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Det behovs dialog!

Handikappforskning pagar! Vid landets alla universitet
pagar forskning som behévs for att den samlade kun-
skapen om handikapp ska vaxa i samhéllet.

Den vetenskapliga kunskapen om handikapp beho-
ver foras ut, likavadl som den kunskap man skaffar sig
genom att leva med handikapp.

Det hiir dr forsta numret av tidningen
Handikappforskning pdgedr. Den ska
ges ut fyra ginger om dret for att
spegla svensk handikappforskning i
dag. Tidningen ska presentera forsk-
ningsresultat och beritta om nykom-
na rapporter och avhandlingar. Den
kommer ocksa att innehalla intervju-
er med forskare samt initiera diskus-
sion om forskning och handikapp.
Varje nummer kommer att innehalla
en kalender med bland annat kom-
mande kurser, utbildningar, konfe-
renser och doktorsdisputationer med
handikappanknytning.

Vi vill forsoka ge en bild av handi-
kappforskningens — och handikapp-
forskarnas — villkor, men ocksd ta
upp férutsiittningarna att ta del av
forskningen for dem som dr intresse-
racle. Vi vill spegla och frimja dialo-
gen mellan forskare, handikapporga-
nisationer, yrkesgrupper och besluts-
fattare. Organisationerna och de som
arbetar pa olika handikappomraden
behéver den kunskap som forskning-
en ger. Men det finns ocksa ett
omvint behov. Forskare i handi-
kappfrigor behover ta del av den
kunskap som finns i organisationerna
och pa Ffiltet.

Handikappforskning pdgar ges ut
av Centrum for handikappforskning i
Uppsala och ir ett led i ett informa-
tionsprojekt. Projektet ska under tre
ar prova och utvirdera olika insatser
for att informera om handikappforsk-
ning, inte bara den som bedrivs i
Uppsala, utan svensk handikapp-
forskning i sin helhet. En hel del
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utvecklingsarbete kommer
silkert ocksa att finnas med.

Forutom att ge ut en tid-
ning kommer projektet
bland annat att ordna konferenser
och seminarier och prova vigar for
dialog och kunskapsutbyte mellan
dem som lever med handikapp och
dem som forskar om det. Vi kommer
ocksa att férsoka stimulera massme-
dia att ta upp handikappforskningen
mer {in i dag.

Vad ar handikapp-
forskning?

Vilken forskning éir det da som kallas
handikappforskning? Det finns en hel
del forskning som odiskutabelt Zr
handikappforskning och forskare
som identifierar sig som handikapp-
forskare. Den forskningen hoppas vi
kunna spegla, utan att ha ambitionen
att ge en heltickande bild.

Men det finns ocksd en mingd
forskningsprojekt som har handi-
kappanknytning och dr av intresse for
dem som arbetar med handikappfra-
gor utan att rubriceras som handi-
kappforskning. ~ Atskilligt av  den
medicinska forskningen ér sadan, lik-
som en hel del teknisk forskning.
Blickar man &ver ett vidare filt hittar
man forskning om exempelvis gene-
tik och om foridndringar i samhillet
och minniskors attityder, som kan
vara betydelsefull fran handikapp-
aspekt. I nidgon man vill vi i det hir
projektet spegla sadan forskning
ocksa,

-

Karin Sonnander Malena Sjoberg

Projekt byggt pa
samarbete

Projektet omfattar en heltidstjinst
som delas mellan Karin Sonnander,
psykolog och forskare och Malena
Sjoberg, journalist. Vi borjade pro-
jektarbetet i oktober férra aret och
har inledningsvis triiffat forskare, filt-
folk och foretridare for ett flertal han-
dikapporganisationer for att fa en hild
av vilka kontakter som redan finns,
vad forskarna och "forskningsavni-
marna" vet eller tror om varandra och
vilka kontakter de skulle vilja ha.

Vir ambition #r frimst att bidra till
nirmare kontakter mellan dessa tre
och att informera om handikapp-
forskning pa ett sitt som Dblir till nyt-
ta for dem som lever eller arbetar
med handikapp.

Vi vill anviinda alla goda kanaler
for att formedla kunskap, och framfér
allt vill vi genomfora vart arbete i
samverkan med forskare och handi-
kapporganisationer.

Karin Sonnander
Malena Sjoberg

Foto: Tina Zethraeus
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Har finns handikapp-

forskningen!

Handikappforskningen vaxer.

Nagon riktigt samlad bild av alla pro-
Jjekt med handikappanknytning finns
inte, men det finns projekt i nagon form
vid de flesta universitet, universitetsfilia-

ler och hogskolor.

