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Sammanfattning

Introduktion: Hélsan hos personer med intellektuell funktionsnedséttning ar ett
prioriterat &mne av Statens folkhédlsoinstitut. Socialt stod har visat sig vara
viktigt for livskvalitet och hilsa. Trots detta finns ingen forskning om socialt
stods paverkan pa livskvalitet och hilsa hos personer med intellektuell
funktionsnedséttning 1 Sverige. Syfte: Att beskriva socialt stod samt att beskriva
vilken betydelse det sociala stodet har for livskvalitet och hélsa for personer
med intellektuell funktionsnedséttning. Metod: En litteraturbaserad studie av
forskning inom ett avgrinsat omrade med en deskriptiv design. Systematiska
sOkningar av artiklar skedde 1 flera databaser och avgrinsades till slut till 16.
Artiklarna analyserades genom att teman och kategorier skapades utifran syftet
med detta arbete. Resultat: Arbetet visar att det strukturella sociala stodet for
personer med intellektuell funktionsnedsittning oftast bestod av personal och
familj. Dessa kunde ge individerna olika typer av funktionellt socialt stod.
Positivt socialt stod visade sig vara viktigt for livskvalitet och hilsa men inte f6r
de specifika hilsoutfallen depression och kroppsliga besvér. Social spanning/
negativt socialt stod padverkade depression, andra psykiska sjukdomar och
kroppsliga besvir. Diskussion: Att personer med intellektuell
funktionsnedséttning hade tillgang till olika typer av socialt stod kan ses som
positivt. Att socialt stod &r viktigt for hilsa och livskvalitet stodjs dven av
tidigare forskning. Tidigare forskning fann dock samband for andra hilsoutfall
som denna studie ej fann. Negativt socialt stod/ social spdnnings paverkan pa
depression, psykiska och fysiska besvér understddjs dven av tidigare forskning.

Sokord: Strukturellt socialt stod, funktionellt socialt stod, intellektuell
funktionsnedséttning, livskvalitet, hidlsa



Abstract

Introduction: The health for individuals with intellectual disabilities is a
subject that is prioritized by the Swedish Institute for Public Health. Social
support has been proven to be important for health and quality of life. Despite
this fact there is no research available regarding the influence social support has
on health and quality of life for people with intellectual disabilities in Sweden.
Aim: To describe social support and the consequence of social support for
health and quality of life for individuals with intellectual disabilities. Method:
A litterature review of research in a defined area with a descriptive design.
Systematic searches for articles were done in several databases and ultimately
16 articles were chosen. Themes and categories were created with respect to the
aim of this study during the analysis of the articles. Results: This study shows
that the structural support for individuals with intellectual disabilities most often
consisted of staff and family. These were able to provide different types of
functional support. Social support were proven to be important for health and
quality of life, but not for the specific health outcomes; depression and phsyical
disorders. Social strain/negative social support were proven to affect depression,
psychological disorders and physical disorders. Discussion: The fact that
individuals with intellectual disabilities had access to various types of social
support can be seen as positive. The fact that social support is important for
health and quality of life is supported by former research. However former
research found associations between social support and other health outcomes,
that were not found in this study. The influence on depression, psychological
disorders and physical disorders by social strain/negative social support is
supported by former research.

Keywords: Structural social support, functional social support, intellectual
disabilities, quality of life, health
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1. Introduktion

Efter min praktikperiod pé stadskontoret i Visteras dér jag arbetade med en
sammanstillning av vad som gors for att frimja fysisk aktivitet och goda matvanor hos
personer med intellektuell funktionsnedsittning blev jag intresserad av att arbeta vidare
med denna malgrupp. Att detta d&r en malgrupp vars hélsa och livskvalitet behdver
belysas visar regeringen 1 Sverige genom sitt regeringsuppdrag till Statens
Folkhélsoinstitut: ett friskare Sverige da de sarskilt podngterar att personer med
intellektuell funktionsnedséttning ska uppmérksammas (Socialdepartementet, 2009).
Enligt Folkhalsoinstitutet lider ménga personer med intellektuell funktionsnedséttning
bade av fysisk och psykisk ohilsa. Detta dr d&ven en grupp vars sociala kontakter dr fa
och det sociala stodet ofta inte &r sjalvvalt. (Umb-Carlsson, 2008). Detta arbete kommer
att fokusera pa hur det sociala stodet for personer med intellektuell funktionsnedséttning
ser ut samt att undersoka vilken betydelse socialt stod har for dessa personers
livskvalitet och hilsa.

2. Bakgrund

2.1 Intellektuell funktionsnedsattning/ utvecklingsstorning

I litteraturen anvénds olika begrepp for intellektuell funktionsnedséttning, dessa ar:
utvecklingsstorning, psykisk utvecklingsstorning, mental retardation, intellektuellt
funktionshinder, intellektuell funktionsnedsittning, intellektuell forsvagning,
begavningshandikapp samt forstindshandikapp (Noonan Walsh, et al., 2003). 1-3 % av
vérldens befolkning berdknas ha en intellektuell funktionsnedséttning. Det ar fler
personer 1 utvecklingsldnder som har en intellektuell funktionsnedsittning och detta
beror pa att forhallandena vid forlossningar dr simre. Syrebrist och skador under
forlossningen dr vanligare samt tidiga infektioner 1 hjdrnan. Andra orsaker till
intellektuell funktionsnedsdttning 4r: kromosomfel, for {4 eller f6r madnga kromosomer
samt genmutationer (WHO, 2001). I Europa berédknas det finnas ca 3,5 miljoner
manniskor med intellektuell funktionsnedsattning, vilket &r cirka 1 % av befolkningen.
(Noonan Walsh., et al, 2003) I Sverige berdknas det finnas 50 200 personer som har
stod av samhéllet pga. av sin intellektuella funktionsnedséttning (Socialstyrelsen, 2009).

2.1.1 Utvecklingsstorning

Enligt Klassifikation av sjukdomar och hilsoproblem 1997 (KSH97), vilket dr den
svenska versionen av den tionde revisionen av The International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD-10) som utgavs av
Virldshélsoorganisationen (WHO) 1992, dr psykisk utvecklingsstorning den
sjukdomsklassifikation som anvinds for personer med intellektuell
funktionsnedséttning. Psykisk utvecklingsstorning innebar att utvecklingen av
forstdndet dr forsenad eller ofullstindig. Detta visar sig genom att formégor som
utvecklas under utvecklingstiden (innan 18 &rs &lder), som exempelvis spraket,



kognitionen, motoriken och sociala fardigheter dr nedsatta och darfor dr den generella
intelligensnivan lagre hos dessa personer (Socialstyrelsen, 2010). Foérutom den psykiska
utvecklingsstorningen kan dven andra funktionsnedsdttningar forekomma hos samma
individ (Socialstyrelsen, 2010). Manga personer med intellektuell funktionsnedséttning
lider dven av fysisk och psykisk ohdlsa (Umb-Carlsson, 2008).

Enligt socialstyrelsen finns det olika grader av utvecklingsstorning och for att avgora
vilken grad av utvecklingsstorning en individ har genomfors intelligenstest.
Intelligenstesten kan dven kompletteras med test av hur vil en person kan anpassa sig i
en viss social miljo. Det dr viktigt att komma 1hdg att personer kan trédna upp sin sociala
kompetens och sin intelligensniva. Funktionsnedsittningen kan darfor fordndras och
den diagnos som stélls pa en person ska darfor alltid baseras péd det aktuella ldget hos
personen (Socialstyrelsen, 2010).

2.1.2 Intellektuell funktionsnedsittning

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) ér en
tvarventenskaplig organisation som har funnits sedan 1876. Organisationen bestar av
professionella yrkesutovare samt medborgare som pa nagot sitt ar intresserade av
intellektuell funktionsnedséttning. Organisationen framjar allmidna ménskliga réttigheter
for personer med intellektuell funktionsnedsittning, framétstrdvande riktlinjer,
noggrann forskning samt effektivt utovande (AAIDD, 2010a). AAIDD har gétt fran att
anvédnda ordet utvecklingsstorning till att idag anvidnda sig av intellektuell
funktionsnedséttning (Schalock, et al., 2007). Man har valt att anvidnda sig av det senare
begreppet for att det 4ven innefattar sociala och miljomaéssiga faktorer. Begreppet
utvecklingsstorning dr mer absolut dn begreppet intellektuell funktionsnedséttning, som
dven fokuserar pd vad man kan forbéttra for dessa personer 1 deras omgivning. Man
anser att denna mgjlighet inte finns nir man anvénder sig av begreppet
utvecklingsstorning och man vill darfor anvinda sig av intellektuell
funktionsnedséttning istéllet. Begreppet utvecklingsstorning anses heller inte medfora
respekt eller vardighet for dessa personer, utan kan ha en motsatt verkan (Schalock, et
al., 2007).

Enligt AAIDD:s defintion av intellektuell funktionsnedséttning kédnnetecknas detta av
begrinsningar i den intellektuella formégan samt hur man kan anpassa sitt beteende. Det
innebdr att manga formagor och kunskaper som man anvinder varje dag, bade sociala
och praktiska paverkas av funktionsnedséttningen. Funktionsnedséttningen ska ha
uppkommit fore 18 ars alder. For att faststidlla om nagon har en intellektuell

funktionsnedséttning gér man [Q-test samt undersdokning av anpassningsbeteende
(AIDD, 2010b).

ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) dr framtagen av
vérldshilsoorganisationen (WHO) och ér en klassificering dver funktionstillstand,
funktionshinder och hélsa. ICF ir ett komplement till ICD-10 och kompletterar ICD pa
sadant sitt att tva personer som &r diagnostiserade med samma sjukdom, dndé kan ha
olika funktionstillstind. ICF beskriver funktionstillstdnd och funktionshinder, detta



beskrivs 1 kroppsfunktioner och kroppsstrukturer och aktiviteter och delaktighet. ICF
innehaller dven kontextuella faktorer, vilket innehéller omgivningsfaktorer samt
personliga faktorer. Skillnaden mellan funktionstillstand och funktionshinder &r att
funktionstillstand syftar pd de positiva faktorer som finns i samverkan mellan personer
och dess omgivning, medan funktionshinder syftar pa de negativa aspekterna. Olika
omgivningsfaktorers hindrande eller hjdlpande betydelse for en person kan beskrivas 1
ICF (Socialstyrelsen, 2003). Da omgivningsfaktorer kan forstéirka eller forminska
funktionsnedsittningen &r detta ett viktigt omrade att studera. I detta arbete kommer
omgivningsfaktorn socialt stdd att studeras.

2.2 Socialt stod
Defintionen av socialt stod dr enligt Cobb (1976):

”Social support is defined as information leading the subject to believe that he is cared
for and loved, esteemed, and a member of a network of mutual obligations”. (Cobb,
1976, s. 300)

2.2.1 Strukturellt socialt stod

Socialt stod delas ofta upp 1 tva delar, strukturellt stod och funktionellt stod. Det
strukturella stodet beskriver hur det sociala nitverket ser ut, medan det funktionella
sociala stodet beskriver vilken funktion stodet 1 det sociala nitverket kan ha. Nar man
undersoker det strukturella sociala stodet (det sociala nédtverket) undersdker man
exempelvis vilka som ingar 1 ndtverket, finns det en make/maka, néra vianner, familj,
arbetskamrater, kontakter via exempelvis foreningsverksamhet. Man undersoker dven
hur ofta man triffar de olika méinniskorna, hur manga av de olika typerna av relationer
som finns i nitverket, bestar nidtverket mest av arbetskamrater och bekanta eller mest av
vanner och familj osv. Att undersoka det strukturella sociala stodet ger dock ingen
information om kvaliteten pa relationerna i det sociala ndtverket och vilken typ av
socialt stod som dessa personer ger. Att undersoka det strukturella sociala nétverket ger
heller ingen information huruvida de relationer som finns 1 ndtverket dr positiva eller
negativa for individen. (Lett, et al., 2005; Antonucci, 2001).

Det finns teorier som menar att ssmmanséttningen och kvaliteten av det strukturella
sociala stodet skapas over tid och paverkas av exempelvis: kon, alder, personlighet,
behov och resurser (Fiori, et al., 2006) . Det har visat sig att familjen, som dr en del av
det strukturella nédtverket ofta stér for det huvudsakliga sociala stodet. Detta giller
speciellt personer med nagon psykisk sjukdom (Pernice-Duca, 2010).



2.2.2 Funktionellt socialt stod

Funktionellt socialt stod beskriver funktionen av det sociala nédtverket (det strukturella
stodet). Det funktionella sociala stodet delas ofta upp 1 olika grupper, efter vilken typ av
stod de ger. Det finns 1 forskningen flera olika sitt att dela in funktionellt socialt stod.
Enligt Berkman, et al., (2000) samt Ostberg & Lennartsson, (2007) delas det
funktionella sociala stodet upp i: emotionellt stod, instrumentellt stod samt informativt
stod. Det emotionella stodet ger enligt Ostberg & Lennartsson (2007) uppskattning,
palitlighet, omtanke och lyssnande. Det intrumentella sociala stédet ger materiellt stod,
dér ingar finansiellt stdd samt stdd med arbete. Det informativa stddet hjélper till med
information som behdvs och rad (Ostberg & Lennartsson, 2007).

Olika typer av relationer har beskrivits ge olika funktioner av stod. Familj eller véldigt
ndra vanner har beskrivits sta for dmhet, grupper for sociala aktiviteter har beskrivits st
for den sociala integreringen, en néra slékting har beskrivits std for bundsforvantskap,
arbetskollegor har beskrivits for vigledning och ekonomiska tips, och genom ett barn
far man mojlighet att ge vard (Fiori, et al., 2006).

Ofta gors en uppdelning mellan tillgéngligt socialt stod och mottaget socialt stéd inom
forskningen. Tillgéngligt socialt stod 4r det som oftast anvénds och undersoks, det
innebdr att en person anser att den har eller skulle ha tillgéng till ritt socialt stod om den
skulle behova detta. Mottaget socialt stod innebdr ett stod som faktiskt har mottagits.
Eftersom inte alla har varit i en situation dédr de exempelvis behovt lana pengar, eller
behovt annat socialt stod, kan ménga respondenter ha svért att svara pa denna typ av
frigor. Dock kan méanga sédga hur tillgdngligt de uppfattar att deras sociala stod &r
genom att virdera vilket stod de skulle ha tillgang till 1 olika situationer dér de skulle
vara i behov av det (Lett, et al., 2005).

Vid mitning av socialt stod dr det viktigt att tdnka pa att olika méanniskor upplever saker
pa olika sitt. Aven om tva personer far tillsynes lika mycket stod kanske den ene &r
mycket ndjd med sitt stdd medan den andre &r missndjd. Ménniskor tolkar saker pa
olika sitt och just detta med hur tillfredstidlld man upplever sig bli av sitt sociala stod &r
en viktig aspekt att ta 1 beaktande (Antonucci, 2001). Uppfattningen om vilket socialt
stod man har kan bero pa vilken social miljé6 man befinner sig i, men dven vilken typ av
personlighet man har. Det har dven visat sig att ménniskor inte ofta lagger marke till det
mest fordelaktiga sociala stodet de far och dirfor inte rapporterar detta nar de blir
tillfrdgade. Det har dven visat sig att det dr viktigt att det sociala stodet man har att tillga
matchar de behov man har (Lett, et al., 2005).

2.2.3 Belastande sociala relationer

Socialt stod behover inte alltid vara positivt utan sociala relationer kan vara bade
positiva och konfliktfyllda (Abbey, et al., 1985). Det finns dven negativa sociala
relationer och dessa bendmns ofta som negativt socialt stdd eller social spidnning som
till skillnad mot positivt socialt stod ger negativa effekter. Negativt socialt stod/ social
spanning kan visas genom negativ paverkan, negativ kritik samt hindrande och



forsvarande av uppfyllelse av uppsatta mal (Okun & Lockwood, 2003). Social
spanning/ negativt socialt stod kan dven bendmnas som handlingar av ndgon i natverket
som skapar psykologisk stress (Walen & Lachman, 2000). Enligt Lett, et al., (2005)
paverkar negativa mellanménskliga relationer och upplevelser uppfattningen om det
sociala stodet mer dn vad de positiva erfarenheterna gor.

2.3 Halsa

Hiélsa finns beskrivet pd manga olika sitt, exempelvis som franvaro av sjukdom eller
motsatsen till sjukdom. Hélsa ses idag som en annan dimension @n sjukdom, oavsett om
du ar frisk eller sjuk kan du uppleva hilsa. Hilsa kan exempelvis beskrivas som
vialmaende, kénsla av meningsfullhet eller handlingsformaga. Hélsa kan dven ses pa
olika sitt; som ett tillstdnd, en process, en upplevelse eller som en resurs (SBU, 2003).
WHO:s definition av hélsa har utvecklats sedan de 1946 definerade hilsa som:

“Health is a state of complete physical, mental and social well being and not merely the
absence of disease or infirmity.” (WHO, 1946)

Idag finns en bredare defintion som beskriver hilsa som en resurs for det vardagliga
livet dér sociala och personliga faktorer &r lika viktiga som de fysiska. (WHO, 1984).

2.4 Livskvalitet

Livskvalitet dr ett begrepp som dr komplext och mangfasseterat. Enligt Bowling (1995)
kan livskvalitet innefatta allt fran sjdlvforverkligande till formagan att kunna leva ett
normalt liv. Livskvalitet har beskrivits som hur n6jd och beldten man &r med livet.
Vissa menar att livskvalitet grundar sig 1 ménniskans grundldggande behov (fysiska,
psykiska, sociala, aktiviteter samt strukturer) och tillfredstillelsen av dessa, medan
andra hivdar att vad som é&r livskvalitet 4r mer individuellt och varierar fran person till
person (Bowling, 1995).

