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Handikappsyn

studeras i Umea

— Det finns en évertro pa vad
man kan astadkomma med rét-
tighetslagar. Det rader stor
ovisshet om hur LSS ska tillam-
pas, och manga ansvariga myn-
digheter ar passiva. | stallet for
att trygga manniskors situation
héanvisar de till domstolarnas
tolkningar av lagen. Och de tolk-
ningarna kan ta lang tid.

Det sdger Anna Hollander, som ir till-
forordnad professor vid rittsveten-
skapliga institutionen. Hon har stude-
rat hur omsorgslagen har tillimpats,
och med den kunskapen som grund
tvivlar hon pa att LSS, den nya lagen
om stdd och service, kommer att
infria ménniskors férhoppningar.

— LSS dr mer diffust skriven in
omsorgslagen och har inga sanktions-
mojligheter, som kan anviindas for att
tvinga myndigheterna att riitta sig efter
lagen och domstolarnas beslut. Lokal-
demokratiutredningen foreslar visserli-
gen att linsstyrelserna ska fi utdéma
boter nir de ansvariga inte verkstiller
beslut om det beror pa "uppenbar
tredska”. Men hur ska det kunna avgo-
ras nidr det handlar om tredska? Nir
beslut enligt omsorgslagen inte verk-
stilldes motiverades det genomgien-
de med bristande resurser,

Omsorgslagen i praktiken

Anna Hollander har i sin forskning
konstaterat att omsorgslagen har fun-
gerat bra juridiskt, d v s de juridiska
tolkningsproblemen har varit fi. Men
lagen har inte fungerat lika bra i prak-
tiken. Hon har foljt hur omsorgslagen
tillimpades i bl a Visterbotten och fun-
nit att drenden handlades “mycket

* MOTE MED FORSKARE

I Umea bedrivs handikappforskning bl a vid universitetet, tel 090-16 50 00, och
vid universitetssjukhuset, tel 090-10 10 00. Forum for handikapphistorisk forsk-
ning ordnar seminarier som ér dppna for alla, tel 090-16 69 92. Hiir presenteras
en del av den handikappforskning som pégir i Umea.

Uppsala g,

Uppsala:
Centrum [or handikappforskning

Stockholm:

Centrum fér handikappforskning
ALA

Tekniska hogskolan
Handikappinstitutet

Telematik och handikapp
Lirarhogskolan

Orcbro
Landstinget
Hogskolan
Viardhopskolan

Linkoping:
Universitetet
Tekniska hogskolan

Goteborg:

Institutionen for handikappforskning
vid universitetct

Programomrade tor handikapp
forskning

Inst f pedagogik och specialpedagogik

Jonkoping:

Hagskolan
Hélsohogskolan

Lund:
Certee, Centrum [6r rehabiliteringsteknik
vid Tekniska hogskolan

Malmé:
Sidorum vid Lirarhogskolan




—

informellt”. Myndigheterna for-
sokte kringgd lagen pa olika
sitt, till exempel genom att inte
fatta formella beslut nir miin-
niskor  begirde  sirskilda
omsorger. Och niir det inte fat-
tades nigot beslut fanns det
inte heller ndgot beslut att dver-
klaga. Handliggningen skottes
olika i olika Lin, vilket forklarar
att det gjordes manga overklag-
ningar i vissa lin och fi i andra.

Myndigheterna  kringgick
ocksa lagen genom att inte
verkstilla domstolarnas beslut.
Det har visat sig att en fjirde-
del av alla domar i forvalt-
ningsdomstolarna  inte  har
verkstillts av  landsting och
kommuner,

— Bide omsorgslagen och
LSS sidger att minniskor med
funktionshinder ska kunna
leva som andra, i gemenskap
med andra, och att var och en
ska ha ritt att bestimma 6ver
sig och sin situation. Det dr svart att
siiga att dessa grundsatser har varit
styrande for omsorgsverksamheten.
Tillimpningen av omsorgslagen tyder
snarare pd motsatsen,

Rattighetslag kan
motverka sitt syfte

— Jag dr kritisk mot rittighetslagar
om man inte har en allvarlig vilja och
ekonomiska resurser att verkligen
stirka livsvillkoren for minniskor
med funktionshinder, summerar Anna
Hollander.

— Rittighetslagar kriver mycket av
lagstiftaren, men dnnu mer av tillim-
paren. Rittighetsbegreppet dr ett
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— LSS dr mer diffust skriven dn omsorgslagen och bar
inga sanktionsmdjligheter, som kan anvindas for ait
tinga myndigheterna att réitta sig efter lagen och dom-
stolarnas beslut, sdger Anna Hollander.

utmérkt instrument for att framkalla
positiva kidnslor, men det ir risk for
besvikelse och missnéje om det inte
finns ndgot innehall i "ritten”. Och da
motverkar lagen sitt syfte.

Bortbytingen — barn
med funktionshinder

Sagorna om bortbytingar handlar om
barn med funktionshinder. Barnet i
vaggan som inte dr som andra barn
har blivit ditlagt av en trollkvinna. Det
"riktiga” barnet dr bortrévat, modern
sorjer, men virdar i regel trollungen
som sitt eget barn.

— Signerna om bortbytingen fyllde
flera viktiga roller, siger Claes G Ols-

i gar och idag

son, universitetsadjunkt i etno-
logi. De formedlade sambhiillets
norm att dven barn med ska-
dor skulle virdas. Det finns
ingen period i den svens-ka
historien dia man dodat eller
overgett barn dirfor att de haft
skador. Det finns massor med
rittsfall genom  tiderna, dir
kvinnor démts for att ha dédat
sitt nyfodda barn, och under
en period limnades barn till
dnglamakerskor for att vanvir-
das och do, men skilen var
wsociala och hade inget med
£ barnets egenskaper att gora.

