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Forskning ska forandra!

— Att politiker och tjdnstemén ‘
varderar kommunernas och '

landstingens verksamhet i
pengar beror nog pa att de
inte har nagot annat séatt att
vardera. Det &r latt att satta
upp mal nér det géller kostna-
der, och att utvardera om man
uppfyllt malen. Om vi lar 0ss
att mata annat an kostnader,
skulle det kanske kunna kon-
kurrera med ekonomiska
utvarderingar.

Mats Granlund och Cecilia Olsson,
forskare vid ALA, dgnar en del av sin
forskning at hur man formulerar mal
for atgirder och omsorger och hur
man gor en aterkoppling. Aterkopp-
ling dr i det hdr ssmmanhanget att se
tillbaka pa det man gjort och jimfora
med de mil man hade. Politiker

behover dterkoppling pa sitt arbete

och sina beslut, menar Cecilia Olsson
och Mats Granlund, och de som gor
det konkreta jobbet behover det
annu mer.

— De flesta som arbetar i omsorgen
ar sviltfédda pa aterkoppling, trots
att det 4r sjdlva motorn i arbetet! Den
aterkoppling de far handlar om hur
mycket pengar de har anvint och om
de ligger pa minus eller plus i arbets-
tid, men de far sillan nagon ater-
koppling pd vad de gor!

Formulera malen forst

Mats Granlund och Jan Terneby, psy-
kolog i Alvsborgs ldns landsting, har
nyss avslutat ett projekt i Alvsborg,
dir personalen fatt trina sig i att till-
sammans formulera mal och wvilja
arbetsmetoder. Sjutton handledare
och 120 personer som arbetar med
vuxna gravt utvecklingsstorda var
involverade i projektet. Det visade sig
att nir handledarna var duktiga pa att
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| MOTE MED FORSKARE

ALA betyder Anpassning till Liv och Arbete och ir en forskargrupp i Stockholm
som forskar om begavningshandikapp. Gruppen iir knuten till FUB, Riksfor-
bundet fér utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna och Hégskolan for
lirarutbildning i Stockholm. ALA bildades 1964 pa initiativ av FUB. Adressen till
ALA ir Sibyllegatan 7, 114 51 Stockholm, tel 08-660 82 84.
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utvecklade ocksa de utvecklingsstor- gen borde bérja med barnets eller

da sin kommunikation bra. den vuxnes problem och mal i varda-
— Minga har svart att formulera mal gen.

och utvirdera sitt arbete. Det krdvs att — Vi uppmanade projektdeltagarna

man skiljer p4 mal och metoder. Det att skriva alla mal i tredje person sing-

formulera och utvirdera malen, da mulera metoderna, fast man egentli-
dr vanligt att man borjar med att for- i ularis. Det ér Pelles och Lisas person-
|
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liga mil som ska beskrivas och vara
utgangspunkten, annars glider samta-
let snart 6ver i personalens metoder
for att na dit. Det dr ocksa viktigt att
sitta upp sma mal som dr mojliga att
uppnd snart. Att flytta till en egen
ligenhet kanske inte alls idr nagot
overskadligt mal for Pelle. Hans niir-

maste mal kan vara att kunna tala om
vad han vill ha pa smoérgasen, eller att
stiga upp om morgnarna pa eget ini-
tiativ.

Lara nytt inte viktigast

Ett mal behover inte alltid vara att den
som #r utvecklingsstord ska lira sig
nigot nytt. Han har kanske storre nyt-
ta av att triina sig i att oftare anviinda
de funktioner han har.

Mats Granlund och Cecilia Olsson
har studerat det kommunikativa sam-
spelet hos minniskor med stora
begavningshandikapp. Studierna visar
att det inte alltid 4r de som kommuni-
cerar mest som ocksa uttrycker sig
mest avancerat. Detta beror bland
annat pa att all kommunikation
bestims av bada parter och av situa-
tionen. Om man vill att en utveck-
lingsstord person ska kommunicera
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bittre med sin omgivning finns det
olika argiirder,

Omdefiniering

Man kan ldra personen i friga niagot
nytt, forindra honom. Sa arbetar man
traditionellt i habiliteringen. Man kan

ocksa fa minniskor i omgivningen att
omdefiniera situationen, det vill siga
tolka den annorlunda. Da viljer de
ocksa andra sit att agera. Mats Gran-
lund och Cecilia Olsson skiljer pa fort-
bildning och omdefiniering. De f6rso-
ker sjilva arbeta med bada delarna i
sina kurser for omsorgspersonal.

— I traditionell fortbildning blir per-
sonalen teoretiskt duktigare, fast det
sker inga stora forindringar i deras
arbete. Men nir de ocksa far omdefi-
niera den utvecklingsstordes situation
och kompetens hinder det nagot.