Enligt WHO rader det ingen enighet om vad livskvalitet &r, varlden 6ver. Enligt WHO
ar man dock Gverens om vissa kénnetecken av livskvalitet, exempelvis att livskvalitet dr
nagonting som dr subjektivt. Man menar dock att vissa virden av livskvalitet ar
objektiva, t.ex materiella virden. WHO menar att det dr de virden som underséker
kvaliteten av ndgonting, som ar det viktiga vid undersokning av livskvalitet. Enligt
WHO finns en konsensus om att livskvalitet dr ett virde som innehdller flera olika
doméner. Ofta nimns dessa domaéner: fysiska, psykiska och sociala. Det rader enligt
WHO éven konsensus om att livskvalitet méste méita bade postitiva och negativa
aspekter och dessa ska bygga pa personens egen uppfattning (The WHOQOL Group,
1995). WHOs defintion pa livskvalitet lyder:

“individuals' perception of their position in life in the context of the culture and value
systems in which they live and in relation to their goals, expectations, standards and
concerns.” (The WHOQOL Group, 1995 s. 1405)



2.5 Betydelsen av socialt stod for livskvalitet och halsa

2.5.1 Positivt socialt stods betydelse

Flera studier har funnit ett samband mellan socialt stod och hjart-kérlsjukdom (Uchino,
et al., 1996; Lett, et al., 2005) Flera studier har dven sett samband mellan socialt stod
och depression (Lett et al, 2005; Kawachi & Berkman, 2001; Ostberg & Lennartsson,
2007; Abbey, et al., 1985). Socialt stdd har dven visat sig paverka andra psykiska
hilsoutfall (Kawachi & Berkman, 2001; Berkman, et al., 2000; Achat, et al., 1998;
Cohen & Wills, 1985; Abbey, et al., 1985). Det har visat sig att socialt stod ar viktigt for
en persons livskvalitet (Achat, et al., 1998; Abbey, et al., 1985). Ménga forskare dr dven
overens om att socialt stod &dr viktigt for hédlsa och vilmédende (Ryan & Willits, 2007;
Uchino, et al., 1996; Barrera, 1986; Abbey, et al., 1985).

Vilken typ av socialt stod en person har tillgang till, har visat sig pdverka vdlmaendet pa
olika sitt (Rook, 1984). Sjalvrapporterad hilsa samt depressiva symptom har visat sig
vara associerat med emotionellt socialt stod, instrumentellt socialt stod samt informativt
socialt stod (Ostberg & Lennartsson, 2007). Rook (1984) fann inte att emotionellt- eller
informativt socialt stod var relaterat till vilmaende. Det har dven visat sig att
emotionellt socialt stod fran fordldrar 1 barndomen har en viktigt pdverkan pa
depression senare 1 livet (Kawachi & Berkman, 2001). Det har dven visat sig att
personer som har tillgéng till firre typer av sociala stdd, i hogre grad ir sjuka. (Ostberg
& Lennartsson, 2007). Stod fran familj har 1 flera studier visat sig vara positivt for
hidlsan (Pernice-Duca, 2010; Hughes & Waite, 2002).

2.5.2 Negativt socialt stods betydelse

Vissa studier har funnit att negativt socialt stod/ social spanning paverkar livskvaliteten
(Abbey, et al., 1985), medan andra inte har funnit nagra samband mellan social
spanning/ negativt socialt stdd och hur n6jd man &r med sitt liv (Walen & Lachman,
2000). Déaremot har social spanning dven visat sig paverka vilmaendet (Walen &
Lachman, 2000; Rook, 1984; Abbey, et al., 1985). Flera studier har visat att negativt
socialt stod / social spanning innebir en dkad risk for depression (Revenson, et al.,
1991; Abbey, et al., 1985; Fiore, et al., 1983). Negativt socialt stod/ social spanning har
dven visat sig paverka andra former av psykisk ohidlsa (Abbey, et al., 1985; Gee &
Rhodes, 2007). Samband har dven hittats mellan negativt socialt stod/ social spdnning
och fysiska akommor (Walen & Lachman, 2000). Det har visat sig att socialt stdd och
negativt socialt stod/ social spanning dr tva av varandra oboeroende virden (Walen &
Lachman, 2000; Rook, 1984; Abbey, et al., 1985).



2.6 Varfor behovs detta arbete

Att hélsan hos funktionsnedsatta personer ér ett &mne som dr viktigt ser man tydligt da
Statens folkhélsoinstitut beskriver sitt uppdrag. Ett av Folkhélsoinstitutets
huvuduppdrag och prioriterade mal ar jdmlik hélsa. Vid uppfoljning av jamlik hilsa ar
funktionsnedsatta personers hélsa ett fokusomrade (Folkhélsoinstitutet, 2009).

Sverige har en folkhidlsopolitik dédr det huvudsakliga mélet ar “att skapa samhidlleliga
forutsdttningar for en god hdlsa pa lika villkor for hela befolkningen.”
(http://www.thi.se/sv/Om-oss/Folkhalsopolitikens-malomraden/). Detta innebér att
personer med funktionsnedséttningar ska ha samma forutsittning for god hélsa som icke
funktionsnedsatta personer. Ofta finns det processer 1 samhillet som stér 1 vigen for att
personer med funktionsnedsdttning ska kunna uppné en god och jamlik hélsa. Dessa
funktionshindrande processer kan vara orsak till ohdlsa och dessa behover tydligare
fokuseras 1 det folkhdlsovetenskapliga arbetet 1 syfte att béttre uppfylla detta
folkhilsopolitiska mal (Folkhilsoinstitutet, 2010).

Som bakgrunden visar har socialt stod en stark paverkan pa hilsa och livskvalitet. Trots
att folkhalsoinstitutet 1 Sverige tydligt visar att livskvaliteten och hélsan for personer
med intellektuell funktionsnedsittning ar ett viktigt &mne, finns det idag inte mycket
vetenskapliga rapporter och artiklar om socialt stéd och dess betydelse for personer med
intellektuell funktionsnedséttning. Darfor har detta arbete baserats pa internationella
vetenskapliga artiklar.

3. Syfte och fragestallningar

Att beskriva socialt stod samt att beskriva vilken betydelse det sociala stddet har for
livskvalitet och hélsa for personer med intellektuell funktionsnedséttning.

Specifika fragestillningar

Hur ser det strukturella samt funktionella sociala stodet ut for personer med intellektuell
funktionsnedséttning?

Vilken betydelse har det sociala stodet for livskvalitet och hélsa for personer med
intellektuell funktionsnedséttning?

4. Material och Metod

Denna studie &r en litteraturbaserad studie av forskning inom ett avgransat omrade.
Designen dr deskriptiv och syftar till att beskriva den kunskap som finns pd omradet och
som har beskrivits 1 vetenskapligt publicerade artiklar. Enligt Friberg (2009) 4r en
litteraturbaserad studie av forskning inom ett avgriansat omrade ldmplig dé arbetet syftar
till att antingen ge en Oversikt over den kunskap som finns ett avgrénsat



problemomréde, eller att fungera som en start till ett empiriskt arbete da denna dversikt
ger en bild 6ver hur kunskapslédget ser ut inom problemomradet. Eftersom detta arbete
har som syfte att beskriva socialt stod samt att beskriva vilken betydelse det sociala
stodet har for livskvalitet och hélsa for personer med intellektuell funktionsnedséttning
ansags en litteraturbaserad studie av forskning inom ett avgransat omréde vara en
lamplig metod. I det hir arbetet kommer de beskrivningar av hélsa och livskvalitet som
beskrivs 1 bakgrunden att anvindas. Med livskvalitet avses 1 fortsdttningen rapporterad
livskvalitet.

En litteraturbaserad studie av forskning inom ett avgransat omrdde ska grundas pa ett
systematiskt urval av litteratur och litteraturen kan bestd av forskningsartiklar.
Litteraturen som viljs systematiskt ska kvalitetsgranskas och analyseras. Det ar viktigt
att ha ett kritiskt forhallningsétt vid val av artiklar sa att ett selektivt urval inte sker av
artiklar som &r lampliga for den egna stdndpunkten (Friberg, 2009).

4.1 Sokmetod

En litteraturbaserad studie av forskning inom ett avgransat omrade sker 1 olika stadier,
forst gors en inledande litteratursokning for att problemformulering och syfte ska kunna
faststéllas. Efter att syftet har faststdllts inleds den strukturerade litteratursokningen. Det
ar viktigt att noggrannt dokumentera sokningen och att vélja artiklar systematiskt sa att
de ger ett svar pé syftet med arbetet (Friberg, 2009).

4.2 Urval

Vid avgransning av litteratur ska vissa inklusionskrav samt exklusionskrav séttas upp.
Dessa bestdms av syftet for arbetet (Friberg, 2009). Foljande inklusions- samt
exklusionskriterier anvandes vid urval av artiklar:

4.2.1 Inklusionskriterier

e Artiklar innehallande &mnena: socialt stdd, intellektuell funktionsnedséttning,
hélsa, vdlmaende, socialt ndtverk, sociala band, utvecklingsstérning, intellektuell
forsvagning, samt personlig tillfredstéllelse.

¢ Kvalitativa samt kvantitativa artiklar

* Enbart artiklar som &r skrivna pa engelska

* Artiklar publicerade 1 vetenskapliga tidskrifter

e Artiklar som kunde fas fram i fulltext

e Alla aldrar

* Ingen begrinsing péd geografiska omraden



4.2.2 Exklusionskriterier

* Artiklar som inte handlade om personer med intellektuell funktionsnedsittnings
hélsa eller sociala stod.

* Artiklar om fordldrars-, familjens- samt personalens hilsa samt sociala stod.

e Artiklar om hur det ar att vixa upp med fordldrar som har en intellektuell
funktionsnedséattning

* Artiklar om olika sétt att 6ka det sociala stodet pé olika vis. Exempelvis genom
interventioner, traningsprogram eller atgdrdsprogram

* Artiklar skrivna pé andra sprak @n engelska

* Review artiklar

* Material som ej ér publicerat 1 vetenskapliga tidskrifter

4.3 Datainsamlingsmetod

I detta arbete gjordes sokningar i1 de olika databaserna Pubmed, Scopus, PsychInfo samt
Cinahl. Dessa databaser valdes av rekommendation fran bibliotekarie. S6kningar
gjordes 1 svensk Mesh for att hitta Mesh termerna for socialt stod, intellektuell
funktionsnedsattning samt hélsa. De Mesh termer som sedan anvéndes i1 sokningarna
var “’social support”, "mental retardation” samt “health”. D4 resultatet av sokningarna
inte var helt tillfredstédllande utokades sokstrategin genom att ocksa anvénda sokorden:
“wellbeing”, “’social ties”, ”social network™”, ’personal satisfaction” samt “intellectual
disability”. Sokprocessen visas 1 Tabell 1 och i1 den tabellen visas enbart de sokningar
som gav de artiklar som till slut valdes. Alla kombinationer av s6kord har genomforts 1

alla databaser, men de beskrivs inte har.