Sagan som terapi
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Bortbytingssagorna fungerade
troligen ocksa som terapi. For-
dldrarna kunde bearbeta sina
kinslor genom att ligga skul-
den pi en trollkvinna. Och
den forbjudna sorgen over att
inte ha fatt det barn man
onskade blev begriplig och tilliten.

— Sidgner om bortbytingar finns
dnda fran 1200-talets Europa. I Sveri-
ge finns material frain 1600-talet, men
det mesta dr uppteckningar fran 1800-
talet. Vid den tiden ér det knappast
troligt att minniskor verkligen trodde
att trollkvinnor révade bort méinnis-
kobarn, men dn i dag kan vi ju i kris-
situationer ta till forklaringar som vi
egentligen inte tror pa.

Veta sin plats

Bortbytingstemat dr en del av den
avhandling som Claes G Olsson arbe-
tar med och som handlar om synen
pa minniskor med funktionshinder



T $ HANDIKAPPFORSKNING PAGAR s

1750-1950. Han vill studera inslagen
av kontroll i samhiillets omsorg.

— Minniskor har blivit omhinder-
tagna, men har samtidigt fatt veta sin
plats i samhiillet. Manga fick en ordent-
lig yrkesutbildning, men det var andra
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som bestimde vad de skulle gora.
Kontrollen har omfattat det mesta i
livet, dven sexualliv och livsaskadning.
Kyrkans omsorg om minniskor med
funktionshinder grundade sig frimst pa
oron over att till exempel diéva och
utvecklingsstérda personer inte kunde
undervisas i den kristna liran!

Rorelsehinder inget
dominerande problem

Hur dr det att vara ung med funk-
tionshinder i dagens sambhiille? Ann-
Christin Sjoholm, doktorand vid insti-
tutionen for socialt arbete, har inter-
vjuat dtta ungdomar i aldern 16-20 ar
om deras liv och hur de sjilva ser pa
sitt handikapp. Ungdomarna ir rorel-
sehindrade, anvinder rullstol och har
olika grad av funktionshinder,

— Rorelsehindret i sig dr inte nagot
dominerande problem fér ndgon av
dem, sammanfattar Ann-Christin  Sj6-
holm. De gick pa ett av riksgymnasier-
na for rorelsehindrade, bodde pa elev-
hem, ungefir pa samma sitt som stu-
denter i allmidnhet bor i studentbostider.

Ett liv som andra

Deras liv var likt andra ungdomars.
De var mycket aktiva pa fritiden, gick
pa bio och krogen och de flesta holl
pa med flera idrotter. De tyckte att
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kirleken dr det viktigaste i livet, och
dromde om att triffa en partner.

— Sambhillet har lyckats skapa en
forebyggande miljo for de ungdomar
jag intervjuade, konstaterar Ann-
Christin Sjoholm. Rorelsehindret ver-

— Bortbytingssagorna
Jvilde flera viktiga roller.
De formediade santhdl-
lets norm att civen barn
med skador skille vair-
das, men fungerade ock-
sd som terapi i sorgen
dver att bha fail ett barn
med skador, menar Claes
G Olsson.

Foto: Malena Sjéberg

kar i forsta hand finnas med pa ett
annat plan dn det praktiska. Det dr
mot bakgrund av att vara handikap-
pade som de tinker, forstir och age-
rar i sin vardag, trots att de inte upp-
lever rorelsehindret i sig som ett pro-
blem. Dirfér har min studie ett
kulturperspektiv. Hur mycket styrs

%

de, och deras omgivning, av omed-
vetna kulturer?

Ann-Christin  Sjoholm  skérskadar
det miljorelaterade  handikappbe-
grepp, som den svenska handikappo-
litiken bygger pa. Visst ir det anvind-
bart, diarfor att det visar att miljon
maste anpassas for att forebygga han-
dikapp, menar hon. Men man riskerar

att forbise att ocksa den som har ett
rorelsehinder dr delaktig i de kultu-
rella virderingar, som kan skapa upp-
levelsen av handikapp.

— Om man bara anvinder det mil-
jorelativa handikappbegreppet for att
forklara handikapp, sd forstir man
inte varfor dessa ungdomar trots allt
ser pd sig sjilva som handikappade.
De lever ju ett liv som andra ungdo-
mar och tycker inte att deras rorelse-
hinder dr nagot stort problem.

Hur mater man
rehabilitering?

Vad ir rehabilitering och hur miter
man dess resultat? Det ir nagra grund-
liggande frigor for den forskning
som bedrivs vid institutionen fér reha-
biliteringsmedicin i Umea.

— Man maste skilja pa 4 ena sidan
normen, vara forestillningar om ett
normalt liv och 4 andra sidan ménnis-
kors egna onskningar, betonar Inga-
Britt Branholm, lektor och arbetstera-
peut vid institutionen och Axel Fugl-
Meyer, professor och overlikare.
Tillsammans med Kerstin § Fugl-Mey-
er har de formulerat ett rehabilite-
ringsbegrepp som bygger pa indivi-
dens upplevelse av lycka och tillfreds-
=

Ann-Christin Sjoholm,
doktorand vid institutio-
nen for socialt arbete, har
intervjuat dtta ungdomar
med rérelsebinder. Hon
Sforsoker bl a fe svar pet
Srdgan varfor de ser pd sig
sjdlva som handikappade,
trots alt de lever ett liv som
andra ungdomar och inte
ser sitt rérelsebinder som
ndgot stort problem.

Foto: Malena Sjaberg

stillelse. Rehabiliteringen bedrivs med
detta begrepp som utgiangspunkt i
Umea och dven pa andra kliniker.