Umed;
Forum for handikapphistorisk
forskning

Uppsala:
Centrum f6r handikappforskning

Stockholm:

Centrum for handikappforskning
ALA

Tekniska hogskolan
Handikappinstitutet

Linkoping:
Universitetet
Tekniska hogskolan

Goteborg:

Institutionen for handikappforskning
vid universitetet

Programomrade fér handikapp-
forskning

Jonkoping:
Hégskolan

Lund:
Certec, Centrum foér rehabiliterings-
teknik vid Tekniska hogskolan

Malmo:
Sarforum vid Lirarhogskolan

Jonkoping

Malmo

Den bdr kartan ger ingen
bild av handikappforsk-
ningens omfattning, men
det visar vid vilka univer-
sitet det finns ett centrum,
Jorum eller liknande fér
bhandikappforskning.
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JAG TYCKER...

Kretsar kring
handikappforskning

Blotta faktum att den héir tidningen nu
borjar komma ut ér ett uppmuntrande
tecken pd att handikappforskningen
utvecklas, mognar och etablerar sig,
Det som kommer att sta pa dess sidor
kommer sikert att ge ytterligare be-
ligg for detta.

Utvecklingsmdjligheterna for handi-
kappforskningen ter sig bade impo-
nerande och inspirerande. De inne-
fattar alla former av forsknings- och
utvecklingsarbete som berdr méinskli-
ga handikapp, fran medicin och tek-
nik, éver beteende- och samhiillsve-
tenskap till humanistiska dmnen.

Kretsen av potentiella handikapp-
forskare idr alltsa vid, mycket vid, och
bara en brakdel av den ir dinnu enga-
gerad. Sa langt dr framtiden loftesrik,

Problemet dr bara det att denna
vida krets av mojliga handikappfors-
kare dr sa heterogen. Alla dessa spe-
clalister finns utspridda pa sina
respektive  dmnesinstitutioner  och
miste fortsiitta att vara det: dmnesfor-
djupningen och den specialiserade
kunskapen dr en forutsittning for
kvalitet i forskningen. Losningen dr
inte sa enkel som att bara arbeta pd
att sluta kretsen.

Utmaningen ligger i stillet i att fin-
na former for att férena mangveten-
skaplighet och disciplinférankring.
Forst och frimst behovs det da nigon
mingd av forskare som har en identi-
tet av "handikappforskare”. De utgdr
en inre krets som langsiktigt och mal-
medvetet kan arbeta med forskning,
som ir direkt inriktad pad att kompen-
sera, lindra eller bota existerande han-
dikapp eller studera faktorer, som gor
att en funktionsnedsiittning leder till
handikapp.

Denna inre krets kan organiseras
till exempel inom ramen fér sadana
centrumbildningar som nu etableras
vid universiteten eller som inte alltfor
korta, men dock tidshegrinsade pro-
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jekt och vara mer eller mindre tvirve-
tenskapliga (- all handikappforskning
ar inte tviirvetenskaplig). Det dr nod-
vindigt att sadana intressegemenska-
per far majlighet att utvecklas och det
bor provas i olika former. Forskarna
bér behdlla sin férankring i moderdis-
ciplinerna, men ocksd kunna motas
och samarbeta i "fortitade" miljper
kring handikapp.

Handikapprelevant kunskap him-
tas givetvis ocksa fran annan forsk-
ning. Handikappforskarna maste kun-
na repliera pa en yttre krets. Indirekt
ger medicinsk, teknisk och samhills-
vetenskaplig grundforskning avgéran-
de bidrag tll att losa handikapp-
problem — liksom omvint studiet av
funktionsnedsittningar ger generell

— Handikappforskningen behéver
Sinna former for att fGrena mdng-
vetenskaplighet och disciplinfor-
ankring, skriver Lars Kebbon.

kunskap om normalfunktionen.

Dialogen med yuterligare en krets,
"brukarna" och den s k handikappré-
relsen ir av utomordentlig betydelse
for att motivera och verklighetsfor-
ankra. Aven hir behtver formerna
utvecklas och provas.

Effektivare information behovs for
allt detta. Att starta en sidan hiir tid-
ning ér ett rejilt kliv i den viigen.

Lars Kebbon
| i |

Folto: Malena Sjoberg
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Handling och levnadsvillkor:
Per Nyberg

Om handikappade och deras organi-

sationer. Centrum for samhillsmedi-

cin, Socialhégskolan, Lunds universi-
tet, 1991,

Visuella perceptionssvarighe-
ter i skolperspektiv:
Ulla Axner

En longitudinell studie. Géteborg Stu-
dies in Educational Sciences 80, Insti-

Syskonskap och handikapp
Al ha en bror eller syster med handi-
kapp har sedan slutet av 1970-talet
varit temat for flera konferenser dir
man sdrskilt riktat sig till syskon. Sys-
kon och bandikapp heter en bok av
Kristina Norén och Inga Sommar-
strom. Den dr en ny, omarbetad upp-
laga av en tidigare bok om samma
dmne, sammanstilld utifrin syskon-
konferenser.

