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"Utvecklingsstorda behover
ingen sarskild skola”

- Det behdvs ingen sérskild skola fér barn med utvecklingsstor-
ning. Det séger Tullie Rabe, lektor vid institutionen for specialpe-
dagogik vid Goteborgs universitet. Ddremot behdvs det sarskild
undervisning fér barn med svarigheter, men det &r en annan sak.

MOTE MED FORSKARE

Pedagogisk forskning om funktionshinder finns pa flera hall i landet. Den hir
gdngen presenterar vi ndgra av projekten vid institutionerna fér pedagogik och
specialpedagogik vid Goteborgs universitet, tel 018-773 20 00, och institutionen
for specialpedagogik vid lirarhdgskolan i Stockholm, tel 08-737 55 00.
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Tullie Rabe har tillsammans med
Anders Hill, lektor och studierektor
vid institutionen for pedagogik foljt
ett tjugotal barn med utvecklingsstor-
ning, som gatt "integrerade” i en van-
lig férskola, Barnen dr tondringar i
dag och forskarna har samlat mycket
kunskap om hur det gatt for dem
under skoldren,

— Vi begir ofta det orimliga av en
grupp som har problem, samtidigt
som vi avskiljer dem frin det samhal-
le vi kriver att de ska klara, menar
Tullie. S4 linge det finns tvd skolfor-
mer sd finns det majlighet att avskilja
och stota ut.

Sarskolan ger
mojlighet sortera

— I brytningstiden ndr kommunerna
tar dver ansvaret for minniskor med
utvecklingsstérning fran landstingen
kunde vi ha avstatt fran att lata sir-
skolan fortleva, anser de bada forskar-
na. I forindringstiden borde man ha
bdrjat tinka flexibelt. Nu finns skolan
kvar och erbjuder en mdjlighet att sor-
tera. Att det finns tvd skolformer gor
ocksi att beslutsfattare ser barn med
begivningshandikapp som speciella.

Inte bara utvecklings-
storda i sarskolan

Anders Hill och Tullie Rabe granska-
de nyligen skolplanen for sirskolan i
Goteborg. De menar att malen med
integrering, normalisering och ndr-
hetsprincipen inte har nigot innehall
i skolplanen. Malen handlar i stillet
om hur skolan ska organiseras.

De fann ocksa att en ritt stor del av
eleverna inte var diagnosticerade som
utvecklingssttrda, och misstdnker att
det handlar om barn som av olika
anledningar ir svagpresterande. Var-
for finns de i sirskolan? Och far de
den undervisning de behover?

— Det vet man inte, men si mycket
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ar klart att det finns manga barn, inte
bara utvecklingsstorda, som behdver
undervisning i sma grupper. Detta bor
den vanliga skolan kunna erbjuda,
menar Tullie.

— [ stillet for att arbeta for en inte-

grering finns det en tydlig tendens att
barn som ir sena eller har inldrnings-
svarigheter stots bort fran grundsko-
lan och hamnar i sirskolan. Det loser
kanske grundskolans problem, men
knappast barnens, siiger Tulliec Rabe
och Anders Hill.

Svagbegavade saknar
stodundervisning

Knappt hilften av de mest svagbega-
vade eleverna i skolan far specialun-
dervisning. Det visar en studie som
gjorts av Ingemar Emanuelsson, pro-
fessor i specialpedagogik i Goteborg
och Karin Sonnander, forskare och
psykolog i Uppsala.

— Alla svagbegavade elever far allt-
sa inte sirskilt stodd, vilket man kunde
vinta, sdrskilt med tanke pa att minst
en tredjedel av alla elever far sdrskild
hjilp under sin skoltid, sidger Ingemar
Emauelsson. Han understryker att det
handlar om elever med ligre begav-
ning dn den grupp som tidigare ofta
placerades i hjdlpklass. De har daliga
betyg, ettor och tvaor, men det har
mdnga normalbegavade elever ocksi.

Att sdrskilt studera specialundervis-
ningen i den vanliga skolan blev en
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naturlig fortsiittning pd denna under-
sOkning. Hur anvinder skolan de siir-
skilda resurser som finns [or svaga ele-
ver? Vilka elever far sirskilt stéd, och
hur ges det? Vad betyder det for en
elev att fa specialundervisning; i sko-

Knappt hilften av de svagbegad-
vade eleverna far specialunder-
visning visar en studie som Inge-
mar Emanuelsson gjort tillsam-
mans med Karin Sonnander.

Foto: Karin Sonnnander

lan, utanfor skolan, infér kamrater och
forildrar och i framtiden pa arbets-
marknaden? De frigorna ska Ingemar
Emanuelsson, Bengt Persson och Jan-
Ake Claesson besvara i projektet Spe-

cialundervisningen och dess konse-
kvenser, som finansieras av skolverket.
En del barn med svag begivning
eller utvecklingsstorning far sin under-
visning vid ett likepedagogiskt institut.
— Nir man forskar studerar man

ofta delar av verkligheten. Vi talar
ibland om helheten, men vet mycket
lite om den. Det siiger Ingrid Liljeroth,
lektor vid institutionen for specialpe-
dagogik, som forskar om den antro-
posofiska likepedagogiken.

Studerar
lakepedagogiken

Vid instituten i Jdrna vistas manga per-
soner med utvecklingsstérning, men
ocksa med andra psykiska funktions-
hinder. Verksamheten borjade i mitten
av 1930-talet och fér nidrvarande vistas
omkring tre hundra personer i Jirna,
mer eller mindre permanent. De
ansvariga tog kontakt med Ingrid for
fyra ar sedan och bad henne hjilpa
dem att dokumentera verksamheten.
Man arbetar nu tillsammans fér att ur
det stora material som finns samlat
vaska fram det som verkar vara mest
betydelsefullt i likepedagogiken.

Jamfor med omsorgen

En forsta rapport kommer under
varen, och handlar om de idéer som
ligger till grund for den antroposofis-
ka likepedagogiken (som giller barn)
och socialterapin (som giller vuxna),
[ rapporten stiller Ingrid Liljeroth

~

Ingrid Liljeroth jamfor den antro-
posofiskea ldikepedagogien mied de
principer som varit styrande [or
omsorgerna om mdnniskor med
wtvecklingsstoriing.