Sexliv och fritid viktigast

— Lycka kan definieras som tillfreds-
stillelse med livet i sin helhet, och det
maste vara rehabiliteringens mal att
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minniskor ska nd dit, siger Axel Fugl-
Meyer och Inga-Britt Brainholm.

De har gjort flera understkningar
bland ménniskor som har fatt rehabi-
litering vid kliniken for att fa en upp-
fattning om hur de sjilva uppfattar sitt
liv fore och efter rehabiliteringen.
Personerna i undersdkningarna har

“ “‘\“ i I'““mﬂ
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fatt virdera hur tillfredsstillda de r
med sitt sexualliv, parrelationen,
familjelivet, formagan att klara sig
sjdlv, fritiden, kontakter med viinner,
arbetet och ekonomin,

Det visar sig att sexuallivet och fri-
tiden 4r viktiga faktorer for tillfreds-
stillelse med livet, ibland viktigare in
att kunna aterga till yrkeslivet.

Manniskors egna mal

— 1 allt rehabiliteringsarbete dr det
Lt ate lasa sig i vad som betraktas
som normalt. Patienterna fir ofta det
outtalade budskapet av personalen att
"du mdste trina mycket for att bli
accepterad” och patienterna fir kins-
lan att om de 6verlimnar sig helt och
underkastar sig triningen, ska de bli
"normala”. Vi forsoker i stillet borja
arbetet med att definiera minniskans
egna mal, se vilka funktioner hon har,
och hur hon gjorde for att na sina mal
fore skadan.

Axel Fugl-Meyer och Inga-Britt
Brinholm understryker ocksia hur vik-
tigt det dr att hitta riitt definitioner pa
till exempel sjukdom och hilsa.

— Den bista definition pa sjuk-
dom som hittills presenterats ir "det
som en likare beddmer som sjuk-
dom” och den ér inte helt lyckad! Och
hilsa dr inte bara franvaro av sjuk-
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dom, utan nagot mer, men vad?

Hur samordnar barn
oga och hand?

Birgit Rosblad, sjukgymnast och
forskningsassistent och Claes von
Hofsten, professor vid institutionen

— Vi mdste skilja pd
vdra forestéillningar
om et normait liv och
mdnniskors egna
onskningar, sdger
Inga-Britt Brénholm
och Axel Fugl-Meyer.

Foto: Malena Sjéberg

for psykologi bedriver forskning som
anviinds i barnhabiliteringen. De stu-
derar bland annat samordningen mel-
lan 6ga och hand och hur barn med
olika funktionshinder klarar att styra
handen niir de inte ser den.

— Ftt test gar till sa att vi gdr mar-

— Vdra forskningsresultat hjdlper de yrkesverksammma att
beittre forsid vad de selt i sift arbete. Samtidigt har de erfaren-
heter att ge oss, sdger Birgit Rosblad och Claes von Hofsten.

styra handen nir de inte kan anvinda
synen. Barn med MBD/DAMP pekar
ibland ett par decimeter fel, och det
kan inte bara forklaras med motoriska
svirigheter, menar Claes von Hofsten
och Birgit Rosblad.

Det handlar ocksdé om att barnen
ska komma ihdg ett mal. Den fortsatta
forskningen kommer dérfor att handla
bland annat om minnesfunktionen.

Ogon- och huvudrérelser

For att forstd avvikelser méste man hit-
ta de faktorer som styr koordinatio-
nen. Claes von Hofsten forskar nu om
normalutvecklingen av ogon- och
huvudroérelser hos spidbarn. Det tycks
vara sa att barn som fods for tidigt har
problem med det, Habiliteringsperso-
nal har ocksa sett att barn med rorel-
sehinder ibland ror dgonen pa ett
annorlunda sitt, dven om synunder-
sokningar inte tyder pa att nagot ir fel,
Forskningen kan kanske sia smdning-
om forklara detta fenomen.

Forskning ger
aha-upplevelser

Claes von Hofstens och Birgit Rosblads
studier har bland annat lett till att per-
ceptionen  numera
tas upp i utbildning-
en [or sjukgymnas-
ter. Birgit har ocksa
ofta kunskapsutbyte
med sjukgymnaster
och arbetsterapeu-
ter inom barnhabili-
teringen.

— De vyrkes-
verksamma  fragar
wefter kunskap,
gsﬁger hon. Minga
g forstar att de behd-
ver djup kunskap
foch att det inte

finns ndgra enkla
16sningar i trining
och behandling av
barn med funk-
tionshinder. Vara
resultat ger dem

keringar pd ett bord och ber barnen ‘ ofta aha-upplevelser, de fir kunska-

peka ut dem under bordsskivan samti-
digt som de tittar pa ovansidan. Studi-
erna visar att perception och motorik
hinger ihop. Minga barn har svart att

per som gor att de bittre forstar vad
de sett i sitt arbete. Samtidigt har de,
som dagligen moter barnen, erfaren-

heter att ge oss.
& (]
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JAG TYCKER...

Handikapprorelsen}'///] samarbeta '

med forskarna

"En vital forsknings- och utvecklings-
verksamhet ér en viktig forutsittning
for ett lands mojligheter att ge sina
medborgare goda levnadsbetingel-
ser. Detta giiller alla sektorer av sam-
hillslivet.”

Detta ir ett citat ur Handikapprorel-
sens handlingsprogram, som handi-
kapprorelsens  FoU-delegation  har
utarbetat. De forbund som vill kan
komplettera det gemensamma pro-
grammet med en férbundsspecifik del.