4.3.1 Tabell 1. Sokord och valda artiklar

Datum & Sokord Databas | Triffar | Valda artiklar
5/4-10 kl. 15.40 Scopus 657 Self-Reported Well-Being of
”mental retardation” AND Women and Men With
’social support” AND health Intellectual Disabilities in
England
Social support and

intellectual disabilities: a
comparison between social
networks of adults with
intellectual disability and
those with physical disability

6/4-10 k1 07.51 Psycinfo | 73 Friendship Activities of
’social support” AND Adults

”mental retardation” AND with Intellectual Disabilities
wellbeing. in Supported




subject area: social sciences

Accommodation in Northern
England

‘I Get by with a Little Help
from my Friends’: Adults with
Intellectual Disability Discuss
Loneliness

6/4-10 Cinahl 16 Conceptual principles of

’social support” AND quality of life: an empirical

”mental retardation” AND exploration

health
Association between

Endast Peer-reviwed percieved social support and
strain, and positive and
negative outcome for adults
with mild intellectual
disability.

Social support OR social ties | Cinahl 34

OR social network®* AND 6/4-10 Quality of life for young

mental retardation OR adults with severe intellectual

intellectual disability AND disability: mothers’ thoughts

health OR well-being and reflections.

Endast peer-reviewed Social outcomes in adulthood
of children with intellectual
impairment: evidence from a
birth cohort.

13/4-10 Cinahl 4 Predictors of life satisfaction

’social support” AND in individuals with

“mental retardation” AND intellectual disabilities

personal satisfaction”

14/4-10 Psychinfo | 59 Mild mental retardation:

Social support AND mental psychosocial functioning in

retardation adulthood
Depression in Adults with
Mild Mental Retardation: Are
Cognitive Variables
Involved?

15/4-10 Scopus 451

’social support” AND ”

Depressive symptoms in
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mental retardation” intellectual disability: does
gender play a role?

Social networks and support
mechanisms for people with

mild intellectual disability in
competetive employment.

Manuell sokning

Genom referenslistor Distinguishing Low Levels of
Social Support and Social
Strain: Implications for Dual
Diagnosis.

Social Circles of Adults with
Mental Retardation as
Viewed by Their Caregivers.

Social Networks of People
With Mental Retardation in
Residential Settings.

Vid urval av artiklar lastes forst alla titlar igenom. Titlar som tydligt visade att de inte
var relevanta for syftet med detta arbete valdes bort. Dessa titlar beskrev inte personer
med intellektuell funktionsnedsittnings sociala stdd eller hédlsa utan beskrev exempelvis
fordldrars, familjens- eller personalens hilsa eller sociala stod. Om tveksamheter fanns
huruvida artikeln var relevant eller ej efter lasning av titel ldstes dven abstractet innan
beslut om borttagning gjordes. Efter genomgang av titlar 14stes resterande artiklars
abstract. Artiklar valdes bort om de: inte verkade relevanta for detta arbete, inte gick att
fa fram 1 fulltext, dterkom flera ginger 1 olika s6kningar eller var review artiklar. Efter
denna avgransning dterstod 56 artiklar. Dessa ldstes 1 fulltext for att det slutgiltiga
urvalet di kunde ske pé vélgrundade former. Av sdkningen i pubmed valdes ingen
artikel. Manuella s6kningar gjordes parallellt med 6vrig sokning dé vissa artiklar
ndmndes som referenser 1 flera for syftet relevanta studier. De manuella sokningarna
gav ytterligare tre artiklar som inkluderades. Till slut dterstod 16 artiklar.

Kvalitetsgranskning av artiklarna skedde enligt Forsberg & Wengstroms checklistor

(Forsberg & Wengstrom, 2008 s. 197-210). Dér granskas bland annat syfte, urval,
metod och resultat.
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4.4 Analys av data

I en litteraturbaserad studie av forskning inom ett avgrinsat omrade ska en analys av
artiklarna goras efter att urval har gjorts. Dér ska de valda artiklarna ldsas igenom flera
ganger fOr att hitta likheter och skillnader. Olika teman eller omréaden kan urskiljas,
vanligast ar att jamfora studiernas resultat for att finna likheter och skillnader (Friberg,
2009). Genomlidsning av de valda artiklarna skedde flera ganger, dérefter
sammanfattades de viktigaste fynden ur resultatet i de olika artiklarna. En
oversiktstabell som innehdll artikelns titel, syfte, urval, metod samt resultat skapades (se
Tabell 1 i bilaga). Oversiktstabellen underlittade analysarbetet av artiklarna di det
viktigaste ur artiklarna blev mer 6verskddligt. Likheter och skillnader mellan resultaten
1 artiklarna undersoktes och olika teman skapades. Tva huvudkategorier skapades 1
enlighet med fragestéllningarna 1 detta arbete. Den forsta kategorin innehdll jamforelser
av resultat som beskrev hur det strukturella samt funktionella sociala stodet sdg ut for
personer med intellektuell funktionsnedséttning. Den andra kategorin inneholl
jamforelser av artiklars resultat angdende betydelsen av socialt stod for livskvalitet och
hilsa hos personer med intellektuell funktionsnedséttning. Inom de tva
huvudkategorierna skapades dven olika underteman dér likheter och skillnader fanns.
Olika rubriker skapades for olika teman, dir likheter, skillnader och beskrivningar om
relevanta resultat presenterades.

Eftersom det inom det studerade omradet anvénds olika begrepp for att intellektuell
funktionsnedséttning, inkluderades artiklar som anvint sig av begreppen mental
retardation” (utvecklingsstorning),”’intellectual disability” (intellektuell
funktionsnedséttning) samt “intellectual impairment” (Intellektuell férsvagning). Da
resultatet redovisas anvinds genomgédende begreppet intellektuell funktionsnedséttning.
Diér inkluderas dven artiklar som har anvint begreppet utvecklingsstorning samt
intellektuell forsvagning. Som bakgrunden beskriver har man allt mer frangétt
begreppet utvecklingsstorning 1 forskningen kring detta omrade och anvinder oftare
begreppet intellektuell funktionsnedséttning (Schalock, et al., 2007). Déarfor har
begreppet intellektuell funktionsnedséttning valts att anvédndas i detta arbete.

4.5 Etik

For att forskning ska anses vetenskaplig maste alla forskningsresultat kunna
kontrolleras och aterupprepas, diarfor maste alla resultat redovisas dppet
(Vetenskapsradet, 2010) Enligt vetenskapsrddet maste forskare alltid vara arliga med
sina resultat och far inte snedvrida, plagiera eller forvilla (Vetenskapsradet, 2010).

Vid litteraturstudier dr det viktigt att de studier som inkluderas for analys dr godkénda
av en etisk kommitté, eller att de noggrant visat sina etiska 6vervidganden. Alla artiklar
som ingér 1 litteraturstudien ska redovisas och oavsett om artiklarnas resultat stodjer
eller inte stodjer forskarens hypotes ska dessa presenteras (Forsberg & Wengstrom,
2008). De artiklar som inkluderades i denna studie var antigen godkdnda av en etisk
kommitté eller hade en noggrann beskrivning av sina etiska dvervdganden.

12



5. Resultat

Vid nedan genomgéang av resultatet av detta arbete kommer de inkluderade artiklarna att
refereras till med det nummer de har i Tabell 1 i bilaga. Ett av huvudfynden 1 detta
arbete &r att resultatet dr vildigt varierande. Fa studier ar gjorda och resultatet bestar
darfor av varierade grupper, aldrar, familjesituationer, boendesituationer etc. Det finns
idag inte studier gjorda pa svenskt material. Darfor har detta arbete baserats pa
internationella vetenskapliga artiklar.

5.1 Beskrivning av det strukturella- samt funktionella sociala
stodet

5.1.1 Strukturellt socialt stod
5.1.1.1 Familj och personal

Det fanns ingen sammstdmmighet mellan alla inkluderade studier om var personer med
intellektuell funktionsnedsdttning fick mest socialt stod ifrdn. Personal angavs oftast
som den storsta kéllan till social stod (9, 12, 16). En av studierna byggde pa
sjalvskattning av socialt stod (16) medan de tva andra byggde pa personalskattning (9,
12). Familjen angavs vara viktigaste kéllan till socialt stdd 1 tva artiklar (12, 15). En
artikel angav alltsa att mest socialt stod kom frdn badde familj och personal (12). Studien
som fann att familjen stod for mest socialt stod (15) visade att stodet fran familjen oftast
kom fran foréldrar eller far- eller morforaldar. Syskon uppfattades av individerna med
intellektuell funktionsnedséttning ofta som icke stottande, utan var istéllet kélla till
negativt socialt stod/ social spanning. En prospektiv studie som jamforde personer med
intellektuell funktionsnedséttning med personer utan intellektuell funktionsnedséttning
(8) fann att midn med intellektuell funktionsnedséttning rapporterade att de hade mer
socialt stod fran fordldrar an vad mén utan intellektuell funktionsnedséttning gjorde. En
studie fran Australien (15) angav dven att grupper som var specialiserade pa att méota
personer med funktionsnedsittningars behov var viktiga kéllor till socialt stod for
personer med intellektuell funktionsnedsittning. Fritids- och sociala grupper, personer
pa sérskolor individen tidigare gatt var exempel pa sddana stod.