= Ty —

Karin Sonnnander

likepedagogiken mot de principer
som varit styrande for de allmidnna
omsorgerna om minniskor med
utvecklingsstorning.  Likepedagogi-
ken dr forankrad i en idé om minnis-
kan, som varit densamma fran starten.
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Omsorgsverksamheten  édr  didremot
fattig pa idéer, men rik pa metoder,
innehall, organisation, lagar och

resurser. De idéer som trots allt finns
har vixlat genom éren.

drar till ett barn med funktionshinder
sin sociala situation for Egil Anders-
son och Maria Lawenius, som har
forskat ihop i tjugo ar. I sin under-
sokning ville de ta reda pd hur foril-

—Fordldvar till barn med funktionshinder bar en sémvre sjalvbild dn andra fOrdldrar,
men dr psykiskt mer stabila, visar Maria Lawenius och Egil Anderssons forskning.
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— Vi kan liira mycket av antroposo-
fin och den kunskap om bland annat
arbete med miinniskor med psykiska
funktionshinder som finns samlad vid
de likepedagogiska instituten, siger
Ingrid.

— Antroposofin ser méinniskan som
en helhet och forenar kunskaper pa
olika nivder. Forutom att det dr viktigt
i sig att dokumentera det antroposo-
fiska forhillningssiittet och likepeda-
gogiken s kan den kunskapen beri-
ka och forindra vart kunskapssokan-
de. Vi maste ga bortom teorierna for
att fa en helhet. Helhet, djup och
komplexitet maste hiimtas in i virt
nuvarande kunskapssokande,

Hur ser foraldrar

pa sig sjalva?
Pedagogisk forskning handlar inte
bara om skolan. Maria Lawenius, psy-
kolog och Egil Andersson, psykolog
och lektor, dr bada knutna till institu-
tionen for pedagogik vid Goteborgs
universitet. Deras forskning handlar
bland annat om familjer med utveck-
lingsstérda barn.

"De undviker oss for att inte sdra,
men vet inte hur mycket de sdrar
genom att undvika”. Sa beskrev foril-
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drar till barn med funktionshinder
hade det, hur de sag pa sig sjilva och
hur de trodde att andra sig pa dem. I
undersokningen ingick ocksa familjer
utan barn med funktionshinder som
en jimforelse.

Samre sjalvbild, men...

— Forildrar till barn med funktions-
hinder hade en simre sjilvbild in de
andra forildrarna. Det giillde sdrskilt
mammor med smad barn, berittar
Maria. Sjilvikinslan hos mammorna
blev bittre i takt med att barnet blev
dldre, medan pappornas sjilvkinsla
blev simre. Kanske ir det de tkade
kraven som stills pa fider ndr barn
blir #ldre som leder till att papporna
kinner att de inte ricker till, menar
Maria.

...psykiskt mer stabila

— Men férildrarna med barn med funk-
tionshinder var psykiskt mer stabila dn
i jimforelsefamiljerna. Kanske hade
deras erfarenheter bidragit till att de
stod biittre rustade for livets pafrest-
ningar, menar Egil men tilligger att det
nog finns andra forklaringar ocksa.
=

Inge

Didaktik handlar om konsten
att undervisa och é&r ett amne
for blivande larare. | dag finns
det nastan ingen forskning i
specialpedagogikens didaktik.

— Det kan bero pa att det dnnu inte
finns nagon forskningstradition pi det
didaktiska omradet och att det ir fa av
dem som gar vidareutbildningen som
vill bryta ny forskningsmark, tror Siv
Fischbein, som ir tillforordnad profes-
sor vid institutionen for specialpeda-
gogik vid lirarhogskolan i Stockholm.

Diremot finns det forskning om
andra specialpedagogiska aspekter
och da sirskilt om de elevgrupper
som specialpedagogen arbetar med.
Alla Eirare behover ett visst matt spe-
cialpedagogik i sin utbildning. Det
ingar dirfor som ett moment i alla
lidrarutbildningar. Det finns ocksa sir-
skilda pabyggnadsutbildningar pa tre
terminer i Stockholm, Goteborg, Mal-
mo och Umed. Man kan viilja att spe-
cialisera sig pa elever med synskada,
utvecklingsstérning, horselskada eller
dovhet, eller elever med en kompli-
cerad inldrningssituation. Man maste
ha arbetar i fem ar for att fa ga speci-
alpedagogutbildningen.

— Just nu dr det dvervigande for-
skollirare som soker. Det beror troli-
gen pa att den hir utbildningen dr en
av de fa vidareuthildningsvigarna fér
dem, tror Siv Fischbein.

Tvillingforskning

Vid institutionen forskar man om tvil-
lingar pé tva sitt. Brita Alin-Akerman
vill ta reda pa mer om just tvillingar
och hur de utvecklas, medan Siv
Fischbein "anvinder” tvillingar pd ett
annat sitt. Eftersom eniggstvillingar
ir genetiskt identiska kan man se hur
olika omstindigheter i en undervis-
ningssituation paverkar inlirningen.
Hon har funnit att individuella férut-
sittningar spelar storre roll i en "fri
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pedagogik

- passar alla elever

miljo”, det vill siga den
som kan ta for sig gor det
i en sadan pedagogisk
situation. T en "styrd miljo”
didremot fir individuella
forutsittningar mindre
spelrum.

— Det finns alltsd inte en
pedagogik som passar alla
elever, utan vars och ens
forutsdttningar spelar stor
roll och miste tas med i
berikningen ndr man pla-
nerar undervisning. Det
giller naturligtvis  ocksa
elever med funktionshin-
der, siger Siv Fischbein,
Det dr en utmaning att lig-
ga upp undervisningen sa
att man underlittar sam-
spelet i klassrummet och
att alla elever kinner att de
"platsar” och kan viixa.