I handlingsprogrammet star det
vidare:

"Handikapprorelsen behover forsk-
ning fér att fa kunskaper, f6r att kun-
na gora relevanta analyser och for att
dra mer ftillférlitliga intressepolitiska
slutsatser. Forskningen skall i forsta
hand vara till for att forbittra situatio-
nen for den enskilda, gruppen och
samhillet. Vi behéver bl a en mingd
underlag som kan beskriva processer
och skeenden som dger rum till foljd
av samhillsfériindringarna. Vi behover
fakta som tydligt anger hur forindring-
arna paverkar levnadsvillkoren for per-
soner med funktionsnedsittningar. Det
ir didrfor viktigt for oss i handikappro-
relsen att tillvarata, stimulera och
paverka forskningen. Handikapprorel-
sen vill siledes ta aktiv del i FoU-verk-
samheten. Vi har flera skil for detta:

e Vi vill pa ett sakkunnigt sitt kun-
na driva krav pa mer resurser och for-
bittrade forutsdttningar 1 ovrigt for
forskning och utvecklingsverksamhet
inom sambhiillssektorer som 4r bety-
delsefulla for vara medlemmar.

e Vi vill kunna initiera forskning
pa fér oss relevanta omraden.

e Vi vill bli en intressant och kun-
nig samverkanspart med forskarvirl-
den.

e Vi vill pad ett systematiskt sitt
kunna ta tillvara och fora ut de kun-
skaper som forskningen och utveck-
lingsverksamheten ger.”
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— Kontakterna mellan forskarna och Horselskadades riksforbuned behéver forbdit-
ras, menar Ulf Olsson. Men hur ska det ske? Ar det méjligt att bilda nétverk med
kontinuerligt erfarenhetsutbyte?

1 Horselskadades  Riksforbund,
HRF, har forbundsstyrelsen nu tillsatt
en arbetsgrupp med uppgift att forso-
ka ta fram en férbundsspecifik del till
det gemensamma handlingsprogram-
met, som utgdr en utmirke grund och
vicker ett antal konkreta fragestill-
ningar, t ex:

o Hur ser horselskadeforskningen
ut i dag? Finns det eftersatta omraden
dir vi behover en paverkande, initie-
rande roll?

— Kontakterna mellan forskarna
och HRF behover forbittras. Hur ska
det ske? Kan vi bilda nitverk med
kontinuerligt erfarenhetsutbyte?

e Finns det risk for att forsknings-
projekt med tvirvetenskaplig dimen-
sion hamnar mellan tva stolar vid

bedémningen av ansokningar? Om si
ir fallet, vilket samarbete finns det i
dag mellan forskningsraden och
enskilda fonder och stiftelser for att
undvika detta?

e Finns det ett behov av att sprida
forskningsresultat till medlemmar och
fortroendevalda. Hur skall detta ske? 1
vilken form och med vilket syfte?

e Hur fingar vi upp de eventuella
problem som horselskadade  och
deras anhoriga har och omsitter dem
till konkreta forskningsprojekt?

UIf Olsson
Ledamot i férbundsstyrelsen for
Horselskadades Riksforbund

Foto: Malena Sjoberg
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Erland Hjelmquist, nyutnamnd professor:

”Svarare tider for
handikappforskningen”

- Det har blivit svarare tider for handikappforskningen de senaste
aren. Nu géller det att bevaka utvecklingen och féra fram handi-
kappfragorna vid universiteten, sa att vi inte tappar mark.

pengarna om vi inte bevakar fordel-
ningen och visar upp vir kunskap.
Erland Hjelmqvist, som éignat sig at

Det siger Erland Hjelmquist, nyut-
nidmnd professor i handikappforsk-
ning med beteendevetenskaplig |
inriktning vid psykologiska
institutionen, Goteborgs
universitet.

Intresset foér handikapp-
forskning ér tillfredsstillan-
de i Goteborg, tycker han.
Det finns manga forsknings-
projekt i bade psykologi,
psykiatri, lingvistik, logope-
di, neurologi, specialpeda-
gogik och sociologi (se bl a
sidan 8 om PRESS-projek-
ten]) Det finns ocksi ett
tvdrvetenskapligt sa kallat
programomride inom han-
dikappforskningen, dir alla
fakulteter utom de matema-
tiska och naturvetenskapli-
ga dr representerade. Dir
finns ocksa Chalmers tek-
niska hogskola, som bl a
arbetar med anpassning och
tillgiinglighet.

Erland Hjelmaquist, nyutnédmnd professor { handikappforsk-
ning i Goborg befarar att bandikappforskningen kommer att
nedprioriteras till formdn for teknik, ekonomi och andra

Nedprioriterad han-
dikappforskning?

— Men det finns risk att bl
a handikappfrigorna kom-
mer att nedprioriteras till
forman for till exempel teknik och
ekonomi, siger Erland Hjelmquist.
— Det dr ju beslutat att en stor del
av lontagarfonderna ska delas ut till
forskning, och da ska omriden som
"befrimjar Sveriges konkurrenskraft”
prioriteras. Visserligen dr det sagt att
handikappforskningen skulle kunna
riknas dit, men vi far nog inte del av

dmnen som "beframjar Sveriges konkurrenskraft”

handikappforskning i manga ir, tyck-
er att den har fatt en oklarare stillning
sedan ansvaret flyttades frin Forsk-
ningsradsnimnden till Socialveten-
skapliga forskningsridet,

— Socialvetenskapliga forsknings-
radet har ansvar for flera andra stora
omraden, dldreomsorgen, invandrar-
‘ forskning och annat, sd de kan inte
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fokusera handikappforskningen som
Forskningsridsnimnden gjorde.