Innehillet bygger pa intervjuer med
syskon och en éversikt éver den
forskning som finns pia omradet.
Bland kapitlen kan nidmnas Att vara
syskon, Sjilvbild, Relationen till det
handikappade syskonet, Relationen
till fordldrarna och Att fa ett handi-
kappat barn.

Boken kan kdpas fran Allmdinna
Barnhusel, Box 26006, 100 41
Stockholm, tel 08-679 60 78.

B R e e 5

_AVHANDLINGAR

tutionen for pedagogik, Goteborgs
universitet, 1991,

Health and Sex Education of

Schoolchildren with

Intellectual Handicaps:
Hiroshi Katoda

A Study in Japan and Sweden. Institu-
tionen for pedagogik, Hogskolan for
lararutbildning, Stockholm, 1991,

Att tolka barns signaler:
Jane Brodin

Gravt utvecklingssttrda flerhandikap-
pade barns lek och kommunikation.
Pedagogiska institutionen,  Stock-
holms universitet, 1991.

LASVART

Korsdrag i elfenbenstornet

Ar forskarna isolerade frin omvirl-
den?

Hur fungerar den akademiska
friheten?

Dessa och midnga andra fragor

har vetenskapsjournalisten Annagreta
Dyring stillt till kinda svenska och
utlindska forskare i boken Korsdrag i
elfenbenstornet, Personliga bekinnel-
ser frin femton forskare. Intervjuerna
handlar om vetenskapens inre och
yttre villkor, om makt och beroende i
universitetens  forskningsvirld, och
om forskningens foérhallande  till
omvirlden.

Annagreta Dyring har sékt upp

NYA TJANSTER

Tre doktorander far tjanst

De tre handikappforskarna Catharina
Kylander, Sven Olof Dahlgren och
Ove Mallander har fitt varsin dokto-
randtjinst med medel frin Socialve-
tenskapliga forskningsridet.

Catharina Kylander finns pa institu-
tionen fér lingvistik vid Stockholms
universitet, Sven Olof Dahlgren pi
Neuropsykiatriskt centrum, institutio-
nen fér barnpsykiatri vid Géteborgs
universitet och Ove Mallander pi
institutionen for socialt arbete vid
Lunds universitet.

fargstarka personer som vigar siga
sin mening, men ocksd beritta om
sina drommar, besvikelser och kon-
flikter. Forskarna ger ocksa personliga
kommentarer om forskningspolitik,
sekretess och dppenhet i forskningen
— och om yttrandefrihetens villkor i
det akademiska livet,

Korsdrag i elfenbenstornet dir utgiven
pd Carlissons forlag.

En annan ny tidning!

Tidningen INTRA har kommit ut med
sitt forsta av tva gratisutdelade num-
mer. INTRA ges ut av Stiftelsen for
utvecklingsstérda i fokus, som verkar
for okad information om resultat av
forskning, metodutveckling och sam-
hillets insatser for utvecklingsstérda
personer och andra med liknande
handikapp.

Den som dr intresserad kan vinda sig
till: Karl Grunewald, Vesslevdgen 12,
131 50 Saltsjo-Duvnds. (ansvarig
uigivare)
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Forskarna och handikapporganisationerna:

Moten som kan

— Forskarna ser problemen, vi ser mdjligheterna!

— De hér bara av sig nér de behdver pengar eller nagra handi-
kappade att forska pa.

- Vad har de egentligen fér drivkraft for att forska om handi-
kapp? Vill de anvéanda sin forskning for att skapa battre villkor
for manniskor med handikapp?

| handikapporganisationerna stélls det manga fragor om handi-

kappforskningen. Och forskarna har sina funderingar, till

exempel:

— Hur ska vi kunna samarbeta med organisationerna nar de
inte har tillracklig kunskap om vad forskning ar?
— Forstér de inte att forskningen inte alltid kan bekréfta deras

erfarenheter?

— Vad ska vi géra nér de vill ha enkla svar pa fragor som inte

har nagra enkla svar?

Det finns en klyfta mellan forskarvirl-
den och handikapporganisationerna.
Aven om det finns manga exempel pa
bide fortroende, samarbete och kun-
skapsutbyte mellan de tvd, si har de
ofta svart att motas och forsta varan-
dra. I den hir artikeln vill vi diskute-
ra varfor det dr sa.

Mellan forskarna och dem som
arbetar med handikapp i till exempel
omsorgen, habiliteringen eller AMI,
finns ocksa svarigheter att motas,
dven om klyftan ser lite annorlunda
ut.

Barbro Carlsson, statens handi-
kapprad, ser flera anledningar till klyf-
tan.