Dovas
kommunikation

Siv Fischbeins forskning,
men ocksa medarbetarnas,
handlar om hur egenskaper hos miin-
niskan samspelar med olika forutsitt-
ningar som finns i omgivningen. Kjell
Lundstrom, lektor vid institutionen,
forskar om tvasprakighet i dévunder-
visningen. For manga dova dr moders-
malet teckensprik, for andra tecknad
svenska eller oral (=talad) svenska.
Om eleverna kan kommunicera fritt i
klassrummet pa sitt forsta sprak samti-
digt som de lir sig svenska som andra
sprak, sa dr de inte handikappade nir
det giller att kommunicera,

For att rorelsehindrade elever i den
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vanliga skolan ska kunna delta i
undervisningen pa samma villkor som
andra elever krivs att omgivningen
anpassas till deras forutsittningar och
behov. Eva Mattsson, lirare och dok-
torand vid institutionen, forskar om
rorelsehindrade elevers situation. Hon
studerar bade elevassistenternas och
clevernas situation i gymnasiet. Eva
Mattsson har ocksa intresserat sig for
de sirskilda skolor som ir knutna till
behandlingsavdelningar. Dir finns

| bade pedagogiska mal och behand-

lingsmal fér verksamheten., Det dar

Foto: Karin Sonnnander

Med hjclp av endggstvillingar stu-
derar Siv Fischbein pedagogiska
miljcger oclr bur de paverkar barns
mdajligheter att ldva sig. En "fvi mil-
J67 dir bra for den som kan ta for
sig, och i en “styrd milio” far de
individuella forutsdtiningarna
mindre spelrim.

vanligen sa att behandlingsmalen tar
overhanden pa  bekostnad av  de
pedagogiska.

Lara eller bara ma bra?

— Det ir vanligt med instillningen
"bara de trivs och mar bra, vad de
sedan lir sig dr inte sa viktigt”, och
det forhallningssittet finner man ock-
sa pa skoldaghemmen fo6r barn och
ungdomar med svarigheter av annat
slag, menar Siv Fischbein.

s |
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JAG TYCKER...

.att de unga forildrarna till
barn med funktionshinder ska
fa storre plats i forsknings- och
utvecklingsarbetet!  Hur  ser
deras livsprojekt ut? Har de upp-
slag till ny forskning och andra
viigar att sprida forskningsron?

Fran en for mig ny utsikis-
punkt hos en av handikappor-
ganisationerna, FUB, har jag
mott nya sitt att stdlla fragor,
rikta krav och uppfatta situatio-
nen runt barnet. De unga [oril-
drarna betraktar och virderar
ocksa  handikapporganisatio-
nernas arbete pd ett sitt som
inte alltid dverensstimmer med
ildre medlemmars syn. Jag har
inte niagot underlag som visar
hur allmint detta ir, tydligt dr
dock att detta "nya” signalerar
behov av [6riandringar.

Studie med fragor
om makt

Mina associationer har gatt till den inter-
vjuundersokning som redovisades som
en bilaga till 1989 drs Handikapputred-
ning, Handikapp och vilfird? SOU
1990:19. Undersokningen utfordes av
Marten Soder, Karin Barron och Ingrid
Nilsson, Centrum for handikappforsk-
ning i Uppsala. Resultatet bidrog till att
reformarbetet, LSS m m, har kommit att
handla si mycket om medel for sjilv-
bestimmande och inflytande. Men
inda, i mitt tycke har studien of6rtjint
kommit i bakgrunden i debatten. Var-
for? For att den handlar om behovet att
forena kollektiva och individuella infly-
tandeformer pa nya vigar? For att den
stéiller fragor om makt??

Det dr i sa fall precis de fragor jag
hort unga fordldrar stilla om samhiil-
lets system for stdd och service, om
handikapporganisationernas  arbete,
om ritten att inte vara en “handi-
kappfamilj” 4ven om man har ett barn
med svara funktionshinder o s v.

En kortkort sammanstillning av
intervjuundersokningen: Ett sextiotal
personer med funktionshinder tillfra-
gades om sitt inflytande dver stod och
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— Bland unga fordldrar till barn med fitnktionshinder har
Jag madtt en onskan att fé del av forskning. De ser kunskap
om forskiing som ett starkt medel att bdvda sfcilvbestcim-
mande och inflylande, skriver Ann-Charlotte Carlberg.

service och 6ver mojligheterna att for-
verkliga livsprojekt. Man beskrev sex
olika inflytandesituationer: den rebel-
liska, paverkanssituationen, maktlos-
heten, "hilsan tiger still”, den resigne-
rade situationen samt vanmakten. De
som karakteriserades som rebelliska
har inte latit sin anspraksnivd paverkas
av att de har en funktionsnedsittning.

"Rebelliska” foraldrar

P4 motsvarande sitt har jag funnit ett
"rebelliskt” forhallningssitt hos de
unga forildrarna. Jag tror inte att
deras sitt att se pd sin situation kan
forklaras enbart med att de dr unga!

I undersokningen beskriver man
hur rebellerna ir initiativrika for att de
har s& manga projekt att forverkliga
och hur de uppritthaller kritisk distans
till specialister och myndigheter genom
att skaffa sig kunskap biade om funk-
tionsnedsittningen och samhillets sitt
att fungera. De virjer sig mot "handi-
kapproller” och kriver att l6sningar ska
formas efter deras individuella behov.

Jag har bland de unga forildrarna
ocksa triffat pa detta. Samtidigt finns
onskemdl om att forena kraven pa
individuella 16sningar med kollektiva

aktioner i smagrupper, nitverk
etc, som halls samman av
gemensamma synsitt, inte bara
pa behov av stdd och service
utan pa livsprojekt i vidare
bemirkelse, umgingesformer
som inte kan styras av motes-
rutiner och ett sug efter det
nyaste inom forskning. Kun-
skap om forskning och utveck-
lingsarbete ses som starka
medel att hivda sjilvbestim-
mande och inflytande.