I ett projekt bad Mats Granlund for-
dldrar och ldrare i sidrskolan att var
och en bedoma enskilda barns
kommunikationsformaga. Forildrarna
bedémde barnets kompetens som
mer avancerad dn lirarna. Efterat triif-
fades de, diskuterade och satte upp
ett mal for barnet, ndmligen att kom-
municera mera. Resultatet blev att

barnen anvinde sin kommunikations-
formaga mycket mer in tidigare. De
blev diremot inte mer avancerade.
Senare fick de wvuxna gbra en ny
beddmning och da hade ldrarna nir-
mat sig forildrarna, som fran borjat
gjort en riktigare bedémning av bar-
nets formaga.

— Vi bar sett tendenser som visar
att kunskapen om funktionshin-
der dr béittre i den medicinska
babiliteringen din i omsorgen.
Det visade sig ocksd att kunska-
perna inte dr beittre bara for ait
man har arbetat linge, berdttar
Ceciliaa Olsson och

Mats Granlund pa ALA.

— I habiliteringen kartligger man
ofta vad barnen kan som bist, men
inte hur ofta de anviinder det de kan.
Det finns ett stort utrymme, som man
skulle utnyttja mer, mellan det som ett
barn kan, men bara gér nagon ensta-
ka ging, och det han gor ofta. Da
handlar det inte om nyinlirning, utan
mera om att géra miljoén sadan att det
finns mojlighet att anvinda kun-
skapen.
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Samarbete med
handikappforbund

ALA samarbetar inte bara med perso-
nalen inom omsorgen. Just nu leder
Mats Granlund ett stort projekt i sam-
arbete med ALA:s huvudman, FUB,
Riksforbundet for utvecklingsstorda
barn, ungdomar och vuxna, och tvi
andra handikapporganisationer, SRF,
Synskadades riksforbund, och RBU,

=

Riksforbundet for rorlsehindrade barn
och ungdomar. Projektet heter En god
start i livet och bestar av wetton del-
projekt som alla fokuserar barn med
flerhandikapp. Pengarna fir man for
nérvarande fran atta olika fonder.

Handikappkunskapen
varierar

Forskarna pa ALA har bland annat
undersokt vad olika yrkesgrupper i
omsorgen och i de medicinska habili-
teringsteamen vet om handikapp.
Man har undersokt deras teoretiska
kunskap om hur olika funktionsned-
sittningar paverkar minniskor. Det
visade sig att logopederna generellt
hade bist kunskaper i habiliterings-
teamen och socionomerna simst.

— Tendenser i understkningen tyd-
de ocksa pa att kunskaperna ér bittre
inom den medicinska habiliteringen
in inom omsorgen. Att man hade teo-
retisk kunskap betydde dock inte
sjdlvklart att man tillimpade den. For-
bryllande nog visade det sig ocksa att
man inte hade biittre kunskaper bara
for att man hade arbetat linge i habi-
literingen!
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— Man maste ocksa jimfora kun-
skaperna om funktionsnedsiittningar
med vad som ingar i yrkesutbildning-
en for de olika yrkesgrupperna. Psy-
kologer, arbetsterapeuter och  sjuk-
gymnaster far exempelvis totalt tio,
femton timmar, och socionomerna
ingenting! Man kan inte forvinta sig
att nagon ska veta sirskilt mycket da,
och dnda anses det ricka for att bli
anstilld som specialist! Landstingen
och kommunerna maste ta ansvar
for vidareutbildning for alla yrkes-
grupper.

Omsesidigt givande

Studien av personalens kunskaper om
funktionsnedsitiningar dr ett exempel
pa ALA:s samarbete med "filtet". Fors-
karna ger kurser och undervisning
och far i gengild hjilp att samla in
underlag for forskning.

Detsamma giller den 20-poings-
kurs i handikappkunskap som Mats
Granlund hdller i tillsammans med
Eva Bjorck Akesson vid Hogskolan i
Jonkoping. Eleverna dr forskolekon-
sulenter, och undervisningen utgar
fran deras arbete. De provar nya sitt
att driva sina drenden, bland annat
genom att formulera mal som alla
yrkesgrupper kan ta till sig.

— Att arbeta sa innebir att man tar
med forildrarna redan da man plane-
rar atgirder, annars har man inte
gemensamma mal. Det handlar alltsa
om att involvera forildrarna pa riktigt,
inte bara be dem ta stillning till en
firdig plan. Vira kursdeltagare var lite
oroliga fér detta i borjan. "Tdnk om
forildrarna onskar sig nigot som vi
inte kan ge dem," sa de. Nu har oron
minskat, och de tycker att de har biitt-
re dverblick over atgirderna.

Habiliteringen inte
sarskilt samordnad

Den samordnade habiliteringen blir
inte samordnad i praktiken forrin
man verkligen utnyttjar de anstilldas
tvirfackliga kompetens, menar Cecilia
Olsson och Mats Granlund.