— En orsak ir att manga forskare ir
frimmande for det som handikappor-
ganisationerna representerar, menar
hon. Forskarna dr hemma i den aka-
demiska viirlden och ir inte sd vana
att arbeta i en demokratisk besluts-
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ging. Forskarna tycker ocksa att orga-
nisationernas argumentering dr for-
enklad, och det dr den ju ibland!
Minga forskare har svart att se vilken
roll de skulle kunna ha i ett samarbe-
te med handikapporganisationerna.
En del dr riidda att bli utnyttjade, och
kanske ir det ritt att vara skeptisk i
det fallet. Forskningsresultat kan miss-
brukas.

— Det frimlingskap vi talar om finns
inte bara mellan forskare och handi-
kapporganisationer, det finns mellan
forskarvirlden och samhillet i stort.
Forskarnas sprak ér ett skl till frim-
lingskapet, for det dr fyllt av begrepp
som ofta dr svira att oversiitta.

Vélja sina ord

Arne Risberg, Tekniska hogskolan i
Stockholm, har erfarenheter av att
spraket kan skapa missforstand.

— Vi mdste vara uppmérksamma pa
vilka ord vi viljer nir vi talar med
varandra, eftersom vi associerar olika.
Ta till exempel ordet "stum". Det ir ett
laddat ord fér minga dova pa grund
av deras historia. Fér mig betyder
ordet stum att man inte kan meddela
sig med tal. Niir dova anvinder ordet
menar de i regel att nagon inte kan
frambringa ljud. Det kan litt vixa
fram misstro niir vi anvinder samma
ord, men ger det olika betydelse.

— Forskarnas termer har ofta dalig
klang hos ménniskor med handikapp.
Nir vi anvinder mittenheter, till
exempel decibel vicker det negativa
kinslor hos minga horselskadade. Vi
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vill inte miitas, sidger de. Ska vi slopa
skonumren ocksa? undrar jag. Vi mas-
te acceptera en del begrepp for att
kunna fa kunskap.

Kerstin Goransson, ALA, har fatt
mycket trining i att informera om sin
forskning, men tycker att det dr svirt,
sdrskilt nir hon har kritiska asikter.

— En ging hettade det till ordentligt
ndr jag berittade om mina resultat
som gillde pedagogiken i sirskolan.
Senare har jag kunnat tala om samma
sak, sa att ldrarna har kdnt igen sig
och kunnat ta det till sig. Da hade jag
insett att jag maste uttrycka mig sa att
de forstar nir jag tror pa dem och star
pa deras sida. Jag maste kunna for-
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medla att jag inte kritiserar dem, utan
den situation de tvingas in i.

Objekt eller kunskaps-
kalla?

Gerd Peterson, vuxenhabiliteringen i
Lund:

— Vi som lever med funktionsned-
sdltningar blir ofta objekt for forskar-
na. Dirfor tycker jag att handikappro-
relsen borde knyta fler forskare till sig
for att forska utifran vart sitt att se pa
handikapp. Sadan forskning betraktas
ofta som partisk, men jag hiavdar att
forskning déir minniskor med handi-

Foto: Tomas Sodergren

— Mdnga forskare dir fréim-
matnde for det som handikapp-
organisationernd represente-
rar, sdger Barbro Carlsson. De
ar bemma i den akademiska
varlden och dr inte sd vana att
arbeta i en demokratisk
beslutsgdng. Forskarna tycker
ocksd att organisationernas
argumentering dr forenklad,
och det dr den ju ibland!

kapp gors till objekt ocksd kan bli
partisk!

Lennart Nolte, Synskadades riksfor-
bund:

— En del forskare ir intresserade av
att ta till sig synpunkter frin oss i
Synskadades riksforbund. Ofta dr det
fors kare som har nagon form av folk-
rorese bakgrund. Andra uppfattar oss
som partiska. De forstar nog inte hel-
ler att vara uppgifter kriver att vi
jobbar och agerar snabbt ibland.
Emellanat har vi nog ocksa férvint-
ningar pa klara, konkreta besked,
som de inte alltid kan leva upp till.

I stort tycker Lennart Nolte dnda att
SRF har bra kontakt med forskarna.
De Hesta ger positivt gensvar niir for-
bundet tar kontakt, och ir villiga att
dela med sig av sin kunskap. Kontak-
terna blev titare nidr forbundet for
nagra ar sedan skaffade sig en hand-
liggare som dgnar sig at forsknings-
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fragor pa heltid.

Lennart Nolte har uppfattningen att
det oftast #ir SRF som tar initiativ till
kontakterna. Arne Risberg, vars forsk-
ning mest ror horselskador, siger att
det oftast ir tvirtom pad hans omrdde,
att forskarna tar kontakt med organi-
sationerna.

— Numera har vi mycket goda kon-
takter med rikssektionen fér vuxen-
déva i Horselskadades riksforbund,
men under de 4r jag varit forskare dr
det nistan uteslutande vi som sokt
upp organisationerna. Det har sedan
lett till att de bett oss hilla foredrag
och liknande. Jag tycker att organisa-
tionerna har visat ganska stor isolatio-
nism i férhillande till oss forskare. Vi
har exempelvis aldrig bjudits in till
diskussioner.