Den nyutndmnde professorn har
redan tidigare vikarierat pa professu-
rer vid sin institution och ér dven pre-
feke vid institutionen. Han glider sig
at att handikappforskningen i Gote-
borg nu har stirkts med en
professur. Erland Hjelmqu-
ist kommer att fortsitta ar
vara involverad i projekt
tillsammans med andra,
som bl a handlar om hur
synskadade  liser och
anvinder olika lishjilpme-
del, perception och kogni-
tion hos personer med
autism, och kommunika-
tion och spriklig formdga
hos barn och ungdomar
som har talhandikapp pa
grund av cp-skador.

Staten kan inte
langre styra

Erland Hjelmquists pro-

fessur dr inrittad av riks-

dag och regering for att

stirka handikappforsk-

ningen, precis som den
professur Marten Soder har
i Uppsala. Men frain och
med nu kan staten inte
inritta tjinster vid universi-
teten lingre,

— Beslutsritten och alla
pengar kommer hidanefter att finnas
vid de enskilda universiteten. Riksdag
och regering kan sidga vilka forsk-
ningsomraden de anser ska stodjas
och prioriteras, men de har frainhint
sig mojligheten att styra utecklingen.
Jag dr orolig for vad det kan innebira
for handikappforskningen pa ling sikt.
R

Foto: Géran Olofsson
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Tiugo ars forskning om

— Det &r viktigt att ta hansyn
till de stora olikheter som
finns mellan barn med rorelse-
hinder. Det ar inte bara genom
att studera grupper av barn
som man nar kunskapsvins-
ter. Varje enskilt barn ar ett
studium i sig.

Det siger Karl-Gustaf Stukdt, profes-
sor emeritus i specialpedagogik och
engagerad i PRESS-projekten i Gote-
borg. PRESS stir for "Projekt om rorel-
sehindrade elevers situation i samhiil-
let” och dgnar sin forskning at bl a
kommunikationen hos barn med tal-
handikapp.

PRESS bildades pa 1970-talet pa ini-
tiativ av davarande rektorn vid Bricke
Ostergird, Lars Osterling. Det fanns
di, som nu, ganska sparsamt med
forskning om barn och ungdomar med
rorelsehinder. Bricke Ostergard, som
ar et regionalt habiliteringscentrum
ville forsoka stimulera forskning om
barnens totala situation. Den forskning
man ville initiera skulle bygga pa hel-
hetssyn och tvirvetenskaplighet.

Initierar forskning

PRESS ir en informell och "frivillig”
verksamhet med ett s k programled-
ningsrad som bestar av forskare, prak-
tiker, representanter for handikappor-
ganisationer och tjdnstemdn knutna
till myndigheter som skolverket, soci-
alstyrelsen och AMS. Programled-
ningsradet  formulerar  angeldgna
forskningsomraden  och  initierar
forskning. Man har inga fasta resurser,
utan far soka pengar for varje enskild
undersokning.

— En annan viktig uppgift dr att
finna de forskare som ska genomfora
undersdkningarna. Men det idr brist pa
forskare med kompetens pd det hir
omradet, d v s forskning som handlar
om individens hela situation, berittar
Ulf Lekemo, som idr sammankallande i
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programledningsridet och chef for
SIH-enheten i Goéteborg. (SIH = Sta-
tens institut for handikappfragor i sko-
lan) Men anknytningen till frimst de
pedagogiska institutionerna i Gote-
borg har gjort det mojligt att finga in
intresserade forskare och doktorander.

Kommunikation utan tal

Forskningen om alternativ kommuni-
kation eller AAC (Alternative and

= g
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)

Augmentative Communication) ér
tvirvetenskaplig. Humanister, beteen-
devetare, tekniker och medicinare
forskar om detta.

— Mycket av den forskning som
finns handlar om tekniska hjilpmedel
for personer med talhandikapp. Pa
det omradet har mycket hiint. Men vi
vet mindre om de formiagor som
krivs for att kunna kommunicera pa
andra sitt din genom tal, berittar
Karin Guttman, som ir speciallirare,
knuten till Kunskapscentrum vid
Bricke Ostergird och doktorand vid
institutionen for pedagogik, Gote-

borgs universitet.

Karin Guttman har borat folja 38
elever med rorelsehinder och talhan-
dikapp: De har vistats pa Briicke
under loppet av tio dr och da bland
annat fatt ldra sig Bliss*. Hur ser deras
kommunikation ut i dag? Nir fungerar
den bra och nir fungerar den daligt?
Hur anvinder de Bliss, som ju var det
alternativ de flesta i forsta hand fick
lira sig? Med personer de kinner
tycker de att de kan kommunicera

— Det kan vara sveanrt alt
uttrycka kénslor, scirskilt de
negaliva, ndr man harett
talhandikapp och anuvéin-
der Bliss. Det dr inte beller
sd lditt att peka pa tavlan
ndrman dr rviktigt arg, for-
klarar Karin Guttman, spe-
cialléirare och doktorand

i pedagogik.
e e nn et

Foto: Karin Sennander

bra. Det dr didremot svarare att kom-
ma till tals med personer man inte dr
sd bekant med.

Bliss for skolan
eller for livet?

— Ungdomarna ir envisa och vill bli
forstadda. Dirfor anvinder de flera
olika sitt att fa fram det de vill ha sagt.
De kombinerar symboler och tecken
pa nya sitt och anvinder kroppssprak
sa gott det gar. En viktig aspekt ir att
finga omgivningens uppmirksamhet
och halla den kvar. De som fungerar
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arn med rorelsehinder

allra bast har forfinat sina strategier.
Med frimlingar kinner man sig inte
lika fri att prova olika alternativa sitt
att kommunicera. Man ger upp litta-
re. Det dr viktigt att vi som iir peda-
goger [ir vara elever hur man kan
utveckla sina firdigheter i Bliss, Férst
da blir det friga om att "lira for livet”.