— Den samordnade habiliteringen
dr en metod for att hitta ett bra sam-
arbete runt barnen och deras familjer.
Nu behovs det ocksd redskap att

arbeta med. En viktig tanke med den
samordnade barnhabiliteringen var ju
att flerhandikapp skulle betraktas som
ett sirskilt handikapp. Man skulle inte
som tidigare behandla rorelsehinder
for sig, syn for sig och utvecklings-
storning for sig, utan se Helheten. 1
dag har vi kommit halvvigs mot en
bra samordnad habilitering for barn
med flera funktionshinder.

Tolkningshjalp

Forskare forhiller sig pa olika sitt till
sina forskningsresultat. Minga vill
presentera resultaten forst ndr de dr
helt siikra pa att de dr obestridliga.

ALA-forskarna resonerar inte sa.
Deras nirhet till dem som arbetar
inom omsorgen forutsitter dGppenhet.
Forskarna far del av yrkesfolkets kun-
skap och erfarenhet, och ger tillbaka
av sina resultat och analyser. Sam-
arbetet och den tita kommunikatio-
nen innebdr att forskarna vid ALA
berittar om sina resultat sa snart de
finns tillgingliga.

— Niir man arbetar med tillimpad
forskning kan man inte bara konsta-
tera. Man piverkar folk med sitt arbe-

te och bidrar automatiskt till en for-
dndring. Vi vill forstirka denna paver-
ka genom ait stimulera till att tinka
efter. Ett sitt 4r att beritta om resulta-
ten av var forskning. Det ir ett bra sétt
att fa igang diskussion. Och s far vi
hjdlp att tolka vara resultat!
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...att vi som arbetar med hjilp-
medelsfragor befinner oss i en
spéinnande tid.

Det forsknings- och utveck-
lingsarbete som Handikappinsti-
tutet dgnar sig at har en stark
dragning at det praktiska och
konkreta och syftar till att losa
minniskors problem i vardagen.
Vi vill medverka till att teknikens
framsteg blir till gagn for miin-
niskor med funktionshinder. Vi
vill ocksa motverka att teknik-
samhiillet utestinger minniskor
med funktionshinder.

Under senare tid har vi fatt
bevittna en ny innebord i
begreppet tekniska hjilpmedel.
Stora mojligheter har éppnats for
eftersatta grupper. Exempel iir
ddvblinda, som med datortekni-
kens hjilp fatt nya méjligheter till
kommunikation. For forstands-
handikappade personer har tek-
niken kommit till anvindning for
att stddja kognitiva funktioner,
Exempel pa detta ér klockor som hjil-
per [orstandshandikappade att orien-
tera sig i tiden, att veta nir det sa att
sdga "dr dags". Med teknikens hjilp
kan de fa en vetskap som okar trygg-
heten i tillvaron.

Andra exempel pa nvheter som
provas i praktiska forsok dir bild-
kommunikation f6r déva med tecken-
sprak som modersmal, datorkommu-
nikation over telenitet for dem som ér
gravt talskadade och rérelsehindrade,
samt datorstodd  triining  for  dys-
lektiker,

Bidrag fran manga
kunskapsomraden

Kunskap frin manga olika hall inves-
teras i ett nytt hjilpmedel, exempelvis
fran pedagogik, psykologi och ling-
vistik, Det dr friga om en verksamhet
som har hoga krav pa slutresultaten.
Det ska vara hjilpmedel som ir dnda-

malsenliga, enkla att lira sig och ‘

enkla att anvinda. Som uppvisar god
design och dr sikra. Som iir anviind-
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bara i alla aktuella miljéer och sam-
manhang. De hjilpmedel som min-
niskor vill ha i sitt hem ir ju till exem-
pel inte desamma som de som var
anvindbara pa en institution. Det ir
ocksa viktigt att den etiska diskus-
sionen kring minniska och teknik
halls levande och far inverka pa
arbetet med nya hjilpmedel och tek-
niska system,

Utgangspunkten for hjilpmedelsut-
veckling dr kunskapen om vad det
innebidr att vara en minniska med
funktionshinder i kombination med
kunskap om tekniken.

Ytterligare forskning och ett utékat
idéutbyte vore villkommet. Vi vill ock-
sa girna fa mer kontakt med forskare
som dr intresserade av att utviirdera
hjilpmedel.

Internationelit och
europeiskt samarbete

En annan foreteelse som patagligt
beror forskning och utveckling pa
hjialpmedelsomradet dr den okade

— Vi vill ba kon-
takt med forskare
som dr intres-
serade av att
utvdrdera hjclp-
medel och stidera
konsekvenserna
av bjdlpbmedelscii-
véindning, skriver
Margita
Lundman.