Hur och var tillgodoses des-
sa behov? Var fir de unga for-
dldrarna tillfille att stilla sina
kritiska frigor om de sjilva inte
tillhor forskarsamhillet? Vem
tar vara pd den initiativkraft
som finns?
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Natverk vaxer upp

Ett av flera uttryck for suget efter
att vara mera delaktig i forsk-
nings- och utvecklingsarbete ér
de intressegrupper och nitverk
som nu vixer upp kring vissa
diagnoser, sirskilt de s k sma och min-
dre kinda handikappgrupperna. Det ir
kontaktformer som efterfragas av unga
fordldrar. Min uppfattning ir att detta
delvis handlar om diagnosen i sig, men
inte  minst om diagnosen som
"avstamp” for gemensamma aktiviteter
och obyrikratiska vigar att skaffa kun-
skap, triffa andra i nya métesformer
och bli uppskattad for den kunskap
man sjilv kan bidra med.

Tillsammans med
forskarna

Tillsammans med forskaren dr man
som forilder pa ett gemensamt filt for
att samla nya ron. Det upplevs myck-
et positivt, men det finns en risk for att
stora gemensamma fragor forsvinner, t
ex fragor om handikappande foreteel-
ser i samhillet.

I detta spanningsfilt finns mingder
av uppslag till forskning och utveck-
lingsarbete!

Ann-Charlotte Carlberg
ombudsman
Riksférbundet FUB
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Forskningsstiftelsen
som vill vara en
motkraft

— Nu ar psykiatrin pa vag tillbaka till det biologiska synsattet.
Lékarna arbetar bara med receptblocket for att fa en snabbare
genomstromning av patienter. Dérfor behdvs Humian, som ska
arbeta for ett brukarperspektiv i forskningen om psykiska problem.

Bernt Klippel dr linskonsulent i Viist-
manland for RSMH, Riksforbundet f6r
social och mental hiilsa. Det senaste
aret har han arbetat for att starta forsk-
ningsstiftelsen Humlan, och i novem-
ber forra dret bildades den formellt
vid RSMH:s forbundsradsméte.

— Det finns manga forskare som vill
arbeta med ett brukarperspektiv, men
de har sma majligheter att bryta den
medicinska traditionen. Forskningen
finansieras ju till stor del av likeme-
delsindustrin, sidger Bernt Klippel,

Den psykiatriska varden forindras.
Kommunerna far ansvaret foér den
Oppna psykiatrin och bade den nya
lagen om stod och service, LSS, och
psykiatriutredningen kan innebira
forindringar fér manga miinniskor.
Nedskirningar i offentliga sektorn fér
ocksa konsekvenser som behover
utforskas och visas upp,

Forskning och seminarier

Nu har RSMH bestimt sig for att vara
en motkraft. Stiftelsen Humlan ska sti-
mulera till forskning, f6ra fram nya
idéer, teorier och forskningsresultat
genom seminarier och utbildningar
fér kommuner, landsting, forsikrings-
kassor, facket m fl. Den forsta utbild-
ningen blir i var, for hemtjinstperso-
nal i Visterds.

Humlan har redan kontakt med
forskare och universitet, och vill
utveckla ett samarbete som leder till att
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| kontakt med Tema

| man tillsammans formulerar forsk-

ningsfrigor. I slutet av april hills en
upptaktskonferens, dd man bland
annat ska diskutera vad en klientori-
enterad forskning innebir. Stiftelsen
ska soka forskningspengar och stédja
forskningen pa olika siitt. Den kommer
inte att ha ndgra
anstillda, forutom
Bernt Klippel, som
ir arbetande ordfo-
rande pa halvtid.

I Humlans styrel-
se sitter bl a forskar-
na Sune Sunesson,
Mirten Soder, Karl
Erik Brattemo och
Bengt Erik Eriks-
son. Man har ocksa

hilsa och sjukvird
vid Linkdpings uni-
versitet och Cent-
rum for  vilfirds-
forskning i Eskilstu-
na. Tre kommuner
har hittills sagt att
de vill anlita stiftel-
sen som konsult i
psykiatrifrigor, nimligen
Hallstahammar och Heby,

Detta dr nagra frigor som Humlan
vill initiera forskning om:

Det beh6vs mer kunskap om miin-
niskors forutsittningar att hantera kri-
ser sa att de inte leder till livsling psy-

Visteras,

’ kisk storning. Hur fungerar vart psy-

kiska "immunforsvar” och vira moj-
ligheter till sjilvlikning? Hur ser goda
vardmiljoer ut?

Frihet fran personalkultur

Hur ska sjilvhjilpsgrupper, fria fran
"personalkultur” utformas?

Alternativa boendeformer for psy-
kiskt storda behover utvirderas, och
situationen pd arbetsmarknaden kart-
liggas. Vad karaktiriserar en bra
arbetsplats for psykiskt storda och
vad behovs for att
minniskors ska
kunna behalla sitt
arbete?

Men - varfor
heter stiftelsen just
Humlan? Jo:

Aningslos flyger
humlan  okunnig
om  vetenskaplig
omdjlighet  tillits-
fullt  anvindande
vingarna Gud gav.

— Humlan flyger
fast  vetenskapen
siger att den inte
kan. P4 samma sitt
fungerar vart for-
bund, RSMH, fast
manga medlemmar
dr brickliga. Det
finns  lokalavdel-
ningar i 104 kommuner, fast oddsen
ofta dr daliga, siger Bernt Klippel.
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Centrum for handikapp-
vetenskap bildat i Linkoping

Ett Centrum for handikappve-
tenskap har bildats vid universi-
tetet i Linkdping. Tanken ar att
det ocksa ska bli en professur i
handikappvetenskap, och att
det ska bedrivas forskarutbild-
ning vid centret.

— Vi planerar en del konferenser och
aktiviteter till hosten, siger Goran
Graninger, forestandare for centret.
Men forskarutbildningen kommer att
drdja nagra ar.

Centret i Linkodping ska bedriva
forskning "ur den handikappades per-
spektiv”.

— Forskning kan bedrivas ur manga
perspektiv, siger Goran Graninger. Se
pa skolforskningen, inte bedrivs den
sirskilt ofta ur barnets perspektiv!