Forskarna och yrkes-
folket

Har yrkesfolket pa olika handikapp-
omrdden littare dn organisationerna
att ha kontakt med
handikappforskar-
na?

Karin DBorjesson,
psykolog pd AMI,
anser att det dr
skralt med kontakt-
erna mellan forskar-
na och AMI. Hon tar
pd sig en del av
ansvaret for att det
inte finns mer kon-
takt, det ingdr i hen-
nes arbetsuppgifter
att halla sig informe-
rad om forskning.
Men forskarna har
ocksa ett ansvar for att fora ut sin
forskning till dem som skulle ha nyt-
ta av resultaten, menar hon.

- Det finns nagra som dr duktiga pa
att fora ut sin forskning pa ett Litt sétt,
men de flesta gér inte det. Det dr ofta
en slump om vi hor talas om forsk-
ning som ir intressant fér oss. Om det
fanns nigot sitt att bevaka forskning-
en pa vara omraden mer systematiskt
skulle vi vara beredda att avsitta en
del pengar for det.

— Men det ir svart att ta till sig nya
tankar. Det dr trogt att fora ut och fa
anstillda att tillimpa resultaten idven
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av AML:s egna utvecklingsprojekt. Det
vore bra om forskarna kunde komma
in och informera om sin forskning i
utbildningen av horsel- och synpeda-

goger.

— Helst vill man ha forskningsresul-
tat som man kan anviinda direkt i sitt
arbete! Det hinder att forskare vinder
sig till AMI niir de ska starta projekt.
Men vi vill bara be véara sokande stil-

— Det hdnder att
Jorskare vinder sig
till AMI néir de ska
starta projekt. Men
vi vill bara be vara
sekande stdlla upp
och medverka om
vi tror att restlta-
ten kan vara till
nytta for dem eller
andra i samma
situation, sdger
Karin Borfesson.

Foto: Malena Sjéberg

la upp och medverka om vi tror att
resultaten kan vara till nytta for dem
eller andra i samma situation.

Barbro Collén, barnhabiliteringen i
Uppsala, sidger att brist pa tid och
resurser dr de storsta hindren nér de
som arbetar i barnhabiliteringen vill
skaffa sig kunskap om forskning.

— De flesta har inte stora méjlighe-
ter att delta i kurser och konferenser.
Och det ir ett stindigt dilemma hur
man ska disponera sin tid, Ska man
lisa den nyutkomna boken eller ska
man triffa familjen som soker vir
hjilp? Vi prioriterar nistan alltid bar-

Lennart Nolte menar
att forskarna inte all-
tid farstar att handi-
kapporganisationerna
madste arbeta och age-
ra snabbt ibland.

— Vi bar ocksd for-
véintningar pd klara,
konkreta besked, som
de inte alltid kan leva
upp til.

nen och familjerna och det ér ett gott
val pa kort sikt, men mer tveksamt pa
lingre sikt. Vi forsoker losa dilemmat
genom olika former av gemensam
fortbildning. Mdnga far information
om nya forskningsron genom facket
eller sin yrkesforening.

Barbro Collén nskar att det fanns
ett informations- och debattforum,
sirskilt inriktat pd habilitering. Det ér
ocksa viktigt att arbetsgivaren, lands-
tinget, har en positiv syn pa forskning
och ger uttryck for att de anstillda
behover vidareutbilda sig.

Forskning ger status

Forskningsprojekt som bedrivs inom
habiliteringen for i regel med sig
mycket gott for sjilva verksamheten,
sidger Barbro Collén. De skapar intres-
se for de problem som blir belysta
och ger status it habiliteringsarbetet.
Nu pédgar ett projekt om behandling
av barn med autism, och det ger
direkt kunskap till dem som ir invol-
verade. Projektledaren informerar
kontinuerligt om projektet och det
viicker intresse bade hos forildrar och
andra personalgrupper.

— Men det finns psykologiska fak-
torer som kan vara i vigen ndr vi som
arbetar med barn och forildrar ska ta
till oss nya forskningsron. Ibland mas-
te vi inse att vart arbetssitt inte varit
det allra bista, utan behdver dndras.
Det kan foda skuldkinslor.

Kerstin Géransson har god erfaren-
het av att samarbeta med olika yrkes-
kategorier i sirskolan och omsorgen.

— Jag vill inte vara si férmiten att
jag siger att jag kiinner dessa verk-
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samheter, men vi som forskar pa ALA
g0r sa gott vi kan for att fa insikt. Au
ha kunskap om arbetsverkligheten pa
"faltet" dr nodviindigt for att kunna
bedriva den forskning som vi gor.