Foto: Stig Hagenius

internationalise-
ringen. Det euro-
peiska samarbe-
tet inom TIDE,
Technology Initi-
ative for the Disa-
bled and Elderly,
dr ett exempel pa detta. En tredjedel
av de 21 projekt som startats i TIDE:s
pilotfas har svenska samarbetspart-
ners. Man riknar med au svenska
finansidrer svarar for ca elva procent
av budgeten for hela programmet, et
faktum som ront internationell upp-
miirksamhet,

ECART ér den europeiska forsk-
ningskonferens om rehabiliteringstek-
nologi, som Handikappinstitutet kom-
mer att arrangera i maj 1993. Helios-
programmet, som bl a har att arbeta
med sociala aspekter pa handikapp-
fragor, vintas starta sin andra fas
under 1992,

Det nu framvixande europeiska
hjilpmedelssamarbetet ger oss nya
mojligheter att knyta kontakter och
6ka vara kunskaper till gagn for per-
soner med funktionshinder. De moj-
ligheterna bor tas till vara,

Margita Lundman, utvecklingschef
pd Handikappinstitutet
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Marten Soder, nyinstallerad professor:

De egna var

— Jag har forskat i tjugo ar och har alltid sjélv gjort allt arbete i
mina forskningsprojekt. Det kommer att kdnnas markligt att vara
med och sjéséatta spannande projekt och sedan fa sitta bredvid

och se andra skaffa sig kunskap.

Sverige har fatt sin férsta professor i sociologi med inriktning
mot handikapp. Han heter Méarten Séder och installerades vid

Uppsala universitet i april.

— En professors uppgilt 4r till stor del
att finnas bredvid, att inleda, initiera,
inspirera, handleda och administrera.
Det iir en kluven roll, sidger han, men
den dr stimulerande, och jag vet au
jag har mycket att utritta.

Marten Soder hor till de handi-
kappforskare som har en hel del kon-
takt med handikapprorelsen.

— Det ir viirdefulla kontakter, det
behovs en dialog tor att forskningen
ska bli bra. Men néir det handlar om
att  formulera forskningsfragor dr
forskarkompetensen nadvindig.

Ibland hér minniskor av sig och
foreslar dmnen for forskning. Hidrom-
dagen ringde till exempel nigon [ran
en stamningsforening och nyligen
ringde en fordlder fran sirskolans
Hem- och skolaférening. Det hinder
att sidana kontakter resulterar i forsk-
ningsprojekt, men det dr inte ofta. For
att fa igang ew forskningsprojekt
behévs det ndmligen tva saker: peng-
ar och en forskare och bada ir lika
svart att fa tag pa.

Funktionshinder
en styrka

Det dr konkurrens om de duktigaste
forskarna och det ir svirt att intresse-
ra forskare for handikappfragor. Fler
forskare med handikapp &dr nagot
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Marten Soder onskar svensk handi-
kappforskning i framtiden.

Saiir vi inne pa en [raga som ir lite
kiinslig i forskarkretsar. Ar det en for-
del for en handikappforskare att sjilv
ha en funktionsnedsitining?

—Ja! Om vi forestiiller oss att vi har
tva lika kompetenta forskare, sa har
den som har ett funktionshinder en
styrtka som den andra saknar. Den
som har erfarenhet av att leva med en
funktionsnedsiittning har ldttare att
stilla de fruktbara fragorna. Men ett
handikapp kan naturligtvis aldrig
erstitta en forskarkompetens.

Nytt projekt
om lonebidrag

Just nu iir Marten Soder 1 fird med att
initiera ett stort projekt om 16nebi-
drag. Pa universiteten finns en miingd
anstillningsformer, bland annat lone-
bidragsanstillningar. En forskare ska
studera hela arbetsorganisationen pa
en institution. En annan forskare ska
folja nagra forhandlingar om lonebi-
drag. Projektet blir alltsd tviirveten-
skapligt, det vill siiga forskare fran oli-
ka institutioner kommer att 4gna sig at
olika projektdelar.

Centrum for handikappforskning i
Uppsala har oppnat  dorrarna for
tvirvetenskaplig handikappforskning,

deringar
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r svara att se

Det dir konkurrens om de duktigaste forskarna och
det dir svert ait intressera forskare for bandikapp-

Jragor sdger Mdrien Séder.

Centrum dr fortfarande
ungt, sd dn har det inte
kommit till nigot sidant
projekt, men forutsittning-
arna #dr goda genom de
kontakter som handikapp-
forskare frin olika institu-
tioner far med varandra.

— Centrum for handi-
kappforskning ska inte
vara nigon egen inritining
for forskning. Handikapp-
forskningen ska ske pa
institutionerna, inte blom-
ma ensam pa en dng. Dir-
emot kan Centrum kanske
bli utbildningsanordnare i
framtiden, och halla kurser
som far riknas in i en aka-
demisk examen. 1 var
kommer vi att ordna en
kurs om handikapp och
fritid for folk som arbetar
inom fritidssektorn.

Kvinnor och
handikapp

Kanske blir det ocksa
forskning pa tviren om
kvinnor och handikapp. 1
maj motte projektet Kvin-
nor och handikapp forska-
re fran bade Centrum for

handikappforskning ach Centrum for
kvinnoforskning och talade om fram-
tida forskning. Kvinnor och handi-
kapp ér ett dmne Marten Soder vill
arbeta med.