Forskare kan ha myndigheternas per-
spektiv eller skattebetalarnas, arbetsgi-
varnas, statens, ja till och med handi-
kapporganisationernas. Vi vill bedriva
forskning ur den enskilda individens
perspektiv. Men vi dr Oppna for sam-
arbete och synpunkter fran handi-
kapporganisationerna.
Handikappforskningen i LinkOping
dr wviirvetenskaplig och har sin tyngd-
punkt i sambhillsvetenskap, beteende-
vetenskap och humaniora. Den ska stu-
dera funktionsnedsittningarnas konse-
kvenser for individ och sambhille, star
det i centrets tillsdttningsprogram  for
professuren. Till forskningens uppgilter
hor ocksd att ge anvisningar pa forind-
ringar, genomfora rehabiliteringsforsk-
ning och gora dolda handikapp synliga.
I styrelsen for Centrum for handi-

kappvetenskap ingar Bengt-Erik Eriks-
son, Goran Graninger och Per Linell
fran Fakultetsndmnden [or temaorien-
terad forskning och forskarutbildning,
Jerker Ronnberg Fakultetsnimnden for
humaniora och samhillsvetenskap, Jan
Persson, Tekniska fakultetsnimnden,
Jan  Walinder,  Hilsouniversitetets
fakultetsniimnd. Norrkopings kommun
har ocksd en representant i styrelsen,
Ingvar Almrot. Centrum kommer att
samarbeta med "Mimer”, enheten {or
verksamhets- och kompetensutveck-
ling i Norrkopings kommun.

Sedan linge finns det handikapp-
forskning vid manga institutioner i
Linkoping. Atskilliga av  projekten
presenterades i Handikappforskning
pagdr nr 4, 1992,

Prenumerera pa
Handikappforskning

pagar

I den hiir tidningen hittar du en folder
med uppmaningen att prenumerera
pa Handikappforskning pagar. Vi
hoppas att vi far behalla dig som lédsa-
re, dven ndr tidningen kommer att
kosta en slant!

Handikappforskning pagar gors av
informationsprojektet vid Centrum for
handikappforskning i Uppsala och
har getts ut i drygt tva ar. Tidningen
moter ett stort intresse och upplagan
har under de tva aren vuxit till 2.700
exemplar. For nirvarande far alla pre-
numeranter tidningen gratis, dirfor att
den finansieras med projektpengar
fran Allminna arvsfonden och andra
tillfilliga anslag.
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Vid halvarsskiftet avslutas informa-
tionsprojektet, men Handikappforsk-
ning pagar lever vidare! Centrum for
handikappforskning i Uppsala fortsiit-
ter att ge ut tidningen, och den kom-
mer som hittills att omfatta all handi-
kappforskning i landet. Centrum har
dock inga pengar till tidningsutgivning,
sa det dr nodvindigt att ta ut en prenu-
merationsavgift fran och med i host.

Handikappforskningen pagar for
fullt i landet! Prenumerera sa att du
dven i fortsittningen far veta senaste
nytt pa handikappforskningsfronten!
Om du vill ha fler exemplar av fol-
dern att dela ut till kolleger och andra,
ring 018-66 22 206!

Forskar du cm
psoriasis?

10-arsfonden star Gppen [6r Dig!

Svenska Psoriasisforbundets  10-
arsfond dir en stiftelse som i forsta
hand dr avsedd att stodja dig som
forskar vetenskapligt kring psoriasis.
Du kan antingen soka medel som
enskild person, eller via den institu-
tion eller organisation du tillhér.

Skicka efter var ansokningsblankett!

Senast den 1 juni vill vi ha dina
ansOkningshandlingar.Beviljade
anslag delas ut i september. Inom 6
manader efter ditt avslutade forsk-
ningsarbete vill vi ha din slutrapport
med redovisning av arbetet. Flerariga
projekt skall redovisas en gang per ar
och dina rapporter skall kunna publi-
ceras i Svenska Psoriasisforbundets
tidskrift, PSO Aktuellt.

Bestill ansokningsblanketten fran
PSO pa telefon 08-600 36 36. Vi
besvarar idven dina fragor angaende
10-arsfonden.
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Hedersdoktor for
varldsberomd princip

Bengt Nirje ar svensken som formulerade principen for ett nor-
mailt liv for utvecklingsstérda pa 1960-talet. Den spreds i bade
Europa och Amerika, och nyligen var han i Schweiz for att bli
hedersdoktor vid universitetet i Freiburg.

Grundtanken i normaliseringsprinci-
pen dr att minniskor med utveck-
lingsstorning ska dela omgivningens
kulturménster och leva ett vardagsliv,
som ir sa likt andra miinniskors som

mojligt. Principen kom till i en tid nir

manga utvecklingsstorda  levde pa
institution, men Nirje menar att den ir
anvindbar dnnu i dag runt om i viirl-
den, inklusive Sverige, dir de flesta
utvecklingsstorda bor med sin familj
eller i gruppbostad. (Omkring tre
tusen personer finns dock fortfarande
kvar pa institutioner.)

Aven i Sverige 1994 kan det finnas
skl att stilla exempelvis dessa frigor
for att prova hur normalt livet édr for
ménniskor med stora funktionshinder:

Har var och en en normal rytm
under dygnet, veckan och dret? Det
vill siga har de en daglig sysselsitt-
ning, triffar de sina anhoriga emel-
lanat, reser de pd semester nagon
ging om dret?

Ett normalt liv innebir ocksd att
man har mojlighet att fi erfarenheter
som liknar andra minniskors under
uppviixttiden och resten av livet. Riit-
ten till ett sexualliv och respekt for
sina egna val och dnskemal dr en del
av normaliseringsprincipen. En min-
niska med utvecklingsstorning ska
ocksa ha normala ekonomiska villkor
och normal bostadsstandard.

Tankar som dessa var omstortande
pa 1960-talet, dven i Skandinavien. De
viixte fram nir Bengt Nirje besokte
institutionerna  for utvecklingstdrda
tillsammans med Karl Grunewald,
som blev medicinalrad vid medicinal-
styrelsen (senare socialstyrelsen) sam-
tidigt som Nirje blev ombudsman hos
Riksforbundet for utvecklingsstorda.

