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Horselskadeforskning pagar!

Handikappforskning pagar pre-
senterar i det har numret ett
axplock av den horselskade-
forskning som pagar i landet.

Det finns omkring 800.000 personer
med horselskada i landet. Det berik-
nas att tre fjardedelar av dem har en
aldersnedsittning, medan de &vriga ir
horselskadade fran fédelsen, av buller
eller ndgon sjukdom. Omkring tio
tusen personer beriknas vara helt
dova, fem tusen frin barndomen och
lika minga fran vuxen ilder.

Att ha en horselskada ér i verklig-
heten flera olika handikapp. Psyko-
logiskt och socialt ir det stor skillnad
mellan att vara horselskadad fran
barndomen och att fa sitt handikapp i
vuxen alder. Om man har en grav
barndomshorselskada  betyder  det
ocksa mycket om man lever bland

minniskor som kan teckensprik eller
i en omgivning diir kommunikationen
alltid kraver horsel.

Att vara horselskadad dr framst ett
kommunikationshandikapp. Dirfor 4r
det nédvindigt att ha bra hjidlpmedel
for sin kommunikation. Hérapparaten
dr det viktigaste hjilpmedlet, si vi beriit-
tar om den forskning som pdgar i Lin-
koping for att skapa datorn som kanske
snart kan skilja pa ljud och oljud!

Fordldrar som far ett horselskadat
barn stills infor ett beslut: ska de
anvinda teckensprik eller inte? I
Stockholm pagar en studie av hur hér-
selskadade barn kommunicerar om de
erbjuds bade teckensprik och tal.

Beslutet om teckensprik foljs sena-
re av beslutet om skolfor: vanlig klass,
horselklass eller dévskola? Vi beriittar
om en ny avhandling frin Lund om
hur horselskadade barn har det med

" kamrater niir de gar i vanlig klass eller
horselklass.

Nir man far sin horselskada i vux-
en alder kan man behova hjilp och
rehabilitering for att kunna leva bra
med sin funktionsnedsittning. 1 Géte-
borg arbetar flera forskare for att for-
bittra rehabiliteringen for minniskor
som blir horselskadade.

I Linképing studerar nigra forskare
forutsittningar for kommunikation for
vuxna dova och horselskadade, Var-
for dr en del sa duktiga pa att avlisa
pa lipparna, och hur mycket hjilp har
horselskadade av kroppsspraket i sin
kommunikation?

Tinnitus dr fackordet for ovdsen och
buller i dronen och huvudet, och drab-
bar hérselskadade oftare in andra. 1
Uppsala forstker nagra forskare att
miéita tinnitus och hjilpa ménniskor att
hitta bra sitt att leva med oljudet,

Nar barnet maste bo borta

— Skolan ar bra, men for langt bort. Jag kdnde mig som en riktig
egoist nar jag ndmnde individualintegrering, for man far ju inte
franta sitt barn teckenspraksmiljé och kompisar!

Sa sidger en forilder i rapporten (Inte)
en vanlig familj. Psykologen Margare-
ta Ahlstrom har gjort en enkitunder-
sokning bland férildrarna till 120 hér-
selskadade och déva barn som bor
borta under skolveckorna, det vill
sdga en tredjedel av alla barn som gar
pa specialskola.

Férdldrarna har intervjuats om upp-
levelsen att fa ett dovt eller horselska-
dat barn, om forskoletiden och om
erfarenheterna av att ha ett barn som
bara bor hemma pa helgera och
loven. De har ocksa beriittat hur de
tycker att detta har paverkat deras
egen och familjens situation.

Den forsta tiden tyckte manga for-
ildrar att det var svart att barnet mas-
te bo pa ett annat stille for att kunna
fa undervisning pa teckensprik.

“Dessa midndagsmorgnar ndr han
skulle aka ivig. Dem fasade jag for.
Jag undrade hur jag skulle orka.”

Han har fatt kompisar!

Men sa smaningom kom de positiva
erfarenheterna.

“Det ir skont att veta att barnet till-
godogor sig undervisningen bittre in
i individualintegrering”. “Jag har
sldppt oron for hur det ska ga i sko-
lan. Att mitt barn har fatt kompisar dr
det bista”.

Och nir barnet kommer hem éver
helgen finns bade glidje och pro-
blem.

“Hon verkar tycka att det dr roligt
att komma hem. Hon sitter ofta iging
med nagon aktivitet genast, och tycks
trivas fast vi dr horande!” “Det ir
skont att vara en hel familj, och at fa
vara mamma nigra dagar.” “Men mitt
teckensprik ir sa daligt. Ofta forstar
jag inte vad han sdger. Jag maste be
honom teckna langsamt och da blir
han irriterad.”