— Vi har gjort en inventering av den
forskning som finns om kvinnor och
handikapp tillsammans med Centrum
for kvinnoforskning. Det finns inte
mycket, har det visat sig. Vi vet inte
vad det verkligen innebir att bade
vara kvinna och ha et funktionshin-
der, sa det behovs forskning.

Integrering och
vardideologi

Marten Soders egen forskning har inte
alltid handlat om handikapp. Men
den bérjade dir. Han studerade hur
samhillets omsorger om psykiskt
utvecklingsstorda  utvecklats genom
historien och hur vi sett pa utveck-
lingsstorning. Direfter studerade han
sidrskolans integrering i den vanliga
skolan samt vardhemmens organisa-
tion och hur de motsvarade behoven
hos dem som bodde dir. Hans dok-
torsavhandling handlade om vardor-
ganisation, vardideologi och integre-
ring av méinniskor med begavnings-
handikapp.

Efter det arbetade han pa Arbets-
livscentrum nagra ar och studerade
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organisation, miljo och medbestim-
mande i arbetslivet. Sedan var han
knuten till, i tur och ordning, Tema
Hilso- och sjukvard i Linkoping, insti-
tutionen f6r handikappforskning i
Goteborg och vardhégskolan i Stock-
holm innan han aterviinde till socio-
logiska institutionen i Uppsala.

Vara innersta
forestallningar

De senaste aren har Mairten Soder
funderat pia handikappets sociala
innehord och studerat det som r skri-
vet i dmnet. Den sociala inneborden
dr de forestillningar vi har innerst
inne om handikapp och minniskor
med handikapp. Inte de attityder vi
siger att vi har, utan de som visar sig
i vad vi gor. Den sociala inneborden i
handikapp mirks bland annat i olika

— Foiskare som har erfa-
renhet av att leva med

en funktionsnedsdtining
har Idittare éin andra for-
skare alt stéilla de fiuki-
bara fragorna, sdger
Mdrten Soder.

yrkesgruppers  arbete
med  handikappfragor
och i sambhillets handi-
kappolitiska ideologi.
Sedan borjan av 1980-
talet har handikapporganisationerna
och i viss man politiker och myndig-
heter godtagit virldshilsoorganisatio-
nen WHO:s handikappbegrepp. Det
har tre nivaer: skada — funktionsned-
sittning — handikapp: En person har
en skada eller en sjukdom, som ger
nagon form av funktionsnedsittning.
Denna funktionsnedsittning blir ett
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handikapp forst i motet med omgiv-
ningens krav. Att inte kunna gd ér en
funktionsnedsittning, men det &r inte
ett handikapp sd linge man kan ta sig
fram i rullstol. Men nir man ska hiilsa
pi en person som bor pa andra
vaningen i ett hus utan hiss, da har
man ett handikapp.

— Detta miljdrelaterade handikapp-
begrepp #r bra. Det ir ganska litt att
forklara och ta till sig. Det dr anvind-
bart fér handikapporganisationerna
nir de vill forma samhillet att gora de
anpassningar som behovs. Men det ar
forenklat och bygger kanske lite pa
onsketinkande.

For dven om det skulle finnas his-
sar, ramper och avfasade trottoarkan-
ter sa att den som anvinder rullstol
enligt det miljorelaterade handikapp-
begreppet inte skulle vara handikap-
pad, sd har de flesta av oss var fore-
stillning om vad det innebdr att

| BN

anvinda rullstol. Vi ger det en social
innebord, som pa ett eller annat sitt
innebir ett sdrskiljande.

— Vi kan inte byta mening som vi
byter skjorta. Aven om WHO:s handi-
kappbegrepp ir klokt och bra, sa
dndras inte den sociala innebérd som
ménniskor ligger i begreppet handi-
kapp, dven om vi forstar och tar till

oss WHO:s resonemang. Det dr sam-
manvivt med alla andra forestillning-
ar vi bir pa, och dndras mycket sakta.

Tre handikapperspektiv

— Den sociologiska handikappforsk-
ningen har tva huvuduppgifter, anser
Marten Soder. Den ska forst och
frimst bidra till forstaelsen av en
grupp som dr speciellt utsatt i olika
avseenden, For att verkligen kun-
na gora det, maste vi ha kunskap om
handikappets sociala innebdérd. Den
forstaelse vi bidrar med skapar i
sin tur kunskap om det samhille vi
lever i.

For en sociolog dr den sociala inne-
bérden central, men andra forskare
har andra perspektiv pa handikapp.

Rehabiliteringsforskning och  psy-
kologisk forskning bygger ofta pa det

miljprelaterade handikappbegreppet.
Forskarna arbetar utifran ett anpass-
ningsperspektiv, som gar ut pa att
istadkomma en anpassning mellan
individens formaga och omgivning-
ens krav.