5.1.1.2 Partner och vianner

Tva studier (9, 16) visade att minst socialt stdd kom fran en kérlekspartner. Dér den ena
studien (9) baserades pa personalskattning och den andra (16) studien baserades pé
sjalvskattning. Maughan et al fann att kvinnor med lindrig intellektuell
funktionsnedséttning uppgav att de hade sin forsta parrealation i tidigare dlder 4n
kvinnor utan intellektuell funktionsnedséttning hade. Kvinnor med lindrig intellektuell
funktionsnedséttning uppgav oftare att de hade fatt barn som tonaringar jamfort med
kvinnor utan intellektuell funktionsnedsittning. For mén fanns inte samma resultat. Det
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var farre mén med lindrig intellektuell funktionsnedsittning som angav att de haft en
vuxen parrelation jaimfort med mén utan intellektuell funktionsnedsattning (8).

Stod fran vanner angavs som andra eller tredje viktigaste stod 1 flera artiklar (9, 12, 16)
och flera studier rapporterade att det var vanligast med stod fran vinner som ockséd hade
en intellektuell funktionsnedsittning (6, 12, 16). Maughan et al fann att kvinnor med
intellektuell funktionsnedséttning rapporterade mindre stdd fran vanner dn vad kvinnor
utan intellektuell funktionsnedséttning gjorde. Det var dven farre kvinnor med
intellektuell funktionsnedséttning som uppgav att de hade mer dn en person som de
kunde vénda sig till jamfort med kvinnor utan intellektuell funktionsnedséttning. Denna
skillnad fanns inte mellan man med intellektuell funktionsnedséttning och mén utan
intellektuell funktionsnedséttning (8). Hall et al fann 1 sin prospektiva studie fran
England att det var signifikant farre personer med intellektuell funktionsnedséttning
som rapporterade att de hade fler 4n sex vénner eller sldktingar som de hade
regelbunden kontakt med, jimfort med personer utan intellektuell funktionsnedséttning.
Detta var mest tydligt hos personer med grav intellektuell funktionsnedséttning (10).

5.1.1.3 Boende

Tvé studier (9, 6) fann att hur man bodde spelade roll for vilket strukturellt socialt stod
man hade. Bada studierna baserades pd pesonalskattning. Den ena studien som var fran
England (6) fann dven att hur man bodde verkade spela mer roll for hur ménga
aktiviteter personerna utforde och hur ofta de traffade vénner, 4n hur de var som
personer. Den andra studien (9) som var fran Kanada fann férutom boendets roll {or det
sociala stddet, dven att det verkade som att personer med intellektuell
funktionsnedséttning hade brist pa socialt stod. Studien frdn England (6) visade att det
var laga nivaer av vinskapsaktiviteter for personer med intellektuell
funktionsnedséttning. McVilly et al hittade inte nagot resultat som visade att boende
hade nagon betydelse for sjdlvskattad ensamhet (7).

5.1.2 Funktionellt socialt stod

Knox & Parmenter rapporterade att familjen gav mest emotionellt och instrumentellt
socialt stod till personer med intellektuell funktionsnedséttning. Familjen hjélpte till
med rad och stdd 1 olika situationer, speciellt i mellanménskliga relationer. Familjen
stod dessutom for en stor del av sdllskapsstodet, genom olika aktiviteter, middagar osv
som de gjorde tillsammans (15). En studie fran Storbritanninen (12) fann att enligt
personalskattning gav familj och personal informativt-, emotionellt- samt praktiskt
socialt stod till personer med intellektuell funktionsnedsattning. Samma studie visade att
personer som rapporterades ha 6kad néra relation med sléktingar, fick bade
kidnsloméssigt och informativt stod av dessa. De som rapporterades ha en dkad néra
relation med en vdn som ocksa hade en intellektuell funktionsnedsattning fick
emotionellt och informativt socialt stod av denne. For personer som rapporterades ha
okad nira relation med personal kunde man se att de fick mycket socialt stod, bade
emotionellt, informativt och praktiskt av personal. For personer som rapporterades ha
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”ndgon annan” som Okad néra relation fanns sambandet att ”’ndgon annan” gav 6kat
emotionellt, informativt och praktiskt stod. Personer med intellektuell
funktionsnedséttning som arbetade rapporterades fa sillskap och emotionellt stod fran
medarbetare. Chefen stod for instrumentellt stod.

5.2 Betydelsen av socialt stod for rapporterad livskvalitet och
hilsa

I en studie frdn USA och Kanada (3) fann man att upplevt socialt stéd och upplevd
social spanning var tva av varandra oberoende saker och inte tva sidor av samma sak.

5.2.1 Positivt socialt stods betydelse

Positivt socialt stod var sammankopplat med hélsoutfall/livskvalitet/n6jd med
livet/vilmaende/mindre ensamhet i flera studier (2, 3, 7,11, 13, 14). Miller & Chan fann
att socialt stod hade en betydelse for hur ndjda personer med intellektuell
funktionsnedséttning var med sina liv (2). Tva andra studier (3,11) fann att socialt stod
hade en signifikant betydelse for avgorande faktorer for sjdlvskattning av livskvalitet
hos personer med intellektuell funktionsnedséttning. Lundsky & Bensons studie métte
upplevt socialt stod (3). En studie fran Australien (11) visade att socialt stod paverkade
sjdlvskattningen av emotionellt- och materiellt vilmdende, samt vilken trygghet
personer med intellektuell funktionsnedsittning upplevde. Att ha sociala kontakter och
att ha vianner bedomdes av mammor till gravt funktionsnedsatta personer vara viktigt
for livskvaliteten for dessa, enligt McIntyre et al (13). Sjdlvrapportering av ensamhet
minskade 1 samband med varaktig kontakt med vénner (7). Lundsky fann inga
skillnader 1 sjdlvrapportering av ensamhet mellan kvinnor och mén (5). Det fanns ett
samband mellan hur ménga vianner deltagarna sagt sig ha och hur méinga aktiviteter de
var aktiva i (7). Att vara aktiv 1 varierade aktiviteter var enligt Emerson & Hatton starkt
forknippat med sjédlvskattat vdlmaende. Dock fann man inte samma resultat om
aktiviterna inte var varierade (14). Hur ofta man trdffade vinner som ocksa hade en
intellektuell funktionsnedséttning paverkade personernas sjdlvskattade vilmaende.
Relationer med andra personer som ocksé var intellektuellt funktionsnedsatta verkade
skyddande mot att kénna hjélploshet. Vid hogre élder 6kade frekvensen av kontakt med
vinner som ocksa hade intellektuell funktionsnedsittning. Alder var positivt associerat
med sjdlvrapportering av lycka och sjdlvsidkerhet (14). Emerson & Hatton fann att det
inte fanns nagra statistiskt signifikanta samband mellan frekvens av kontakt med med
slékt eller vinner som inte hade intellektuell funktionsnedséttning och sjilvskattat
vilmaende (14).

En studie som undersokte faktorer som var associerade med skillnader 1 subjektivt
vialméende hos personer med intellektuell funktionsnedséttning (14) visade att kvinnor
som var singlar rapporterade hdgre nivder av vilmaende &n kvinnor som var gifta. Detta
samband fanns inte for midn med intellektuell funktionsnedsittning. Studien visade dven
att kvinnor rapporterade hogre nivder av lycka, men samtidigt hdgre nivaer av
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ledsamhet och att kinna sig utanfor. Kvinnor var gladare &n mén, men endast nir de inte
upplevde péfrestningar.

De specifika hélsoutfall som framkom i detta arbete var depression och kroppsliga
besvir. Flera studier (3, 4, 5) fann inte nigra signifikanta relationer mellan socialt stod
och sjdlvskattning av depressiva symtom, varav tva studier undersokte upplevt socialt
stod (3, 5). En studie frdn USA och Kanada (3) hittade inte nagon signifikant betydelse
av upplevt socialt stod for sjdlvskattning av depressiva symtom sex ménader efter
studiens forsta matning pa detta. Nezu et al fann att att emotionellt- och praktiskt socialt
stod inte hade nadgon betydelse for graden av sjdlvrapporterade symptom av depression
(4). I en annan studie fran Kanada (5), fann man att upplevt socialt stod generellt sett
inte hade ndgot samband mellan sjdlvrapporterade symptom av depression bland
kvinnor, dock rapporterade de som inte hade upplevt socialt stod fran familj, oftare
depressiva symtom. Studien fran USA och Kanada (3) fann inte heller att upplevt
socialt stod svarade for en signifikant skillnad 1 sjdlvskattade kroppsliga besvir sex
manader efter forsta matningen 1 studien.

