14 aren -
vanligaste orsakerna har varit viark och de-
pression. Aven arbetslsheten var lag vid
intervjutillfillet - endast 5%. Detta dr en lagre
nivd dn vad den officiella arbetsloshets-
statistiken fran Lansarbetsnimnden visar
1997 i Goteborg och Mélndal f6r aldrarna
33-47 ar: 8,5% for “Oppet arbetslosa” (12%
inkluderande dem som ingick i “program”).
Under mitperioden har dock 17% av inter-
vjugruppen nagon gang drabbats av arbets-
16shet.

Sedan den forsta intervjun 1983 har sam-
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hillet utvecklats betrdffande synen pa
handikappfragor samtidigt som allt hardare
krav stillts pa personer i arbetsfor alder.
Arbetsmarknaden efterfragar i storre ut-
strickning vilutbildade och hogeffektiva
minniskor. Stress och arbetslgshet bland
yngre har dkat under 90-talet. Hur har da
funktionshindrade kunnat klara sig i kon-
kurrensen?

Det dr dock tveksamt hur representativa
resultaten av denna studie dr for rorelse-
hindrade i aktuell aldersgrupp i Géteborg,
da bortfallet var forhallandevis stort och
studien inskrinkte sig till vissa diagnos-
grupper. Forutom att sex personer avlidit
sedan foregdende utredning, kan tidnkbara
forklaringar till bortfallet vara att denna
grupp av personer alltfor ofta tillfragas om
medverkan i utredningar och att integritet
och den allminna situationen for enskilda
individer sdtter granser.

Av dem som intervjuats framkommer att
de flesta i gruppen har lyckats finna bade
arbete, forsorjning och sysselsittning i niva
med sin funktion mycket tack vare egna re-
surser, motivation och ofta hog ambition.
Aven yttre faktorer sdsom olika stodatgir-
der frén sambhillets sida i form av nya eller
dndrade regler och forordningar har haft
betydelse - vissa fordndringar har medfort
positivt stdd medan andra har inneburit in-
skrinkningar och 6kade svérigheter. Ar-
betsmarknadsinstitut, Arbetsformedling
och Férsdkringskassa har ofrdnkomligen
spelat en stor roll for de flesta i denna stu-
die - detta framholls inte speciellt i intervju-
erna, men att déma av de insatser som skett
bade under studietiden och vid arbetsan-
skaffning genom praktiktjanster och 16ne-
bidragstjdnster, sa har detta stod funnits i
bakgrunden. Antalet /Gnebidragstjinster
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har minskat med 14% under métperioden
beroende pa att arbetsgivarna enligt inten-
tionerna tagit Gver loneansvaret. Ar 1991
dndrades reglerna om lonebidrag till ett
maximalt bidrag pa 80%, ett 6kat arbets-
givaransvar samt till att omprovning ska ske
varje ar. Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade (LSS) 1993 har haft
betydelse for ungefir en fjirdedel av de in-
tervjuade - personlig assistent eller ledsa-
gare hade underlittat for den enskilde att
orka med sitt arbete och dven minskat
sjukskrivningsfrekvensen. En dryg fjarde-
del av de forvirvsarbetande i studien har
anlitat Férdtjinst for att komma till arbets-
platsen. Fdrdtjinstreglerna i Goteborg for-
dndrades 1991, vilket bland annat nu inne-
bir 6kad samédkning och krav pa arbets-
givarintyg for arbetsresor men dven mojlig-
het att kdpa manadskort for samma pris som
for kollektivtrafik. Forseningar &r ofta fore-
kommande och samékandet irriterande. I
studien framkommer att néstan hilften av
de forvirvsarbetande kor egen bil, vilket kan
vara ett uttryck for att manga har anvént
sig av mdjligheten att soka bilstod. Rdtten
till bilstéd forandrades 1988 da Forsakrings-
kassan tog over fran Lénsarbetsnamnden.
Kravet pa arbetsmarknadsanknytning &nd-
rades till att bilstod skall betraktas som ett
hjialpmedel vid nedsatt forflyttningsfor-
maga. Bidrag till kérkortsutbildning for-
indrades 1995 da dven detta Overtogs av
Forsdkringskassan fran Lansarbetsndmn-
den. Reglerna skirptes sa att mojlighet att
f4 bidrag nu forutsitter arbetsloshet och
gynnsam arbetsprognos kopplade till be-
hovet av bil, vilket tillsammans med ovriga
villkor har forsvérat betydligt att fa bidrag
beviljat. Troligen hade de flesta i studien
tagit korkort fore 1995, dd mojligheten att fa
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detta bidrag var stérre.

Avslutningsvis kan konstateras att da
denna artikel sammanstilles har ytterligare
lagar tillkommit som berér handikapp-
omrédet, varav en av de viktigaste torde
vara lagen 1999 ”Om forbud mot diskrimi-
nering i arbetslivet av personer med funk-
tionshinder”. Det dr forfattarnas forhopp-
ning att en uppf6ljande studie pa nytt ska
kunna komma till stdnd om cirka 10-15 &r for
att f6lja utvecklingen for den hir utvalda
gruppen funktionshindrade samt f6lja sam-
hillsuppbyggnaden inom handikappom-
radet.
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