— Foreldsningar och kurser ir en

del av kontakten. De iir viktiga for de
tvingar oss att formulera oss begrip-
ligt. Man lir sig mycket av det! Fri-
gorna som vi fir frin kursdeltagarna
dr kanske dnnu viktigare, for de visar
hur de formulerar problemen. Den
som arbetar i en verksamhet stiller

— Det finns psykologiska faktorer
som kan vara i véigen nér vi som
arbetar med barn och fordldrar ska
ta till oss nya forskningsrén. Ibland
mdste vi inse att vart arbetsséilt inte
bar varit det allra bésta, ntan bebo-
ver dndras. Det kan véicka skild-
kénslor, sciger Barbro Collén.
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fragorna ur en annan vinkel in vi som
studerar den utifrin. Ibland kan vi
inte svara dédrfor att vi har valt en
metod som inte ger svar pa just de fra-
gorna. Da maste vi akta oss for att
sdga "Nej, det kan man inte ta reda

~ Mdnga forskare tror inte att
de kan fad ndgon viktig och
relevant information frdn
bandikapporganisationerna.
De flesta kédnner inte tiil de
vdgarna, och da dr det eit
besvéirligare séitt alt skaffa sig
kunskap dn de gingse veten-
skepliga vigarna. Dem kan ju
Jorskaren, pa universitetshib-
lioteket cir han pa hemma-
plan! Men man missar ldtt
viktig kunskap ndr man bara
skaffar sig den man kan Idsa
sig Hll. Det éir risk ait man
bewra tror sig veta, anser
Kerstin Gdransson.

pa". Vi har kanske skiil atc i stillet sit-
ta oss ner och fundera pd om det inte
finns nidgon bittre metod.

Folkbildningsideal

Kerstin Géransson édr nog den handi-
kappforskare som lagt ner mest arbe-
te pa att presentera forskning i Littill-
ginglig form. Pa 1980-talet gav ALA ut
atskilliga sma skrifter med forsknings-
sammanfattningar. Ett ar kopte lands-
ting, studieférbund och privatperso-
ner ¢ver 20.000 exemplar! De senaste
aren har det inte funnits tid och resur-
ser till den sortens arbete, men ALA
hiller dndd folkbildningsidealet fram-
for forskningsidealet.

— Vi har publicerat oss en del pi det
gingse vetenskapliga siittet, men folk-
bildningen ligger oss varmare om
hjirtat. Och det ér svart att hinna med
bida delarna samtidigt. Vi har mer
kontakt med dem som arbetar pa Fil-
tet in med andra forskare. Vi dr med-
vetna om att vart forhallningssitt sin-
ker var status, men vi har bestimt vad
vi tycker ér viktigast.

Lite av en balansging mellan verk-
lighetsforankringen och ambitionen
att na vetenskaplig status dr det dock,
ALA-forskarnas forhallningssitt appli-

deras inte ohejdat av moderorganisa-
tionen FUB, Riksforbundet for utveck-
lingsstérda barn, ungdomar och vux-
na.

— Forbundet vill ha det enkla, till-
gingliga, men de viirderar statusen
ocksda. Vi mirker att FUB betraktar
vara resultat som mer troviirdiga om
andra forskare, helst med hogre sta-
tus, har kommit till samma slutsatser.

Var hamtar forskaren
kunskap?

Forskarna pa ALA uppskattar det stéd
och den kunskap de fir genom FUB.

Gerd Peterson:

- Jag vill inte misskreditera handli-
kappforskarna, men jag tycker sjilv
att det skulle vara mirkligt att forska
om en grupp vars villkor jag inte hade
ndgon egen erfarenhet av. Jag har en
gang upplevt att det jag skrivit ifraga-
sattes av en annan forskare, som ock-
sa undrade om det var limpligt att
forska om handikapp niir man sjilv
har ett. Jag kan inte forstd det ifraga-
siittandet, jag vet ju sjilv vilken driv-
kraft jag har i mitt arbete. Jag vill hjil-
pa unga minniskor att hitta bra siitt att
leva med sina funktionshinder.

Foto: Mats Olle Gisson

Gerd Peterson anser att handi-
kappforskarnca mdste vara klara
duer altt de inte kan séitta sig in i
de konkreta erfarenheterna av
att leva med en funktionsnedsdtt-
ning. — Den kunskapen kan de
bara fi i andra hand. Vi som
Jorskar och bar ett eget handi-
kapp bar ndgot som de inte har.

— Ibland kan det nog finnas skil att
fraga handikappforskare utan handi-
kapp vad som driver dem. De maste
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vara klara 6ver att de inte kan sitta sig
in i de konkreta erfarenheterna av att
leva med en funktionsnedsittning,
den kunskapen kan de bara fd i andra
hand. Vi som forskar och har ett eget
handikapp har nagot som de inte har.

Arne Risberg 4r inte horselskadad,
utan har fatt ga till andra killor for att
fi veta hur det dr att leva med en hor-
selskada. Han har list, umgatts med
hérselskadade personer och anvint
sin fantasi och inlevelse.