Danmark hade storre och simre

institutioner for utvecklingsstorda in
Sverige pa den tiden. Men i USA sag
Bengt Nirje dnnu viirre forhallanden.
President Kennedy hade tillsatt en
kommission [6r att syna hur det stod
till pa de amerikanska institutionerna

Bengt Nirje bar i
blivit bedersdokior T
vid Freiburgs 1eni-

versitet i Schweiz
fir normalise-
ringsprincipen
som ban formuile-
rade pd 1960-
talet.
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for utvecklingsstorda. Kommissionen
horde talas om normaliseringsprinci-
pen och bjod in Nirje for att beskriva
den.

- Pa Sveriges storsta institutioner
bodde nio hundra personer, men i
USA fanns institutioner fér fyra, fem
tusen personer! Jag har sett nakna
barn krypa omkring pa golvet i ett
trangt litet rum pa ett vardhem i
Soderkoping. Sidant gldmmer man
aldrig. Men det var inget mot vad
mina 6gon och mitt luktsinne fick
uppleva i USA. Inget var dock si
fasansfullt som bilderna fran institu-
tionerna i Ruménien, som vi fick se pa
TV {or nagra ar sedan. Det var inte

bara meningslos forvaring, utan ra
och okunnig vanvard.

Sa kom Nirje till Kanada och blev
anstilld i provinsen Ontario [Or att
arbeta med att normalisera utveck-
lingsstordas villkor. Institutionerna for-
bittrades och man ordnade utbildning
och inrittade verkstider si att utveck-
lingsstorda kunde leva i samhiillet, allt
enligt normaliseringsprincipen.

Efter sju ar i Kanada aterviinde Nir-
je ll Uppsala
1978, och var
chef for omsor-
gen i Uppsala
lins landsting till
1983, Nu ir han
pensionerad,
men dr bland
annat engagerad
i Svenska

Handikapp-
idrottsforbundet
och  Internatio-
nella handikapp-
idrottsforbundet
for utvecklings-
storda, diir han
dr vice president,
Bada forbunden
var han med och
startade,  Aven
det engagemanget handlar om nor-
malisering, om att kunna delta och
uppleva idrottens kulturménster.

-Normaliseringsprincipen grundar
sig pda minskliga rittigheter och
respekt for minniskan, och det har
inte jag kommit pa, siger Bengt Nirje
ndr han nu blir hedersdoktor. Ritten
till respekt dr nagonting som bara
finns, lika sjilvklart som tyngdlagen.
Om man inte forstir sig pa tyngdla-
gen s skadar man sig sjilv, och om
man inte fOrstdr sig pd ritten till
respekt sd skadar man andra. Utveck-
lingsstorda har alltid lidit mer av
andras dumhet dn av sin egen.
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LASVART

Normalisering i Sverige
och Indien

Att personer med utvecklingsstorning
ska ha tillgang till normala livsvillkor
har varit mélsittningen fér den svens-
ka omsorgsverksamheten sedan 1960-
talet. Den sa kallade normaliserings-
principen har rént stor uppmiirksam-
het och tjinat som forebild {6r manga
andra linder.

Roda Billimoria, doktor i pedago-
gik frin Bombay i Indien, har utifrin
sina erfarenheter som gistforskare vid
Centrum for handikappforskning vid
Uppsala universitet gjort en, ocksa [Or
svenskar, virdefull oversikt over hur
normaliseringsprincipen tillimpats i
vart land. T rapporten beskrivs ocksa
den indiska omsorgsverksamheten
och hur normaliseringsprincipen skul-
le kunna appliceras pa vard och
omsorg om personer med utveck-
lingsstorning.

Roda B Billimoria: Principle and
practice of normalization. Experien-
ces from Sweden and Application to
India. Den kan bestdllas fran Cent-
rum fOr bandikappforskning, Uppsala
universitet, Box 170047, 750 17 Upp-
sala, tel 08-66 22 26.

Rapport om
utvecklingsstorda

Just nu pdgar ett skifte av huvudman-
naskap frin landsting till kommuner
niir det giller omsorger om personer
med  psykisk  utvecklingsstorning.
Centrum for handikappforskning vid
Uppsala universitet har socialstyrelsens
uppdrag att folja och utvirdera huvud-
mannaskapsforindringen i Halland,
Jamtland, Dalarna och Orebro Lin i det
sa kallade KOMUT-projektet. Den
tredje  delrapporten frin  projektet
handlar om hur psykiskt utvecklings-
storda vuxna personer i Jamtland lever,

Bengt Akerstrom: Kartldggning av lev-
nadsvillleor fOr utvecklingsstdrda i Jcimi-
lands lin 1991. Rapporten kan besidl-
las fran Centrum for handikappforsk-
ning, Uppsala universitet, Box 170047,
750 17 Uppsala, tel 018-66 22 206.
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Datorhjalp i affaren

Ndgra vuxna utvecklingsstorda i Eng-
land provar just nu en inkopshjilpare,
en liten dator att ta med sig till affi-
ren, som hjilper dem att komma ihag
vad de ska kopa. Inkopshjilparen
presenteras tillsammans med andra
hjilpmedel for utvecklingsstorda i en
rapport om teknik for férstandshandi-
kappade, utgiven av Cerlec.

Vid Certec och Malmohus lins
landsting arbetar man samtidigt med att
utveckla Isaac, som ska provas senare
i vir. Isaac dr en liten biirbar apparat
som har en pekskirm och bygger pi

bilder och symboler. Tsaac finns dock
inte presenterad i ndgon rapport dn.
Ett annat system som bygger pa
artificiell intelligens dr “Svarne”, ett
beslutsstod for personal som arbetar
med utvecklingsstorda personer som
kan bli valdsamma. Det utvecklas nu
vid Certec. Bakgrunden och tanken
med Svarne presenteras i en rapport.

Certec har ocksa gett ut en rapport
dir ingenjoren Ingvar Jonsson tillsam-
mans med ett forildrapar berittar om
sina gemensamma praktiska l6sningar
for att kunna skota ett spiadbarn nér
man har rorelsehinder.