Det tredje perspektivet dr epide-
miologiskt. Da ser man handikapp
som nigot som ir knutet till indivi-
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han ser handikappade som minnis-
kor och som subjekt. Nej, da ir det
mycket bittre att redovisa en kort

den. Man studerar hur utbredda olika ‘ centrum. Det fanns en blandning av |
aggression over forskare som inte vet
nigot om verkligheten och en stor

skador och sjukdomar ir i olika grup-
per av befolkningen, med syfte att

forebygga dem. Det
epidemiologiska per-
spektivet dr vanligt i
socialmedicinsk forsk-
ning. Forskarna vill da
hitta en orsakslink
mellan sociala forhal-
landen och skadan, for
att vi ska kunna fére-
bygga skadan.

Forskarens
handikappsyn

Marten Soder aktar sig
for att virdera dessa
olika perspektiv. Den
som dgnar sig at epi-
demiologisk forskning
behdver  exempelvis
inte nodviindigtvis
bekymra sig om han-
dikappets sociala inne-
bord, sdger han.

Men blir man idnda
inte en bittre handi-
kappforskare om man
har funderat lite pa
relationen mellan
funktionsnedsiittning
och milj¢ och rannsa-
kat sig sjilv och den
innebord man  ger
begreppet handikapp?

Marten Soder  har
sjdlv nagra ganger bli-
vit ombedd att dekla-
rera sin handikappsyn.
De ganger han kom-
mer ihag har det varit
forskare med egna
funktionsnedsittningar
honom.

I kontakterna med handikapporga-
nisationerna har han inte fatt fragor av
det slaget. Ddremot har han manga
ganger mirkt en kluven instillning till
forskning. Manga foretriidare for han-
dikapprorelsen tycker 4 ena sidan att
det dr bra med forskning, 4 andra
sidan att "forskare vet vil ingenting
om handikapp".

Samma kluvenhet métte han hos
facket ndr han forskade pa Arbetslivs-

som fragat
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forvintan pa vad forskningen kan
astadkomma.

Inte hanga pa sig medalj

— Vara virderingar finns med i allt vi
gor. Aven en forskare som arbetar
korrekt vetenskapligt har sina person-
liga asikter och forestillningar. Och
det viktigaste i vara virderingar ser vi
inte sjdlva. Jag tycker inte att det siger
s mycket om en forskare deklarerar
sin minniskosyn genom att beritta att

— Néir en forska-
re ska deklarera
sina eghna veir-
deringar mdste
det ske med stor
ddmjukbet. Man
nidiste akie sig
noga for att
upphdja sina
egha vdiderfing-
ar tifl norm och
héinga pa sig
medalj for dem,
anser Mdirten
Sdidler.

sjlvbiografi. Jag tror att lisaren far
mer information av att jag berittar att
jag arbetat med psykiskt utvecklings-
storda, och sedan forskat mycket om
den gruppen.

— Det dr inte fel att som forskare
deklarera sina egna virderingar. Men
man maste gora det med stor 6dmjuk-
het och akta sig noga for att upphoja
sina egna virderingar till norm och
hinga pa sig medalj for dem.



Angest och forsvar hos
modrar med handikappade
barn

av Brita Ryde-Brandt

For alla barn édr familjen den bista
uppvixtmiljon. De allra flesta barn
med handikapp bor hemma under
forskolearen och skolaren. Ett barn

som behéver andras hjilp for sina ele-

mentira behov under en ling tid pri-
glar hela familjen. Chock, angest, for-
tvivlan, fornekande och sorg dr kiins-
lor som ofta dr forknippade med att fa
ett barn med handikapp. Dessa reak-
tioner priglar i synnerhet den forsta
tiden. Oftast dr det modern som bade
tar hand om barnet, hanterar familjens
reaktioner och omgivningens atti-
tyder.

Brita Ryde-Brandt har i sin avhand-
ling undersiskt modrar med barn med
Downs syndrom, barndomspsykos
(autism) och rorelsehinder i Malmo-
hus lins landsting med avseende pi
angest, depression och férsvarsreak-
tioner, upplevelse av familjesituatio-
nen och stod fran andra dn den nira
familjen. M&édrarna med handikappa-
de barn har i dessa avseende jamforts
med médrar i stodfamiljer till familjer
som har ett barn med handikapp.

Understkningen visar att modrar
med barn med barndomspsykos i fle-
ra fall skilde sig fran Gvriga modra-
grupper. De var mer angestfyllda och
hade svarare att bemiistra sina angest-
kinslor in de ovriga, det vill siga
hade simre forsvar. De upplevde ock-
sa situationen i familjen som svarare
in de andra modrarna.

Méodrar till barn med Downs syn-
drom och till barn med autism var
mindre néjda med det stod de fick
frain omgivningen dn modrar till rorel-
sehindrade barn. For alla grupperna
gilllde atw ju fler sociala kontakter
mamman hade, desto mindre var hen-
nes angest.

Forfattaren diskuterar avslutnings-
vis tinkbara orsakssamband mellan
angestreaktioner,  personlighetsdrag
och erfarenheter av att ha ett barn
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AVHANDLINGAR

med handikapp.