Arne Risberg forskar mest om tek-
niska horhjilpmedel. Han tror att be-
teendevetare generellt har littare att
ta till sig kunskaper om hur det dr att
leva med handikapp in exempelvis
medicinare och tekniker.

— Psykologer tvingas ta in hela
verkligheten i sin forskning, medan
tekniker och medicinare ofta dgnar
sig at en liten del. Jag tror att teknik-
foraktet pa 80-talet hade sin grund i
att manga tekniker bedrev fér sniv
forskning.

Omsesidiga behov...

De intervjuade anser att det finns ett
omsesidigt behov av kontakt mellan
forskare och handikapporganisatio-
ner. Barbro Carlsson formulerar det sd
hir:

— Organisationerna behover fa del
av forskningsresultat bland annat for
att kunna anviinda dem som underlag
i opinionsarbetet. Vi behover ocksa fa
det presenterat pa ett sitt som vi for-
stir, Forskarna 4 sin sida behover fa
idéer och forslag till forskningsbara
fragor. Organisationer och forskare
kan hjilpa varandra att se pa frigorna
med ett annat perspektiv. Vi behover
hitta skiirningspunkter dir de tva kan
métas, utan att nigon tycker att inte-
griteten dr hotad,

...och kollisioner

Ibland blir det kollision i skirnings-
punkterna, till exempel nir forskarna
tjatar pd Synskadades riksforbund att
de ska verka for att fa till stand TV-
galor och jippoinsamlingar for att fd in
pengar till dgonforskning.

~ De har vildigt svart att forstd
och acceptera att vi inte vill anvinda
handikappet for vilgdrenhet, siger
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Lennart Nolte.

Kollision blir det ocksa nir forskarna
och organisationerna inte har samma
uppfattning om vad som ir viktigt att

forska om. For Arne Risberg och hans
kolleger r det ett problem att dovas
och horselskadades organisationer
har si litet intresse for talteknik, tal-
undervisning och barnens svenskin-
ldrning.

— De prioriterar teckenspriket och
ir inte intresserade av det som vi
arbetar med pa tekniska hogskolan.
Utvecklingen nir det giller tecken-
sprak har varit positiv for doéva. Teck-
enspriket har blivit godkint som
dévas forsta sprak, dova barn far lira

sig teckensprik tidigt och det ér bra.
Men déva behover vara tvasprikiga.
De ska ha skriven svenska som andra
sprak och behéver kunna tala sa att

omgivningen forstar.

—~ Manga ddéva som dr vuxna i dag
har blivit misshandlade i skolans tal-
undervisning. Jag forstar deras kins-
lomiissiga motstind, men bitterheten
far inte snedvrida debatten och ga ut
gver dem som ér barn i dag.

Arne Risberg stiller sig fragan vad
han som forskare har f&ér ansvar for
sina kunskaper i den hiir situationen.
P4 1960-talet stillde han sin forskar-
kunskap bakom dévas kamp. Da var
det pabjudet fran skoloverstyrelsen att
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déva barn skulle undervisas oralt, allt-
sa pi talad svenska, och inte pa teck-
ensprak. Arne Risberg stodde Sveriges
dovas riksforbund i kampen mot

"oralisterna". Aven om horapparater-
na hade forbittrats, sa sig han att det

fanns minniskor som inte hade
nagon nytta av dem, eftersom de inte
hade ndgra anvindbara horselrester,

Men hur ska han gdéra nu? Han
tycker att organisationerna i sitt arbe-
te for teckenspraket gléommer att de
déva och horselskadade barnen ock-
sa har nytta av att kunna lisa svenska
och att tala begripligt.

— Vilket ansvar har jag nu, hur
anvinder jag min kunskap? Jag tror att
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Foto: Nestor Peixoto Noya

mianga forskare stiller sig de fragorna
emellandt. Man kiinner ansvar for att
fora ut den kunskap man har, och vet
samtidigt att verkligheten iir mer kom-

— Vilket ansvar har jag
som forskare, bur anvéin-
der jag min kunskap?
Arne Risberg tror att
mdniga forskare stéilfer sig
de fragorna emellandt,
Man kdanner ansvar for
alt fora ut den kunskap
men har, och vet saniti-
digt att verkligheten dr
mer komplicerad din den
lilla del som man sjéity
kan dverblicka. Hir gor
man da?

plicerad idn den lilla del man sjilv kan
overblicka. Hur gor man da?

Brist pa tid
De som intervjuats hir har tagit upp
nigra av de hinder som finns i kon-
takterna mellan forskare och handi-
kapporganisationer. Det handlar om
skilda kulturer, olika arbetssitt och
olika sitt att se pa och tala om handi-
kapp. Det handlar ocksd om kiinslor
och svarforenliga uttryck for engage-
mang.

Bakom allt detta finns ocksd bristen
pd tid och resurser, Forskarna har inte
tid att fora ut sina forskningsresultat
pa ett tillgingligt sitt och handikapp-
organisationerna har inte tid att "leta
upp" den forskning som finns och ta
del av den.