Arne Svensk: Teknik for fGrstdnds-
bandikappade - exempel och teorier.
Om mdten mellan mdnskliga behov
och tekniska mdjligheler.

Charlotte Magnusson, Arne Svensk:
tixpertsystemet Svarne - besluisstdd vid
véldssituationer.

Gerd Peterson, Vilbelm Ekensteen,
Ingvar Jonsson: For ait kunna skdta
Ida. Ett foréldrapar med funktionshin-
der beskriver sina specialbjilpmedel.

De tre rapporterna dir uigivna av Cerfec,
Lunds telniskea hdgskola och kan bestdl-
las pd tel 046-10 46 95 (direkt), 046-10
70 00 (véixel), fax: 046-10 44 31,

Hur gar det for
svagbegavade elever?

Mer dn en procent av barnen i den
svenska skolan dr svagbegavade. De
gdr inte i siirskola, men deras resultat
pa begivningstest motsvarar sirsko-
leelevernas. T manga andra linder gar
den hidr gruppen barn i sdrskolan.
Ingemar Emanuelsson och Karin Son-
nander har foljt 116 svagbegavade ele-
ver genom grundskolan, gymnasiesko-
lan och ut pa arbetsmarknaden. Deras
vig genom skolan och ut i arbetslivet
jamférdes med normalbegavade ele-
vers, som inte gatt ut gymnasiet. Trots
olikheter i begavning fanns stora lik-
heter mellan de biada elevgrupperna.
De tydligaste skillnaderna fanns mel-
lan miin och kvinnor.

Ingemar Emanuelsson och Karin Son-
nander: "Svagbegdvades intrdde pd
arbetsmarknaden. En uppfolinings-
studie till 23 dis dlder av svagbegduva-
de elever i vanliga skolan”. En tidiga-
re rapport av sanima forskare heter
"Sveigbegdvade elever i den vanliga
skolan. En uppfolining genon hogsia-
diet och gymnasieskolan”. Bdda
bestélles fran Centrum for bandi-
kappforskning, Box 170047, 750 17
Uppsela, tel 018-66 22 26.

Kan forskare och brukare
samarbeta?

- Handikapporganisationer och fors-
kare kan skapa ett gott samarbete om
bada parter accepterar att de har oli-
ka perspektiv och olika sitt att arbe-
ta. Organisationerna moter problem
for dagen som de behover losa
snabbt, medan forskningen ir mera
langsiktig.

Sa sa en deltagare i ett av fyra
seminarier om relationerna mellan
brukare och forskare, dir bade fors-
kare och brukare deltog. Seminarier-
na ordnades av informationsprojektet
vid Centrum for handikappforskning
vid Uppsala universitet. Nu finns det
en dokumentation frin seminarierna.

Hur skapar man kanaler for en dia-
log mellan brukare och forskare och
hur ska ett samarbete organiseras?
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Hur ska brukarna férmedla sin kun-
skap till forskarna och fa sina 6nske-
mal om forskning tillgodosedda? Och
hur ska ett samarbete organiseras
utan att forskningens sjilvstdndighet
hotas? Detta dr ndgra av de frigor som
diskuteras i dokumentationen.,

Samarbete mellan forskare och bru-
kare - bur gdr det? Bestdlles kostnads-
fritt fran Centrum fOr handikapp-
Jorskning, tel 018-66 22 26.

Att reparera manniskor

I dag finns det manga reservdelar till
minniskan. Likarna kan transplante-
ra hornhinnor, tarmar och hjirtan, sit-
ta in protes i horselgangen, reparera
blodkirl, bygga nya brost, ja det gar
till och med att ge hjirnan och nerv-
systemet reservdelar.

Utbildningsradion har gett ut en
bok om biologiska och mekaniska
reservdelar till "maskinen minniska”,
Boken heter "Att reparera minnis-
kor”, och dr skriven av Sture Gustaf-
son. Den beskriver transplantationer-
nas och de tekniska reservdelarnas
utveckling, berittar vilka majligheter
som finns i dag, och stiller fragor for
framtiden. Hur mycket kan man byta
ut och dndd vara densamma? Vilka
nya material och tekniker kan vi vin-
ta oss? Vilka risker och mojligheter
finns i gentekniken?

Sture Gustafson: Att reparera mdnnis-
kor, Uthildningsradion, tel kund-
tjdnst: 08-784 42 40.

Hur samarbetar sarskolan
och elevhemmen?

- Samarbetet dr si sporadiskt att det
kan kallas obefintligt. Sa siiger en av de
intervjuade i en studie om samarbetet
mellan personal i skola och boende for
barn med autism i Uppsala.

Psykologen Bengt Abrahamsson
har intervjuat personal i siarskolan och
pa tva elevhem. Han har stillt samma
frigor till bada personalkategorierna
for att fa veta hur de ser pa sitt eget
och de andras arbete. De intervjuade
fick ocksd svara pa frigor om hur
samarbetet fungerar.

Alla tyckte inte som personen ovan
att samarbetet dr obefintligt, men alla
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&nskade mer av det. De flesta vill ha
planerande och utvirderande samtal,
men sadana forekommer nistan
aldrig. Det samarbete dessa tva vikti-
ga personalkategorier har kallar de
"tamburkontakt”. De triffas nir elev-
hemspersonalen himtar och limnar
barnet i skolan. Och si finns kontakt-
boken. Tamburkontakten ir dock vik-
tig och uppskattad.

Nir det giller synen pa malsittning
berittar ldrarna om sin egen, men 4r
kritiska till elevhemmens eller siger
att de inte vet om de har nagon.
Boendepersonalen tillskriver i storre
utstrdckning skolan en malsittning,
men inte i samma termer som ldrarna
sjdlva. Medan ldrarna talar om vilbe-
finnande och egenvirde for eleverna,
tror boendepersonalen att ldrarnas
malsittning styrs av en ldroplan, att
det handlar om kunskaper och ADL.

Alla intervjuade har visioner om
hur samarbetet skulle kunna fungera.
De tas upp i ett avsnitt i rapporten,
som dr en del i ett stort sdrskolepro-
jekt "Barn med autism” i bl a Uppsala
och Stockholms lin.