5.2.2 Negativt socialt stods betydelse

Tva studier beskrev betydelsen av social spanning/negativt socialt stod for
livskvaliteten. Den ena studien (3) fann inte att upplevd social spanning/ negativt socialt
stod hade en signifikant betydelse for sjalvrapporterad livskvalitet. Den andra studien
(11) fann en trend som visade att sjdlvskattad mellanminsklig stress verkade paverka
livskvaliteten. De specifika hélsoutfall som framkom 1 detta arbete var depression och
kroppsliga besvér. Social spanning/negativt socialt stod visade sig i flera studier vara
sammankopplat med depression hos personer med intellektuell funktionsnedsattning (1,
3, 4). Tva av dessa studier (3, 4) baserades pa sjdlvskattning, medan den tredje (1)
baserades pa personalskattning. En studie undersokte upplevd social spanning (3).
Social spanning/negativt socialt stdd var enligt Lundsky & Havercamp sammankopplat
med en rad psykiska sjukdomar hos personer med intellektuell funktionsnedsattning (1).
De fann en positiv korrelation mellan personalskattad social spanning och psykos,
paranioa, depression, beroende- sjukdom och psykopati. Studien visade dven att social
spanning/ negativt socialt stod var starkare forknippat med psykopati én vad frdnvaro av
positivt socialt stdd var (1). Lundsky & Benson fann att social upplevd
spanning/negativt socialt stdd var sammankopplat med sjidlvrapporterade kroppsliga
besvir (3).

6. Diskussion

6.1 Resultatdiskussion

Resultatet fran detta arbete visar att det strukturella sociala stddet for personer med
intellektuell funktionsnedséttning oftast bestod av personal och familj. Dessa kunde ge
individerna olika typer av funktionellt socialt stod. Socialt stod visade sig vara viktigt
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for livskvalitet och hilsa men inte for de specifika hélsoutfallen depression och
kroppsliga besvir. Social spanning/ negativt socialt stod paverkade depression, andra
psykiska sjukdomar samt kroppsliga besvir. Socialt stod och social spanning har visat
sig vara oberoende av varandra och inte tva sidor av samma sak. Det rddde inte
samstdimmighet mellan resultaten 1 de inkluderade studierna med avseende pa
betydelsen av negativt socialt stod/ social spanning for livskvalitet och hélsa.

Enligt Forsberg & Wengstrom (2008) ska en diskussion vara objektiv och jimfora sina
resultat med tidigare forskning (Forsberg & Wengstrom, 2008). Eftersom detta omrade
inte fokuserats 1 nimnviard omfattning 1 den vetenskapliga litteraturen dr det svart att
jamfora detta arbetes resultat med tidigare forskning. Resultaten i denna studie kommer
darfor 1 nedan diskussion 1 huvudsak att relateras till den forskning som presenterades
under bakgrundsavsnittet i detta arbete.

6.1.1 Beskrivning av det strukturella- samt funktionella sociala stodet
6.1.1.1 Strukturellt socialt stod

Det framkom 1 detta arbete att personal och familj var kélla till mest socialt stéd (15, 12)
for personer med intellektuell funktionsnedsittning. Familj har dven 1 tidigare forskning
angetts som viktigaste kéllan till socialt stod och speciellt viktig verkar familjen vara for
personer med psykisk sjukdom (Pernice-Duca, 2010). Att personal visade sig vara den
viktigaste killan till socialt stod (9, 12, 16), kan ses som en stor skillnad mot tidigare
forskning da detta inte finns beskrivet. Ddremot finns det i den tidigare forskningen
beskrivet att sammansdttningen av det sociala ndtverket beror pé olika faktorer dér
bland annat behov, personlighet och resurser finns med (Fiori, et al., 2006). Eftersom
personer med intellektuell funktionsnedsittning ofta har ett behov av stod som personer
utan intellektuell funktionsnedséttning inte har, kan personalens stora del 1 det sociala
stodet kanske forklaras av detta. Mojligtvis skulle det ocksd kunna vara sé att personer
med intellektuell funktionsnedsittning fick mest socialt stod av personal och familj pga.
dessa personer pa ett béttre sitt kan mota personerna med intellektuell
funktionsnedséttning, da de ar vana, har utbildning eller kdnner personerna vildigt val.
For personer med intellektuell funktionsnedséttning kan det nog vara véldigt svart att
skapa andra kontakter 4n med dessa personer som forstdr dem bast.

6.1.1.2 Funktionellt socialt stod

Resultatet (12, 15) visar att familj och personal kunde ge personer med intellektuell
funktionsnedséttning flera olika typer av socialt stod; informativt, emotionellt samt
instrumentellt stdd. Om man jamfor detta med tidigare forskning, har stod fran familj
beskrivits bestd av dmhet, medan andra typer av stod kommit frdn andra personer (Fiori,
et al., 20006).
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6.1.2 Betydelsen av socialt stod for rapporterad livskvalitet och hélsa

En studie 1 resultatdelen visade att upplevt socialt stod och upplevd social spanning var
tva av varandra oberoende saker och inte tva sidor av samma sak (3). Detta samband
stods av tidigare forskning som hittat samma resultat (Walen & Lachman, 2000; Rook,
1984; Abbey, et al., 1985).

6.1.2.1 Positivt socialt stods betydelse

Att socialt stod ar nagonting som paverkar hélsa och livskvalitet hos personer med
intellektuell funktionsnedséttning har flera studier 1 resultatet visat (2, 3, 7,11, 13, 14).
Detta staimmer dven dverens med tidigare forskning, dir studier om socialt stod, hilsa
och livskvalitet undersokts men inte just for personer med intellektuell
funktionsnedséttning (Ryan & Willits, 2007; Uchino, et al., 1996; Barrera, 1986; Achat,
et al., 1998; Abbey, et al., 1985).

Socialt stod paverkade inte enligt detta arbete depression eller kroppsliga besvir som
var de specifika hilsoutfall som beskrevs i resultatet (3, 4, 5). Detta skiljer sig frdn
tidigare forskning da samband hittats mellan socialt stod och hjért- karlsjukdom
(Uchino, et al., 1996; Lett, et al., 2005) samt depression (Lett, et al., 2005; Kawachi &
Berkman, 2001; Ostberg & Lennartsson, 2007; Abbey, et al., 1985). Aven andra
psykiska hélsoutfall har 1 tidigare forskning visat sig paverkas av socialt stod (Kawachi
& Berkman, 2001; Berkman, et al., 2000; Achat, et al., 1998; Cohen & Wills, 1985;
Abbey, et al., 1985)

Att personer med intellektuell funktionsnedséttning enligt resultatet (12, 15) hade
tillgang till olika typer av socialt stdd frdn personal och familj (som oftast angavs vara
kéllan till socialt stdd), kan tolkas som positivt for deras hilsa dd det i tidigare forskning
visat sig att personer som hade tillgang till farre typer av sociala stod, 1 hdgre grad var
sjuka (Ostberg & Lennartsson, 2007), samt att det inte finns ndgon samstimmighet i den
tidigare forskningen (Rook, 1984; Ostberg & Lennartsson, 2007) om vilken typ av
socialt stod som dr mest gynnsam for livskvalitet och hélsa. En artikel i resultatet visade
dock att emotionellt- och praktiskt socialt stod inte hade ndgon betydelse {for graden av
sjilvrapporterade symptom av depression (4). Detta fynd skiljer sig mot Ostberg &
Lennartssons, (2007) svenska studie, da de fann att sjdlvrapporterad hélsa samt
depressiva symptom var associerat med alla typer av sociala stod. En annan studie
visade dven att emotionellt socialt stod fran fordldrar 1 barndomen hade en viktig
paverkan pé depression senare i livet (Kawachi & Berkman, 2001).

6.1.2.2 Negativt socialt stods betydelse

Ingen samstdmmighet fanns 1 detta arbete angdende om negativt socialt stod/ social
spanning paverkar livskvalitet (3,11). Inte heller 1 den tidigare forskningen ar man enig
huruvuda social spanning/ negativt socialt paverkar livskvalitet och hur n6jd man é&r
med sitt liv eller ej (Abbey, et al., 1985; Walen & Lachman, 2000). Daremot verkar
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samstdmmighet rdda i den tidigare forskningen angaende negativt socialt stdd/ social
spannings paverkan pa hélsa och vilmaende (Rook, 1984; Walen & lachman, 2000;
Abbey, et al., 1985). Negativt socialt stod/ social spanning visade sig i detta arbete vara
associerat med depressiva symtom (1, 3 ,4). Detta samband styrks av tidigare forskning
som visat att negativt socialt stod innebdr en 6kad risk for depression (Revenson, et al.,
1991; Abbey, et al., 1985; Fiore, et al.,1983). I detta arbete framkom &ven att det fanns
samband mellan social spdnning och andra psykiska sjukdomar (1). Detta samband har
4dven funnits i tidigare forskning (Abbey, et al., 1985; Gee & Rhodes, 2007). Aven
kroppsliga besvir visade sig 1 detta arbete paverkas av social spanning/ negativt socialt
stod (3). Detta samband styrks av tidigare forskning som fann samma resultat (Walen &
Lachman, 2000).

6.2 Metoddiskussion

Syftet med denna studie var att beskriva socialt stod samt att beskriva vilken betydelse
det sociala stodet har for livskvalitet och hilsa for personer med intellektuell
funktionsnedséttning. Att anvédnda sig av en litteraturbaserad studie av forskning inom
ett avgransat omrade som metod innebér att man kan kartlagga kunskapsliaget inom ett
omrade. En litteraturbaserad studie av forskning inom ett avgransat omrdde kan med
fordel anvdndas dd man tror att bade kvantitativ samt kvalitativ forskning kan vara
intressant for det studerade omréadet (Friberg, 2009). Valet av metod ansags lampligt
eftersom detta dr ett omrade dir det inte finns mycket forskning och dérfor var artiklar,
oavsett om de var kvantitativa eller kvalitativa av intresse om de svarade pé syftet med
arbetet. Detta arbete har genomforts med noggrannhet och sokmetoder, urval och analys
har utforligt beskrivits i metoddelen 1 denna studie.