— Att uttrycka kinslor — bade
positiva och negativa — ir ofta ett
problem for ungdomarna, beritar
Karin Guttman. Tecken och symboler
ricker inte till for att uttrycka kiinslor,
sdrskilt inte negativa sddana. Det ér ju
inte heller sa Litt att peka pa Blisstav-
lan nir man dr riktigt arg!

Femton PRESS-
projekt hittills

PRESS har en naturlig vixtkraft, trots
att det saknar fasta resurser,

— Vi kan inte sia om framtiden,
sdger Karl-Gustaf Stukat, men med tan-
ke pid vad som producerats under 22 ar
utan basresurser ir
vi fulla av tillforsikt!
I de olika projek-
ten, som i dag hun-
nit bli femton styck-
en, har vi forsokt
folja alderstrappan.,
Vi har studerat
familjen kring de
rorelsehindrade
barnen, undersokt
smabarnstiden fore
skolan, foljt barnen
in i skolan och till
sist tittat pa wvad
som hinder efter
skolan. Det  hir
monstret har delvis
varit planerat, delvis
vuxit fram naturligt.

— PRESS’ ambition har varit att ini-
tiera tvirvetenskaplig forskning med
tyngdpunkten pa pedagogiska fragor.
Det dr svart att avgora vilken effekt
forskningen har haft pd den praktiska
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verksamheten. Vi sprider vira rappor-
ter brett och vet att de lises med

— Vi forséker nd
en djup kunskap
om bearn med
rorelsebinder.
Yrkesfolket pa feiltet
Jar sedan omsditta
den i praktiken,
sdger Karl-Gustaf
Stukdt, professor
emeritus i special-
pedagogik.

intresse, sidger Ulf Lekemo.

I tidigare PRESS-projekt har man pa
olika sitt studerat kunskapsutveckling-
en hos rorelsehindrade elever. Bland

— PRESS vill
initiera tvdrve-
tenskaplig forsk-
ning med
tyngdpunkt pa
pedagogiska
[frdgor. Det dir
svart att sdga
vilken effekt
Jorskningen
hafl, men vi vet
atl vdra rappor-
ter ldses med
intresse, sdger
Ulf Lekemo,
sammankallan-
de i PRESS.

Foto: Karin Sonnander

annat har man anpassat kunskapsprov
for elever med rorelsehinder utan att
gora proven ldttare. Det visade sig da att
det fanns elever som klarade dem
daligt, de som klarade dem bra och de

som presterade genomsnittligt. Det ir

| inte sjilvklart att barn med funktions-

hinder har svarare
din andra barn att
lésa abstrakta
uppgifter, men de
kan tinkas anvin-
da andra sitt. Man
maste alltsa som
pedagog  prova
olika vigar for
inlirning — och
for prov.

Vill skaffa
djupare
kunskap

Foto: Karin Sonnander

— Faran med
PRESS-projekten
ar att de ofta blir alltfor beskrivande.
Det dr en naturlig konsekvens av att
man har begrinsad tid och begrinsade
medel. Beskrivningar dr ju ocksd ofta
konkreta. De ér handfasta resultat att
bira med sig till filtet, vilket kan kiin-
nas tryggt, menar Karl-Gustaf Stukat. I
de senare projekten férsoker vi mera
forsta och na en djupare kunskap. Tidi-
gare skulle forskarna limna over firdi-
ga hjilpmedel till praktikerna. T dag ir
kunskapen det viktiga. Yrkesfolk pa
filtet fir omsiitta den i praktiken,

Press-projekten tel 031-50 25 00,
Jax 031-50 25 28

*Bliss dr ett sprak grundat pa grafiska
symboler som utvecklats av Charles
Bliss. Det dir eit internationelit sprek,
som véxer och utvecklas pd egen hand,
som alla andra sprik, men symbolerna
samordnas av en sdiskild instans 1
Kanada, Blissymbolic Communication
International. Tanken med Bliss var
Srdan borjan alt skapa elt skrivet espe-
ranio och bidra till fred pd jorden.
[ |
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De beforskade objekten
forskar sjalva

Deltagarorienterad forskning é&r ett arbetsséatt som ar ovanligt i
handikappforskningen. Men nu har ett sadant projekt startat vid
Centrum for folkhalsoforskning i Karlstad. Tanken ar att "de
beforskade objekten” ska bli deltagande subjekt!

Projektet ska ge kunskap om konse-
kvenserna av handikappreformen.
Fragor man vill soka svar pa ir bl a:
Vilka faktorer ir det som skapar han-
dikapp? Vilka rittigheter i lagen far
ménniskor del av? Vad betyder det for
deras livsvillkor? Hur tillimpas den
nya lagen i de olika kommunerna?

I stillet for att en forskare skickar
ut enkitformulir ska forskningen den
hir gingen drivas som forskningscirk-
lar under ledning av lokala projektle-
dare i sex kommuner. De och andra
personer med funktionshinder ska
sjilva lyfta fram de frigor de vill ha
belysta. De ska medverka i bade
utformningen av fragor, insamlingen
och sammanstillningen av data och
analysen av materialet,

— Vi vill fa fram den unika kunska-
pen, den som kan vara svar att fi med
sidana enkiitfrigor som anvinds i lev-
nadsnivaundersdkningarna, sidger Erik
Forsberg vid Centrum for folkhilso-
forskning i Karlstad. Vi vill ocksa att
projektet ska medverka till en mobili-
sering i de lokala handikappférening-
arna. Erik Forsberg dr handledare for
de lokala projekten i Filipstad, Umea
och Huddinge, och hans forskarkollega
Marie-Louise Hall-Lord bistar projekten
i Goteborg, Uppsala och Linkdping,