Studien visade att omgivningens
forhallningssitt paverkade foérildrar-
nas upplevelse av situationen. Omgiv-
ningen, som bade kan forsviara och
underlitta forildrarnas situation, kan
vara bdde habiliteringen, personal i
barnomsorgen, vinner och sliktingar.

Inre konflikt

Negativa faktorer som forildrarna
berittade om var att samhiillets stod
inte alltid fungerade, till exempel
barnomsorgen pa loven. Minga tala-
de ocksa om sin egen inre konflikt.

Rapporten ér utgiven av Stiftelsen
for fordldrasamverkan, vars huvud-
min ir Hérselskadades riksforbund,
Sveriges dovas riksforbund och Riks-
forbundet for dova, horselskadade
och sprakstorda barn,

Stiftelsen har ocksd givit ut Isole-
ring-gemenskap?! En rapport om sam-
hillets syn pa dévskolan samt inter-
vjuer med personer som gatt i dov-
skolan. Aven den studien ir gjord av
Margareta Ahlstrom, tel 08-16 75 94.
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Horselskadade
- stors mer av buller

Den som &r hérselskadad stérs mer av buller &n den som hoér
bra. Det vet horselskadade av egen erfarenhet, men forskaren
Stig Arlinger vet varfor det ar sa.
Nagra av forklaringarna ar dessa: ndr man har nedsatt horsel
har man sédmre formaga att skilja pa storande ljud och de ljud
man vill héra. Man har ocksa samre férmaga att utnyttja de
tusendels sekunder da det stérande ljudet inte hérs.
Skillnaderna marks redan vid en sa liten hérselnedsattning som

10-15 decibel.

Stig Arlinger och nagra forskare vid
institutionen for psykologi och peda-
gogik i Linkodping har tillsammans
provat vilken typ av buller som stor
mest. Forsokspersoner, med och utan
horselskada, har fatt lyssna pa en
uppliist text som storts dels av ett
jamnt brus, dels av en annan upplis-
ning, som spelats upp bide framling-
es och baklinges.

For dem som hade normal horsel
storde bruset betydligt mer in talet,
bide det riktiga talet och “baklinges-
talet”. Stig Arlinger forklarar det med
att det storande talet har en méingd
korta avbrott di en normalhdrande
person kan snappa upp viktiga delar
av det han vill hora. Att det inte gor
ndgon skillnad om det storande talet
spelas  baklinges eller framlinges
beror pa att det bara dr ljuden man
hor, inte innehallet.

For horselskadade var det inte sa
stor skillnad mellan att stras av brus
jamfort med tal, eftersom de alltsa har
svarare att utnyttja tystnaden i det sto-
rande talet. De horselskadade perso-
nerna behovde skruva ner stérnings-
ljudet i genomsnitt sexton decibel mer
in de normalhdrande [6r att hora den
text de skulle lyssna pa.

Buller ar storande
for aldre...

Vi vet att dldre ménniskor har svarare
in yngre att uppfatta tal i buller. Men
det beror troligen inte bara pa for-
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simrad hérsel, utan dven pa andra
aldersforindringar. Det tycks som om
vi med stigande dlder far allt svarare
att uppfatta det som sigs i buller, sir-
skilt om det inte ér forutsiigbart. Skill-

i dldern nio till sjutton ar har de yng-
re svirare dn de dldre att uppfatta i
bullrig miljo. Vid en jimférelse mellan
barn och vuxna horde bada grupper-
na lika bra i en miljo utan buller, men
med buller horde barnen simre.

~ Resultaten ér viktiga med tanke
pa miljoer dir barn vistas, sdger Stig
Arlinger.

Andra forskare har studerat hur det
gdr att uppfatta sitt eget modersmal i
bullrig miljo, jamfort med att hora ett
sprik som man lirt sig senare i livet.

— Det finns inte sdrskilt mycket
kunskap om detta dn, men studierna
visar dnda klart att det dr mycket sva-

— Den dir snart hdr, spédr Stig Arlinger, hérapparaten som kan stéiflas in efier varje
individuell hérselskada, som forstirker vackert tal och forsvagar trafikbuller, och
dr sd liten att den ndistan inte syns/

naden mellan dldre och yngre ir allt-
sd4 mindre nir man kan anviinda sin
erfarenhet och gissningsformaga for
att uppfatta.

...och for barn

Aven barn har svart att uppfatta tal i
buller. En understkning av forskaren
Louise Elliot i USA visar att bland barn

rare att uppfatta frimmande sprak in
sitt eget sprak.

De kunskaper som finns om var
formdga att uppfatta tal i buller stéilller
krav ndr vi utformar den offentliga
miljon, menar Stig Arlinger. Vi mdste
virna om goda forutsittningar for
alla, inte bara foér 20-ariga normalho-
rande infoédda svenskar, for de dr fak-
tiskt en mycket liten minoritet!