Att denna studie genomfordes 1 en tid da ett begreppsskifte sker ddar man gar fran att
anvédnda begreppet utvecklingsstorning till att anvdnda begreppet intellektuell
funktionsnedséttning, kan forstas innebdra att resultatet paverkats av detta da olika
studier anvint olika begrepp. Denna grupp ar vildigt heterogen och manga har férutom
den intellektuella funktionsnedsittningen dven fysiska och psykiska besvir
(Socialstyrelsen, 2010). Detta kan forsvéra det for denna grupp av ménniskor pd olika
sdtt 1 sociala situationer och kan péverka deras sociala stod. Ytterligare en begrinsning
med urvalet 1 denna studie &r att personer med olika grad av intellektuell
funktionsnedséttning har varit deltagare i studierna som resultatet grundas pa. Detta kan
forstas paverka resultatet och gora studierna mindre jimforbara med varandra. De flesta
artiklarna hade dock deltagare med lindrig intellektuell funktionsnedséttning vilket gor
att jamforbarheten 6kar men samtidigt minskar generaliserbarheten da resultaten framst
speglar svar frdn personer med lindrig intellektuell funktionsnedséttning. Manga studier
hade som krav vid urval att deltagarna skulle kunna forsta att de deltog i en vetenskaplig
studie och denna forstielse testades pé flera olika sétt.

Vid studier av personer med intellektuell funktionsnedsittning ar det viktigt att tinka pa

vad som dar etiskt forsvarbart eftersom det kan vara svart for forskare att veta att
deltagarna verkligen forstétt vad det ar de stiller upp pa. Studierna jag har anvént mig
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av levde upp till de krav som Forberg & Wengstrom (2008) beskrivit, genom att de
antingen granskats av etisk kommitté eller dir noggranna etiska 6vervdganden gjorts.

Olika metod anvéndes 1 de inkluderade artiklarna. Vissa studier anvinde
individskattning och andra studier anvénde personalskattning. Detta kan ha paverkat
reliabilteten av detta arbete. En annan begransning 1 detta arbete &r att olika studier har
anvént sig av olika metoder for att mita socialt stod samt hilsoutfall. Detta kan ha
paverkat validiteten av detta arbete och kan ha gjort studierna mindre jamforbara med
varandra.

Studierna i detta arbete kommer fran USA, Kanda, Australien och Storbritannien. Detta
innebdr att resulatet helt och hallet inte kan generaliseras till svensk kontext. Det dr
dock sannolikt att det inte &r sé stora skillnader mellan landerna ovan och Sverige 1 hur
det sociala stodet ser ut for personer med intellektuell funktionsnedséttning samt vilken
betydelse socialt stdd har for livskvalitet och hélsa for denna grupp. Darfor kan
resultaten 1 viss utstrdckning anses vara relevanta dven for Sverige.

Sokning av vetenskapliga artiklar genomfordes i fyra olika databaser, detta 6kade
chansen att kunna finna artiklar som var relevanta for syftet med denna studie. Vid
sOkningarna anvéndes artiklar som hade genomgatt peer-review. Detta gjordes for att
oka kvaliteten pé artiklarna. D& omradet &dr outforskat fanns vissa problem att finna ratt
sOkord. Problemet med sdkorden kan ha inneburit att artiklar missades. Detta kan ha
paverkat reliabiliteten av arbetet. Tyvérr fanns inte alla artiklar som verkade relevanta
for syftet 1 fulltext och eftersom detta arbete hade en tidsgrans gjordes ett val att ej
bestilla dessa och vinta pd dem. Detta innebir att artiklar som varit intressanta for
syftet med detta arbete kan ha missats. Eftersom det inom det studerade omradet fanns
begrinsat med artiklar som var relevanta for syftet togs artiklar med som var relativt
gamla. Det begrinsade antalet tillgéngliga studier pa omradet innebar att betydelsen av
socialt stod enbart kunnat beslysas for fa hilsoutfall.

7. Slutsats

Detta arbete visar att det strukturella sociala stodet for personer med intellektuell
funktionsnedséttning oftast bestod av personal och familj. Dessa kunde ge individerna
olika typer av funktionellt socialt stod. Socialt stod visade sig vara viktigt for
livskvalitet och hilsa. Social spdnning/ negativt socialt stod paverkade depression och
andra psykiska sjukdomar samt kroppsliga besvir. Trots att resultatet i1 detta arbete
bygger pé studier frdn andra lander ar stora delar 4nda overforbara till Sverige. Ett av
folkhélsoinstitutets huvuduppdrag och prioriterade mél ar jimlik hélsa och vid
uppfoljning av jimlik hilsa dr funktionsnedsatta personers hilsa ett fokusomrade
(Folkhélsoinstitutet, 2009). Eftersom det inte finns studier av svensk kontext s ar det
mycket angeldget att denna grupp fokuseras i framtida forskning 1 syfte att skapa mer
jamlika forutsédttningar vad det géller livskvalitet och hédlsa. Detta visar dven att behovet
av att uppmérksamma hur det sociala stodet ser ut for personer med intellektuell
funktionsnedsattning samt att undersdka hur det sociala stodet padverkar hilsan och
livskvaliteten for dessa individer ér stort.
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Bilaga

Tabell 1. Valda artiklar i litteraturstudien

Artikel Syfte Urval, Metod Resultat
1) Lundsky & | Att sérskilja mellan | N= 104 Social spanning
Havercamp, nédrvaron av social Medelélder: 36 starkare forknippat med
1999. USA spanning och Personer med olika grad av | psykopati 4n frdnvaro
Distinguishing | frinvaron av positivt | utvecklingsstorning. av positivt socialt stod.
Low Levels of | socialt stod, gillande | Kvantitativ studie. Positiv korrelation
Social Support | deras respektive Enkéatundersokning av mellan social spdnning
and Social relation till symptom | personal. Personalskattning. | och psykos, paranioa,
Strain: pa psykopati. Varje deltagare rankades 2 | depression, beroende-
Implications ggr av tva olika personer. sjukdom och den
for Dual sammanlagda podngen
Diagnosis. av psykopati.
2) Miller & Att undersoka N=56 Socialt stod forutsade
Chan, 2008. faktorer som Medelélder: 43.3 hur ndjd man var med
USA forutsdger hur nojd Deltagare: relativt hoga sitt liv. Socialt stod

Predictors of
life satisfaction

man ir med sitt liv,
hos personer med

nivaer av anpassnings
beteende.

signifikansnivi
p<0,001.

in individuals intellektuell Kvantitativ studie

with funktionsnedséttning. | Enkdtundersdkning,intervju,

intellectual sjalvskattning. Enkéter av

disabilities personal

3) Lundsky & | Att undersdka N=84 Upplevt socialt stod och
Benson, 2001. | respektive relationer | Medeldlder: 38 upplevd social spidnning
USA & Kanada | mellan upplevt Deltagare: lindrig oberoende av varandra.
Association socialt stod och intellektuell Socialt stod=

between spanning, och funktionsnedséttning. signifikant skilland 1
percieved depressiva symptom, | Kvantitativ studie, livskvalitet. Social

social support
and strain, and
positive and
negative
outcome for
adults with
mild
intellectual
disability

kroppsliga besvir
och livskvalitet hos
personer med lindrig
intellektuell

funktionsnedséttning.

sjalvskattning-upplevt
socialt stod och spdnning.
Strukturerade intervjuer, tva
tillfallen, studiens start och
6 ménader senare.

spanning=signifikant
skillnad i depressiva
symptom och
kroppsliga besvir.
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4) Nezu et. Al, | Att fortsétta N=107 Depression
1995 USA forskningen genom | Medelélder: 35.8 korrelerarade med
Depression in att utoka den med Deltagare: lindrig negativt socialt stod.
Adults with andra populdra utvecklingsstorning. Sjélvrapporterade
Mild Mental psykologiska teorier | Kvantitativ studie symptom pd depression
Retardation: om depression som Enkétundersokning 1 form | ej relaterat till mangd av
Are Cognitive frdn borjan var av intervju, sjdlvskattning. | emotionellt och
Variables utvecklat for den praktiskt socialt stod.
Involved? generella

befolkningen.
5) Y. Lunsky, Att bittre forstd N=99 Ej konsskillnad 1 socialt
2003. Kanada depression och dess | Medelalder: 38 stod & ensamhet.
Depressive psykosociala Deltagare: lindrig- mattlig | Socialt stod paverkade
symptoms in korrelationer hos intellektuell ej grad av depression
intellectual kvinnor med funktiosnedséttning. bland kvinnor. Ej socialt
disability: does | intellektuell Kvantitativ studie stod frdn familj= hogre
gender play a funktionsnedséttning | Sjdlvskattning-enkater, grad deprimerade.
role? separat fran min med | upplevt socialt stod.