Forskningscirklar

De lokala handledarna 4r aktiva i han-
dikapprérelsen och har personlig erfa-
renhet av funktionshinder. De har fatt
en kort utbildning i deltagarorienterad
undersokningsmetodik, och har nu
samlat intresserade medlemmar fran
olika handikappforeningar till forsk-

ningscirklar dir de bland annat lyfter

fran sadant som de anser vara problem

i sin vardagstillvaro. Sedan far forskar-
na i uppdrag att utveckla till exempel
enkiit— eller intervjuundersdkningar.
— 1T Filipstad har den forskande
cirkeln kommit éverens om att varje
deltagare ska besoka tio personer och
stilla fragor om hemmiljon, sysselsitt-
ningen, kontakten med socialtjansten
och sjukvarden, omgivningens attity-
der o s v. Svaren blir sedan grunden
for en storre enkitundersokning som
jag utformar, berittar Erik Forsberg.

Fa kan paverka sin service

En undersdkning som Centrum for
handikappforskning i Uppsala gjort
tidigare visar bl a att bara atta procent
av dem som far hemtjinst anser att de
sjilva far paverka vem som ska hjilpa
dem, dven med den mest personliga
servicen. Detta och liknande resultat
ledde till att kommunerna enligt den
nya lagen blivit skyldiga att gora sig vil
fortrogna med levnadsférhallandena
for minniskor med funktionshinder.
Det finns didremot inga forslag om hur
levnadsférhallandena  ska  beskrivas,
eller hur maktlésheten ska motverkas.
Projektet som just startat dr ett sitt att

biade forsoka beskriva livsvillkoren,
och ge minniskor verktyg till handling.

— 1 det hir forskningsprojektet
ska alltsd de som forskningen handlar
om, méinniskor med funktionshinder,
delta sa mycket det gar, forklarar Erik
Forsberg. Vi forskare hjilper till med
att visa vilka forskningsinstrument
man kan anvinda for att resultaten
ska bli valida (ett resultat far validitet
nir man verkligen miter det man
avser att mita).

Atta projekt
utvarderar reformen

Projektet kallas "Fran reform till verk-
lighet” och har kommit till pa handi-
kapprorelsens initiativ. Det drivs av
Centrum for folkhilsoforskning i Karl-
stad och dr ett av atta deluppdrag som
ingar i socialstyrelsens utvirdering av
handikappreformen och den nya
lagen om stdd och service, LSS. Pro-
jektet har en referensgrupp med
representanter fran Handikappférbun-
dens samarbetsorgan, De handikap-
pades riksforbund och Synskadades
riksforbund. Arbetet ska paga i tre 4r.

Centrum fér handikappforskning i
Uppsala dr en av de andra som fatt
utviirderingsuppdrag av socialstyrel-
sen. Centrum i Uppsala har inlett upp-
foliningen med att utarbeta en omfat-
tande enkit om service och service-
behov till brukare.

Sista gratisnumret av
Handikappforskning pagar

Du hdller i din hand sista numret av gra-
tistidningen Handikappforskning pagar.
Fran och med i host mdste vi ta en pre-
numerationsavgift for att kunna fortsit-
ta ge ut tidningen. Avgiften dr den ligs-
ta tinkbara, for att alla som uppskattar
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tidningen ska fa tillgang till den.

Sa, for att inte missa forsta host-
numret, anvind inbetalningskortet du
fatt i den hir tidningen. Prenumera-
tionen giller fyra nummer hosten -94
och varen -95.
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En god start I livet

En god start i livet heter ett stort forsk-
nings- och utvecklingsprojekt som
handlar om att forbittra habiliteringen
for barn med flera grava funktions-
nedsittningar. Projektet drivs av FUB:s
forskningsstiftelse ALA. En rapport
frin projektet heter Utveckling i
samspel - den tidiga kommuni-
kationen hos barn med funk-
tionsnedsittningar. Den  dr
skriven av Jan-Olov Karlsson
och Helena Norstrém som ett
psykologexamensarbete vid
psykologiska  institutionen,
Stockholms universitet.

Rapporten kan bestdillas fran Gunilla
Preisler, tel 08-16 20 07.

Nordisk forskning om
psykisk utvecklingsstorning

Det nordiska inslaget var stort vid den
nionde internationella forskningskon-
ferensen om psykiskt utvecklingsstor-
da som holls i Australien 1992. Ett
urval av de nordiska foredragen finns
nu samlade i en rapport, som ger en
god oOverblick over aktuell nordisk
beteendevetenskaplig och sambhiills-
vetenskaplig forskning om psykisk
utvecklingsstorning.

Rapporten heter "Intellectual Disabili-
ty research - Nordic Contributions”
ach dr redigerad av fobans Tveit Sand-
vin och Aase Frostad Fasting. Den kan
bestdillas fran NordlandsForskning,
8002 Bodd, Norge, tel 75 51 76 00,
Jax 7551 72 34.

Handikapprorelsen samlad
kring forskningsprogram

— Handikapprorelsens kontakter med
forskarna skulle kunna systematiseras
och utvecklas till en samverkan. Vi
talar ofta forbi varandra. Vi i handi-
kapprorelsen maste engagera oss har-
dare for att fa en ndrmare och mer
konstruktiv dialog med forskarvirl-
den. Det vore onskvirt med ett nir-
mande fran bada hall.
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Det skriver den samlade handi-
kapprorelsen i sitt nya handlingspro-
gram 1 FoU-frigor. Programmet har
arbetats fram av handikapprorelsens
FoU-delegation och har antagits av
alla organisationer.

Handikapprorelsen vill ha storre
brukarinflytande och finnas med
redan nir forskningsprojekt pla-
neras, for att handikappforsk-

ningen ska bli relevant.