Avhandlingen  heter  Distress,
Defence and Support. Reactions in
mothers of children with different dis-
abilities. Adressen till Brita Ryde-
Brandt idr Psykologiska institutionen,
Lunds universitet, Paradisgatan 5, 223
50 Lund, tel 046-10 70 00.

Yrkesroll och
livstillfredsstallelse
av Inga-Britt Branholm

Forskning om arbetsterapi  handlar
oftast om aktiviteter. Mer siillan foku-
serar man yrkesrollen och vad en for-
dndring av en minniskas yrkessitua-
tion innebir.

Vid sjukhusens rehabiliteringsklini-

ker arbetar man med ménniskor som
blir tvungna att omvirdera sin yrkes-
roll och kanske sina liv. Samspelet
mellan aktiviteter och roller och hur
detta paverkar livstillfredsstillelsen
belyser Inga-Britt Brinholm i sin
avhandling.

Runt 200 slumpvis valda personer,
126 personer som haft kontakt med
en rehabiliteringsklinik och 37 foril-
drapar med barn med Downs syn-
drom fick besvara fragor om sin livs-
situation. Hela 70 procent uppgav sig
vara ndjda eller mycket ndjda med
sina liv. Vad man var mest eller minst
nojd med hade samband med alder
och kon.

Studien visar framfor allt atw det i
rehabiliteringsarbetet dr viktigt att ta
hinsyn till den enskildes behov och
vanor. Bibehallen identitet och kon-
troll dver livssituationen dr forutsite-
ningar fér att en person ska kinna
livstillfredsstillelse.

Avhandlingen heter On life satis-

faction, occupational roles and activi-
ty preferences. Occupational therapy
aspects. Den kan bestillas fran Insti-
tutionen for medicinsk rehabilitering,
Umea universitet, 901 85 Umea. Inga-
Britt Brinholm har tel 090-10 16 42,

The speech of deaf children-

phonological assessment as

a basis for speech training
av Anne-Marie Oster

Manillaskolan for déva barn och
avdelningen for taloverforing  och
musikakustik vid Tekniska hogskolan
i Stockholm samarbetar sedan snart
tio ar med att utveckla metoder for
taltrining,.

Sedan 1981 ir teckensprak déva
barns forsta sprak och svenska det
andra. Den tid som i dag dgnas talad
svenska ér en halv till en timme per
vecka. Det iir dirfor vikeigt att taltrid-
ningen blir sa effektiv som moijligt.
Denna licentiatavhandling  handlar
om talets forstielighet som en
utgangspunkt for taltrining.

Rapporten kan bestillas fran insti-
tutionen for lingvistik, Stockholms
universitet, 106 91 Stockholm,
tel 08-16 20 00.

LASVART

Dagliga verksamheter i kom-
munal regi for vuxna personer
med begavningshandikapp

Rapporten av Kent Ericsson och
Ingrid Nilsson iir en sammanfattning
av Lidingoprojektet — ett samarbete
mellan kommun och landsting kring
dagcenterverksamhet . for  personer
med utvecklingsstérning.

Inventering av barndomspsy-
kotiska ungdomar och vuxna
i Jamtlands lan 1988

Kartliggningen som dr utford av
Bengt Akerstrém ingdr i ett projekt



livs-
situationer och livsvillkor for personer
med barndomspsykos.

som syftar till att beskriva

Dessa tvd rapporter kan bestdllas frdan
Projekt Mental Retardation, Institutio-
nen for psykiatri, Ullerdker, Uppsala
universitet, 750 17 Uppsele.

tel 08-17 82 50 (Lottie Séder).

Levnadsforhallanden bland
f d sarskoleelever

Undersokningen som dr gjord av
Jerry Rosenqvist bygger pa intervju-
och enkitsvar fran tva arskullar f d
sdrskoleelever i tre landsting. Resulta-
tet visade bland annat att deras situa-
tion var tillfredsstillande nédr det gill-
de ekonomi och sysselsittning, me-
dan deras sociala kontaktnit didremot
var tunt och deras fritidsaktiviteter fa.

Rapporten, som har nummer 561 i
serien Pedagogiska-psykologiska pro-
blem, kan bestdllas fran institutionen
for pedagogik och specialmetodik,
Léirarbdgskolan, Lunds universitel,
Box 23501, 200 45 Malmé.
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Forskningsintresserade har
egen forening i Uppsala

Féreningen for handikappforskning i Uppsala bildades for ett ar
sedan, och har omkring tvd hundra medlemmar. Nagra ar forska-
re, men de flesta ar andra forskningsintresserade.

Manga ar mediemmar i de lokala handikappféreningarna i
Uppsala, andra arbetar med handikapp inom olika yrkesomraden.

— Foreningen vill verka for att sprida
information om handikappforskning-
en i Uppsala. Fler populdrvetenskap-
liga seminarier skulle vi girna vilja
medverka till, sdger Gustaf Séderlund
i foreningens styrelse.