intellektuell

funktionsnedséttning.
6) Emerson & | Attundersoka bade | N= 1542 Fé vinskapsaktiviteter
McVilly, 2004. | individuella Medelalder: 49,3 for de 1 ndgon typ av
England. karaktirsdrag, samt | Deltagare: Intellektuellt stodboende.
Friendship miljomaissiga funktionsnedsatta, olika Oftast vdnner med
Activities of kdnnetecken av stod- | grad. intellektuell
Adults with tjdnster som dr Enkater, personalskattning. | funktionsnedséttning.
Intellectual potentiella att Granskning av kvaliteten Traffades oftast utanfor
Disabilities in | paverka deltagarnas | pa stodboendet. hemmet. Typ av boende
Supported mellanminskliga starkare forknippat med
Accommodation | anknytningar. antal vinner och
in Northern aktiviteter dn
England. personlighet.
7) K. R. Att undersoka N=51 Varaktig kontakt med
McVilly et al, begreppet Medelélder 25,2 vanner minskade
2006. “ensamhet” och Deltagare: intellektuell ensamhet. Aldre
Australien. 7 vilken erfarenhet funktionsnedséttning, ménniskor mindre
Get by with a deltagare 1 begrénsat stodbehov. socialt aktiva dn yngre
Little Help from | eftergymnasial Bakgrundfakta frén: ldrare, | deltagare.
my Friends’: utbldning och arbete | chefer, forédldrar.
Adults with har av detta. Enkéatundersokning+ semi-
Intellectual structured intervjuer,
Disability sjalvskattning.
Discuss Kvantitativ och kvalitativ
Loneliness
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8) B. Maughan

-Att ge ytterligare

N= 13150 kontrollgrupp

Utvecklingsstorda

et al. 1999. bevis pa de sociala N=275 lindrigt utvecklings | kvinnor mindre socialt
Storbrittanien. | forhdllandena och storda stod frén en védn och
Mild mental anpassning av Prospektiv studie farre vanner dn kvinnor
retardation: individer med lindrig | Foljde kohort. Médtningar | utan
psychosocial utvecklingsstorning 1 | vid fodsel, 7 ar, 11 ar, 23 utvecklingsstorning. Ej
functioning in det vuxna livet. ar och 33 ar. samma resultat for mén.
adulthood -Att vardera hur Sjélvskattat socialt stod. Min med

mycket tidiga Kvantitativ studie utvecklingsstorning mer

motgéngar, Medicinska stod fran fordldrar

tillsammans med undersokningar, jamfort med mén utan

andra utbildningsundersokningar, | utvecklingsstérning.

barndomsrisker kan | intervjuer med fordldrar,

svara for skillnader 1 | datainsamling fran lérare,

vuxet fungerande intervjuer med deltagare,

mellan personer med | enkéter-sjdlvskattning.

lindrig intellektuell mitte 22 olika saker.

funktionsnedséttning | skolor.

och personer utan

intellektuell

funktionsnedséttning.

-Att undersoka

medverkande av en

rad av barndoms

forutsdgare och dess

medverkande till

skillnader 1 vuxet

fungerande hos

personer med lindrig

utvstorning.
9) Lunsky & -Att utveckla ett N=121 Boende péverkar socialt

Benson, 1999
Kanada. Social
Circles of
Adults with
Mental
Retardation as
Viewed by
Their
Caregivers.

frigeformular for
omhéndertagare som
var heltickande, men
mindre tidskrdvande
an intervjuer

-Att faststdlla
tillforlitligheten av
matten.

-Att undersoka
vilken péverkan
boendetyp, kon och
niva av
utvecklingsstorning
har pa socialt stod.
-Undersoka glapp 1
omhéndertagares
kunskap om det
sociala stod en
person med
utvecklingsstorning
far.

Medelélder: 33

Deltagare: lindrig, mattlig,
grav intellektuell
funktionsnedséttning.
Enkétundersokning av
informator: Personal,
foréldrar.

Kvantitativ.

stod mycket. Mest
socialt stod fran
personal, mindre stdd av
familj, vénner,
kérlekspartner.
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10) 1. Hall, et
al, 2005.
England. Social
outcomes in
adulthood of
children with
intellectual
impairment:
evidence from a
birth cohort.

-Att identifiera
personer med lindrig
och allvarlig
utvecklingsstorning
under barndomen 1
kohorten.

-Att jimfora dessa
grupper, med resten
av fodelsekohorten
gillande vad de
uppnatt i ldrande och
spridningen sociala
utfall 1 vuxenlivet.

N= 5362

Deltagare: lindrig, grav
intellektuell
funktionsnedséttning.
Kohort-, prospektiv-,
kvantitativstudie.
Intervjuer av hélsoarbetare,
larare, skoldoktorer, chefer
vartannat ar tills
personerna varl6 ar.
Dérefter vart 5:e eller 8:e
ar. Matningar,
undersokningar,
sjdlvskattningar. Métte 7
outcomes.

Ingen skillnad hur ofta
man besokte familj eller
vanner mellan
intellektuellt
funktionsnedatta och
personer utan.
Intellektuellt
funktionsnedsatta farre
personer de regelbunden
hade kontakt med, 4n
personer utan.

11) P.Bramston

Att studera

N=80 intellektuell

Samband mellan socialt

et al, 2005. avgorande faktorer funktionsnedséttning. stod & livskvalitet hos
Australien. for subjektiv Medelélder: 20.8 personer med
Conceptual livskvalitet: N=120 kontrollgrupp intellektuell
principles of personliga-, sociala- | Medelélder 19, 5 funktionsnedséttning.
quality of life: och samhallsfaktorer. | Deltagare: Lindrig, méttlig
an empirical funktionsnedséattning
exploration. Kvantitativ, Enkiter,

sjalvskattning, via intervju

for personerna med

funktionsnedséattning

Kontrollgruppen, skriftligt

enkat.
12) J Robertson | Att ge en detaljerad | N=500 Familj och personal stod
et al, 2001. beskrivning av det Deltagare: Personer med for det mesta stodet av
Storbritannien | sociala natverket for | utvecklingsstdrning. informativt, emotionellt
Social deltagarna samt Tvérsnittstudie, och praktiskt stod. De
Networks of identifiera kvantitativ. personer deltagarna
People With personliga- samt Enkdter till personal som angav som sin narmaste
Mental miljofaktorer som dr | kdnde personen vil, person, var dven de som
Retardation in | associerade med de traffade oftast.
Residential variation 1 storlek
Settings. och sammanséttning

av deltagarnas
sociala nétverk.
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13) L MclIntyre

Att med kvalitativ

N=30

Sociala kontakter, att ha

etal, , USA, metod undersoka Medelélder: 49, 4 véanner och att ha vard
2004. Quality mammors perspektiv | Deltagare: gravt var viktigt for deras
of life for young | pa livskvaliet hos utvecklingsstorda. barns livskvalitet.
adults with unga vuxna med grav | Intervjuer, enkdt med Viktigast: vila,

severe utvecklingsstérning, | mammor. aktiviteter, hobby och
intellectual Kvalitativ och kvantitativ | basala behov
disability: Kavlitativ genom 6ppna tillgodosedda.
mothers’ fragor och kvantitativ

thoughts and genom livskvalitetsenkét.

reflections.

14) Emerson & | Att undersoka N=1273 Singelkvinnor- hogre
Hatton, 2008. faktorer som &r Deltagare: Intellektuellt nivaer av vdlmédende an
England. Self- | associerade med funktiosnedsatta. gifta kvinnor. Aktiv i

Reported Well-

skillnader 1

Intervjuer, sjilvskattning,

varierande aktiviteter

Being of sjalvrapportering av | Vissa hade stdd av en associerat med
Women and subjektivt vilmaende | famljemedlem, personal, vilmaende. Okad
Men With 1 ett tvartsnitts partner eller annan under frekvens av mote med
Intellectual stickprov av mén och | intervjun. Personlig vianner med intellektuell
Disabilities in | kvinnor 1 England karaktir, boende, funktionsnedséattning=
England. med intellektuell sjalvrapporterat okat vilmaende.
funktionsnedséttning. | vdlmaende, socioekonimsk

status, sociala forbindelser

undersoktes.
15) Knox & Att undersoka de N=9 Socialt stod oftast frén
Parmenter, sociala nitverken hos | Deltagare: lindrig familjen. Andra kéllor
1993. en liten grupp intellektuell till socialt stod: fritids-
Australien. personer med lindrig | funktionsnedséttning och sociala grupper,
Social networks | intellektuell Datainsamling: 18 personer pa sirskolor,
and support funktionsnedséttning | manader. Observation, personal etc. Lite
mechanisms for | som arbetar pa deltagande samt samtal. kontakt med
people with konkurrenskraftig Data var bdde objektivt arbetskamrater pa
mild arbetsplats och vilket | och subjektivt. fritiden.
intellectual socialt stod de far
disability in frén sina nitverk.
competetive
employment.
16) Lippold & | Att undersoka de N=30 lindrig intellektuell | Personer med
Burns, 2009. sociala nitverk och funktionsnedséattning intellektuell
Storbrittanien. | det sociala stod som | Medelélder: 36,7 funktionsnedséattning
Social support | finns tillgdngligt for | N=17 personer med fysisk | mest socialt stod av
and intellectual | personer med funktionsnedséattning personal. Nést mest stod
disabilities: a intellektuell Medelélder: 36, 9 av vanner, oftast vanner
comparison funktionsnedséttning | Deltagare: kunna fora ett som hade intellektuell
between social | och jamfora dessa samtal,vara mellan 18 och | funktionsnedséttning.
networks of med en grupp 60 ar. Kvantativ. Stod fran familj kom
adults with ménniskor med Enkéter, muntligt for efter vénner, sist kom
intellectual fysisk personer med intellektuell | stod frén
disability and funktionsnedsittning. | funktionsnedséattning. flickvan/pojkvin.
those with
physical 30

disability.
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