— Kontakterna med
forskningsfinansiirerna
mdaste ocksd stirkas,
stir det i program-
met. Den som ger
medel till forskning
behéver tillgodo-
gora sig vira kunskaper och erfaren-
heter for att kunna beddma relevan-
sen i olika projekt. Att bedéma den
vetenskapliga kvaliteten ir diremot
inte var uppgift.

Handlingsprogrammet tar ocksi upp
bl a angeligna forskningsomriden och
frigan om forskningsinformation och
anvindningen av forskningsresultat.

Atskilliga handikappforbund har vid
sidan om detta gemensamma hand-
lingsprogram iven egna program f&r
forskning pa sina speciella omriden.

Handikappforbundens  handlingspro-
gram i Fol-fidgor kan bestdllas frdan
Handikappforbunden, tel 058-616 08 00.

Gast i verkligheten

Att flytta fran vardhem till gruppbos-
tad paverkar livet bade konkret, psy-
kologiskt och socialt. Hur de boende
upplever forindringen behéver goras
synligt for beslutsfattare och personal
for att forindringarna ska kunna ske
pé deras villkor.

Kerstin Farm har i skriften Giist i
verkligheten foljt trettio personer pa
Hagbyhemmet, en institution fér vux-
na med utvecklingsstérning i Orebro
lin, i deras vardag,

Skriften dr en sammanfattning av tvd
rapporter gjorda pd uppdrag av Ore-
bro ldns landsting och kan besidilas
pd tel nr 019-15 72 60.
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Hur orienterar sig
blinda personer?

Hur gar det till nir blinda personer pa
egen hand vill ta sig fran en plats till
en annan? Hur viljer man vig, hur
undviker man hinder pa viigen, kort
sagt, hur tinker man?

Detta har Gunnar Karlsson och
Anna-Karin Magnusson tagit reda pd
genom att intervjua nio barndoms-
blinda och fyra vuxenblinda personer
samt tva seende personer,

Rapporten beter Blinda personers for-
Sttning och orientering - en fenome-
nologisk-psykologisk studie och dir rap-
port nummer 74, 1994 fram psykolo-
giska  institutionen,  Stockbolms
universitet. Den kan bestdlias frdn
institutionen pd tel 08-16 38 36.

Svenska teckensprakets
polysyntetiska tecken

Det finns tva sorters tecken i det svens-
ka teckenspraket, "fasta” och “poly-
syntetiska”. De polysyntetiska finns
beskrivna i en ny doktorsavhandling
av Lars Wallin vid institutionen for
lingvistik vid Stockholms universitet.

Ett polysyntetiskt tecken innehdl-
ler mycket information, och behover
i regel oversittas med en hel fras. Ett
enda tecken kan till exempel beteck-
na en situation som “ett papper ligger
pd bordet” eller forflyttning, "pappret
blaser bort”.

Med denna avhandling dr det svens-
ka teckensprikets polysyntetiska
tecken beskrivna for forsta gangen.
Forfattaren  tillhér  den  generation
dova som var forbjudna att anviinda
teckensprak i klassrummet. Han lirde
sig sitt sprak av dldre kamrater. Nu ér
han den forsta dova personen i virl-
den som doktorerar i teckensprik!

Skrifien kan bestdllas fran institutionen
Jor lingvistik, Stockholms universitet,
vdxel 08-16 20 00, texttel 08-15 33 23.
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KALENDERN

8-10 juni i San Francisco, USA

Second annual international confe-
rence ” Virtual Reality and Persons
with Disabilities”.

Arrangorer: IEEE, Institute for Electrical
and Elecronics Engineers, och CSUN,
California State University, Northridge,
Center on Disabilities.

Upplysningar: Dr Harry ] Murphy, Founder
and Director Center on Disabilities, Califor-
nia State University, Northridge 18111
Nordhoff Street, Northridge, CA 91330-
8340, USA. Phone: (818) 885-2578 V/TDD,
Fax/Voice message: (818) 885-4929.

Juli P R T R B e

9-13 juli i Dallas, USA

International conference "Celebrating
Our Past - Envisioning Our Future”.
Arrangor: Association for Education and
Rehabilitation of the Blind and Visually
Impaired

Upplysningar: AER International Confe-
rence Comimitte, 206 N Washington St.,
Suite 320, Alexandria, VA 22314,

fax (703) 683-2920.

augusti NS ae e

3-5 augusti i Jyviskyli, Finland
Nittonde nordiska kongressen om
specialundervisning:
Utvecklingsforlopp - fran forskole-
till vuxenutbildning.

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

403 51 Jyviskyld, Finland,

tel +358 41 603 662, fax +358 41 603 621.

19-21 augusti i Bods, Norge

Nordic Conference and Annual Mee-
ting Private Life-Public Policy”
Arrangér: Nordic Research on Mental
Retardation (FUN) i samarbete med The
Nordland Research Institute, Center for
Disability and Social Policy.

Anmilan gors senast den 1 maj. Den
som vill medverka ska senast den 1 juli
skicka in ett abstract pa 100 ord till
Nordland Research Institute, Center for
Diasability and Social Policy, N-8002,
Bodo, Norge.

Information: Johans Tveit Sandvin,

tel 75 51 76 00, fax 75 51 72 34.

oktober EFEEEEE R

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 T

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

A Community for All- Families on
the march”

Anmiilan sinds till National Forum for
Welfare of the Mentally Handicappec,
¢/o Thakur, Hari Prasad Institute Cam-
pus, Vive Kananda Nagar, Dilsukh
Nagar, Hyderabad, -500 660, AP India.

1995

april BT

5-6 april i Orebro

Minniska, handikapp, livsvillkor
Den som vill medverka med féredrag
ska skicka in forslag senast den 20 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.