I Uppsala finns ju ett Centrum for
handikappforskning. T Centrum fir
alla som forskar om handikapp vara
medlemmar. Foreningen finns till for
dem som inte forskar sjidlva, men
ir intresserade av forskningen. Det
finns ett ndra samarbete mellan fore-
ningen och Centrum for handikapp-
forskning.  Foreningsmedlemmarna
far bland annat inbjudan till de semi-

narier som Centrum ordnar,

Foreningen for handikappforsk-
ning star ocksa bakom det informa-
tionsprojekt som startade vid Cen-
trum i héstas (och som den hér tid-
ningen dr en del av). Det dr
foreningen som sokt och forvaltar
medlen frin Allminna arvsfonden
for ate driva projektet. Karin Borje-
son och Sonja Calais van Stokkom
fran foéreningens styrelse dr ocksd
med i projektets referensgrupp till-
sammans med Lars Kebbon och
Marten Séder fran Centrum for han-
dikappforskning.

Lana en forskare!

Lana en forskare som jobbar
péa uppdrag? En drém for varje
handikapporganisation!

Det ar faktiskt mdjligt, aven
om det stélls vissa villkor i
erbjudandet.

Vid de flesta universitet och hogsko-
lor finns ett sd kallat kontaktsekretari-
at. Dessa kontaktsekretariat har peng-
ar till sitt forfogande som huvudsak-
ligen anvinds till att anlita kon-

taktforskare for forundersdkningar
eller forskning.
Forundersokning

En handikapporganisation kan alltsa
fa hjilp att betala en forskare som gor

en forundersokning for att hitta lAmp-
liga forskningsomraden. Det kan ock-
s vara fraigan om att utvirdera en idé
eller planera ett utvecklingsprojekt.
Kontaktsekretariatet kan betala fors-
karens 16n upp till 25.000 kronor.

Kontaktforskaruppdrag

En organisation eller niagon annan
uppdragsgivare kan fa hjilp av en
forskare i hogst sex manader for ett
forskningsuppdrag. D& betalar kon-
taktsekretariatet hilften av lénen.
Kontaktsekretariaten hjilper till att
skaffa forskare. De samarbetar med
varandra fér att hitta en bra forskare
for varje uppdrag. Men ibland dr det
svart att fa tag pd en lamplig forskare,
sa det 4r bra om uppdragsgivaren
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sjilv kan foresla nigon. Den som ska
bli kontaktforskare maste vara fast
anstilld vid en institution och ha fors-
karkompetens.

Omsorgsgrupp

Kontaktsekretariaten arbetar ocksd pa
andra sitt for att frimja kontakten
mellan forskare och praktiker. I Upp-
sala har det bildats en sa kallad
omsorgsgrupp som bestar av forskare
och yrkesfolk. Omsorgsgruppen har
konstaterat att det behovs metoder for
att mita och utvirdera kvalitet i vard,
service och omsorg. Kontaktsekretari-
atet ordnar dirfor en kurs om detta i
host tillsammans med sociologiska
institutionen. Sonja Calais van Stok-
kom, tel 018-18 11 82 kan ge mer
information om kursen.

Kontaktsekretariatet i Uppsala har
telefon 018-18 19 63
(Anders Jonsson).
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Centrum fér Handikappforskning, Uppsala universitt

Box 170047, 750 17 Uppsala

BEGRANSAD EFTERSANDNING
Vid definitiv eftersandning &tersands férsandelsen med
nya adressen pa baksidan (ej adressidan)

KALENDERN

Juni
3-6 juni i Malmd

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 taldverforing,
Tekniska hogskolan i Stockholm.

Jul e R O e D]
7-9 juli i Wien, Osterrike
Internationell kongress: Computers
for handicapped persons
Information: Osterreichische Computer

Gesellshaft, A-1010 Wien, Wollzeile 1-3,
Osterreich.

augusti SRR

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

Information: Lars Kebbon, Uppsala uni-
versitet, institutionen for psykiatri,
Ullerdker, 750 17 Uppsala,

tel 08-17 82 50.

6-13 augusti i Philadelfia, USA
Internationell kongress: ISAAC 92
(ISAAC betyder International Society for
Augmentative and Alternative
Communication)

Anmilan postas senast 1 juni.
Information: ISAAC 92 Conference
Commiittee, Applied Science &
Engineering, A.l. du Pont Institute, 1600
Rockland Rd. Po Box 269, Wilmington,
DE. 19899, USA.

tel 302-651-6834. fax 302-051-6895.

september RN

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.

14 september i Lund
Sivstaholmssymposium:

Som andral? — att vara utvecklings-
stord i dagens Sverige.

Anmilan senast 15 juli till
Sivstaholmsféreningen, Box 7001,
103 86 Stockholm.

Information: Ia Linander,

tel 08-21 58 65.

oktober TR

26-27 oktober i Stockholm
Konferens: ISAAC-Sverige
Anmilan senast den 30 juli till
Konferenssekretariatet ¢/o Inger
Bjornulfson, Handikappinstitutet,
Box 510, 162 15 Villingby.

tel 08-620 18 06, fax 08-739 21 52. |