De flesta forskare lever pd osiikra
villkor. De har ingen fast tjfnst, utan
lever pd anslag som de soker for

varje projekt. Manga ser ingen méjlig-
het att skriva littillgingliga forsk-
ningsrapporter, dven om de skulle vil-
ja. Det iir bara rapporter som skrivs i
traditionell vetenskaplig form, som
ger akademiska meriter och chans till
en forskarkarridr,

Och bara ett, Synskadades riksfor-
bund, av de nistan trettio handikapp-
forbunden har rad med en handlig-
gare som enbart idgnar sig at forsk-
ningsfragor. De flesta ledaméter i
organisationernas styrelser dr yrkesar-
betande som skoter sina organisa-
tionsuppdrag pa fritiden. De har inte
tid att folja forskningen pa sitt omra-
de.

Bristen pa tid bidrar till klyftan mel-
lan forskare och organisationer. Infor-
mationsprojektet som nu startat pi
Centrum for handikappforskning i
Uppsala har ambitionen att minska
den klyftan.
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Karin Borjesson, psykolog pa
AMIE-S i Uppsala och ordférande i
Foreningen [or bandikappforskning i
Uppsala.

Barbro Carisson, kansiichef pc sta-
tens handikapprad och ordfcrande |
socialvetenskapliga forskningsrddets
beredningsgrupp for bandikappforsk-
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rande i Handikappforbundens cen-
trallkommitté, HCK.

Barbro Collén, psykolog och chef pe
landstingets samordnacde barnbabi-
litering i Uppsala.

Kerstin Géransson, psykolog och
Jorskare vid stiftelsen ALA i
Stockbolm.

Leunart Nolte, ordforande i
Synskadades riksférbund.

Gerd Peterson, forskarstuderande
och psykolog vid vixenbabiliteringen
i Litnd.

Arne Risberg, professor vid institi-

tionen for taldverforing pa Tekniska
hdgskolan i Stockholm.
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Vid definitiv eftersandning atersands férsandelsen med
nya adressen pa baksidan (ej adressidan)

mars=-april R

31 mars—3 april i Stockholm

Miissa: Handikapp & hemvard
Stockholmsmiissan i samarbete med SLF,
Svenska sjukvardsleverantérers [Grening
och DHR, De handikappades riksfor-
bund.

Information: Gerd Klang, DHR,

tel 08-18 91 00, fax: 08-645 65 41.

april S R aE

6 april i Uppsala

Seminarium: Handling och levnads-
villkor

Centrum for handikappforskning

Om handikappade och deras organisatio-
ner, Per Nyberg

Information: Marten Soder,

tel 018-18 11 71

13 april i Uppsala

Seminarium: Lonebidrag och mob-
bad, Heinz Leyman

Centrum for handikappforskning
Information: Marten Soder,

tel 018-18 11 71

maj R R e

11 maj i Uppsala

Seminarium: Barn med speciella
behov, Karin Sonnander och Claes
Sundelin.

Centrum for handikappforskning
Information: Karin Sonnander

tel 018-17 82 54

20-23 maj i Odense, Danmark
Internationell kongress: Nordiska
audiologiska sillskapet

Maj-funi B AR

31 maj-3 juni i Lund
Internationell kongress: 24:e nordis-
ka kongressen i reumatologi

31 maj—3 juni i Lyon, Frankrike
Internationell kongress: Mobility and
transport

Information: COMOTRED Secretariat,
INRETS, Nicole Teillac, 109 Avenue
Salvador Allende, Case 24, 69675 Bron
Cedex, France

juni T
36 juni i Malmo

Internationell kongress: Nordisk
ortopedisk forenings 46:e kongress

9-11 juni i Stockholm

Internationell konferens: Second
International Conference on Tactile
Aids, Hearing Aids and Cochlear
Implants.

Improving Speech Communication
for Profoundly Hearing Impaired
Children and Adults

Information: Arne Risberg och Karl-Erik
Spens, Institutionen for taléverforing,
Tekniska hogskolan i Stockholm.

Juli T R
7-9 juli i Wien, Osterrike

Internationell kongress: Computers
for handicapped persons

Information: Osterreichische Computer
Gesellshaft, A-1010 Wien, Wollzeile 1-3,
Osterreich

augusti PR T

5-9 augusti i Brishane, Australien
Internationell kongress: Mental defi-
ciency

Information: Lars Kebbon, Uppsala uni-
versitet, Institutionen for psykiatri,
Ulleraker, 750 17 Uppsala,

tel 08-17 82 50

september

7-11 september i Nairobi, Kenya
Internationell kongress:
Rehabilitation International
Information: The Association for the
Physically Disabled of Kenya
Headquarters, Lagos Road, P.O. Box
46747, Nairobi, Kenya