Bengt Abrahamsson: Ihop eller iscir?
Samarbete mellan personal i skola och
boende for barn med autism. Bestdlies
Sran Centrum for bandikappforskning
i Uppsala, tel 018-66 22 26,

Nordisk forskning om
utvecklingsstorning

Vart fjdrde ar haller The International
Association for the Scientific Study of
Mental Deficiency, IASSMD, en forsk-
ningskonferensen niagonstans i virl-
den. Den senaste konferensen dgde
rum i Australien 1992, och det skan-
dinaviska inslaget var stort. Ett sextio-
tal nordiska foredragssammanfatt-
ningar finns samlade i en rapport utgi-
ven av den nordiska foreningen for
forskning om psykisk utvecklingsstor-
ning. Den ger en god oversikt Over
aktuell forskning pd omradet.

“Sharing a vision of the future. 9th
IASSMD  Congress Australia 1992
Nordic Contribution”. Bestdlles fran
Centrum for bandikappforskning vid
Uppsala universitet, Box 170047,
750 17 Uppsala, tel 018-66 22 26.

Horselskadades rehabilitering
- hur ska den se ut?

Hur ska horselvarden arbeta for att ge
personer med horselskador den hjilp
de behover? Fragan diskuterades vid en
forskningskonferens om horselskadade
och rehabilitering som informations-
projektet vid Centrum fér handikapp-
forskning ordnade i hostas i samarbete
med Horselskadades riksforbund, HRF.
Sex forskare medverkade och deltaga-
re var horselvardsassistenter och med-
lemmar i HRF. Nu finns det en doku-
mentation frin konferensen.

Hérselskadeforskning pdagar!
Bestdlles kostnadsfritt fran Centrum
Jor bandikappforskning 1 Uppsala,
tel 018-66 22 26.

AVHANDLINGAR

Granngemenskap - aven for
utvecklingsstorda?

Hur far midnniskor som ir avvikande
del av gemenskapen i ett bostadsom-
rade? Vilken roll spelar de gemensam-
ma miljéerna i ett grannskap? Och hur
utvecklas kontakt och samvaro mellan
mdnniskor i ett bostadsomrade?

Detta dr nigra av de frigor Gunilla
Nilsson vid tema Hilso- och sjuvarden
i samhillet, Link&pings universitet har
sokt svaren pa i sin doktorsavhand-
ling. Hon har under en féljd av ar stu-
derat kvarteret Fabriken i JonkOping
och sirskilt intresserat sig for hur min-
niskor med psykisk utvecklingsstor-
ning kunnat finna en plats i grannge-
menskapen. Tre omstindigheter visa-
de sig vara betydelsefulla, nimligen
hur boendemiljon 4r utformad, till-
gangen till attraktiva fritidsaktiviteter
samt att hyresgisterna har intresse och
engagemang for samvaro,

Gunilla Nilsson: Boendeintegrering
som process - ett kvarter och dess mdn-
niskor. Bestdlles frdan Tema H, Univer-
sitetet i Linkdping, 581 83 Linképing,
tel 013-28 10 00.
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Vid definitiv eftersédndning atersands férsandelsen med
nya adressen pa baksidan (ej adressidan)

1994

juni  eTEEE TN

1-3 juni i Reykjavik, Island
International Conference: Beyond
Normalization Towards One Society
For All. Konferensen ordnas i samar-
bete mellan Rehabilitation Internatio-
nal, RI, International League of Societi-
es for Persons With Mental Handicap,
ILSMH, The Nordic Union for Mental
Handicap, NFPU, The Nordic Council
of Organisations of Disabled People,
HNR, Young Adult Institute, YAI
Anmiilningsavgift: USD 450.

Information: Iceland Tourist Bureau,
Congress Department, Skogarhlid 18, 101
Reykjavik, Island. Tel 354-1-623300,
fax:354-1-625895

augusti PR
3-5 augusti i Jyviiskyld, Finland

Nittonde nordiska kongressen om
specialundervisning:
Utvecklingsforlopp - fran forskole-
till vuxenutbildning.

Upplysningar: Jyviskyld universitet, 19.
nordiska kongressen om specialundervis-
ning, Pirjo-Leena Pitkiinen, Box 35, 403

51 Jyviskyli, Finland, tel +358 41 603 662,
fax +358 41 603 621.

oktober ST

9-13 oktober i Maastricht
ISAAC-konferens (The international
society for augmentative and alterna-
tive communication)
Konferenssekretariat: Van Namen & Wes-
terlaken, P.O. Box 1558, 6501 BN Nijme-
gen, The Netherlands. Phone + 31 80 23
44 71, fax + 31 80 60 11 59.

| november HEESET——

20-27 november i New Dehli, Indien
XI World Congress on Mental Retar-
dation, ILSMH

"A Community for All- Families on
the march”

Preliminiir anmilan fére den 31 mars
1994 siinds till National Forum for Welfa-
re of the Mentally Handicapped, ¢/o
Thakur, Hari Prasad Institute Campus,
Vive Kananda Nagar, Dilsukh Nagar,
Hyderabad, -500 660, AP India.

1995

april e
5-6 april i Orebro

Miinniska, handikapp, livsvillkor

Den som vill medverka med foredrag

ska skicka in forslag senast den 15 maj
1994. Bidragen skickas till Britt Johans-
son, Landstingets social- och omsorgsfor-
valtning, Box 1613, 701 16 Orebro.
Upplysningar Ulla Sjostrom, tel 019-15 71
53 eller Britt Johansson, tel 019-15 72 13,

augusti ]

13-19 augusti [
XIlIth International Congress of Pho-
netic Sciences i Stockholm.
Arrangérer: Stockholms universitet och
Kungliga tekniska hogskolan. Upplys-
ningar: institutionen for lingvistik, tel 08-
16 23 47, fax: 08-15 53 89.

Abstracts ska skickas in fore september
1994 till Congress Secretariat, ICPhS 95,
c/o Congrex, P O Box 5619, 114 86
Stockholm, tel 08-612 69 00,

fax: 08-612 62 92.