B
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Horselskadade barn vaxlar
latt mellan tal och tecken

Hur kommunicerar hérselskadade barn? Anvénder de tecken

eller tal néar de leker med andra hérselskadade barn? Och hur

kommunicerar forskolepersonal och barn med varandra?
Fragorna ska fa sina svar i ett projekt vid psykologiska institu-

tionen i Stockholm.

Numera finns det en del forskning
och vetande om hur déva barn
utvecklas nir de tidigt far vistas i teck-
ensprakiga miljoer. I dag vill alltfler
hérselskadade ocksa anviinda tecken-
sprak, och férildrar far oftast radet att
anvinda  teckensprik tillsammans
med sina horselskadade barn.

Men fragan ir kontroversiell.
Mdnga befarar att barnens talutveck-
ling stors av att de anviinder tecken-
sprak ibland. Och forildrar och per-
sonal vid de forskolor, didr man i
huvudsak anvinder teckensprik, fra-
gar sig hur man pa bista sitt ska stod-
ja de horselskadade barnens tvaspra-
kighet och se till att de far tillging till
bide svenska och teckensprik.

Myter och tyckande

— Det finns si mianga myter och sa
mycket tyckande som skapar osiiker-
het bland personal och forildrar. Dir-
for har vi startat det hiir projektet, séiger
Margareta Ahlstréom, som ansvarar for
projektet tillsammans med Agneta
Thorén. De ér bada psykologer liksom
handledaren Gunilla Preisler.

Margareta och Agneta videofilmar
kontinuerligt barn vid tre forskolor i
situationer med mycket kommunika-
tion, som lek, maltider och samlingar.
De analyserar sedan filmerna for att
se hur kommunikationen gar till mel-
lan barnen, bade déva och horselska-
dade, och mellan personalen och de
hérselskadade barnen.

— Vi granskar inte bara spriket,
utan snarare all kommunikation dir
spraket bara utgor en del. Hur gor
barnen nir de viinder sig till varandra
och personalen? Hur leker de? Vad :ir
det som styr deras agerande?
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Projektet dr trearigt och har nu

‘ kommit halvvigs. Nagra nedskrivna

resultat finns inte, men viil nagra vik-
tiga iakttagelser. Till exempel att bar-

sonalen och tecknade till den déva.
De anviinde spraket funktionellt. Det
gjorde diremot inte alltid de vuxnal

Anpassar spraknivan

De horselskadacde barn som behiirska-
de bada spriken vixlade litt mellan
tal och tecken och lirde sig tidigt att
anpassa sprakets niva efter den de

— Den sprakliga kommunikationen dverbetonas i hérsel- och dévvdriden. Vi mdste
vara lyhdrda och respektera barnet. Vi fir inte glomma barnet for spreket, sdger

Margareta Abistrém.

e e o B e Pt T PO

nen anpassade sin kommunikation till
andra forutsittningar och behov. Om
flera horselskadade barn exempelvis
satt tillsammans anvinde de tecken-
sprak, de talade till den hérande per-

kommunicerar med. Déva barn gor pa
samma sitt nir de kommunicerar mec
ndgon som ir osiker pd teckensprak.
En doév pojke pa ett och ett halvt ar
tecknade som sma barn goér, svarbe-

Foto: Malena Sjéberg
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gripligt for den oinvigde. Men ndr han
kommunicerade med ndgon som han
visste var osiker pa teckenspriak lade
han sig vinn om att teckna begripligt.
P4 samma sdtt gjorde nagra fyradriga
flickor niir de anvinde handalfabetet
till en hérande person som inte kunde
teckensprik si bra. I vanliga fall teck-
nade de snabbt och flygande, men nu
tog de varje bokstav for sig och teck-
nade mycket [angsamt.

Flera av de horselskadade barnen
som inte behirskade teckensprik
hade svart att kommunicera med
varandra. Deras lek piverkades av att
de inte har ett gemensamt, aktivt, fun-
gerande sprik som redskap. Barn
som har mindre spriklig formaga kan

2 o

fa svart att hivda sig.

Med barnens perspektiv

Forskarna har ocksd sett hur viktigt
personalens forhallningssdw dr. Om
de vuxna utgdr frin barnens perspek-
tiv och forutsittningar kan de hjilpa
barnen i samspelet med varandra, nir
de sprakliga kunskaperna inte ricker
till. De kan tolka ett barns kinslor ver-
balt eller vara “moderator” som forde-
lar ordet m m. Men vuxna tar inte all-
tid barnens perspektiv.

— Nu niir vi borjar forsta horselska-
dade barns forutsittningar att delta i
lek och kommunikation bor vi ocksa
kunna stétta och stimulera barnen pa
ett bra sitt, séiger Margareta.

Glom inte barnen!

— Men jag blir ridd nir jag hor
nigon siga att vi ska “ge” barnen det
ena eller andra spriket. Dogmer och
ismer kan gora att personal och forild-
rar inte vagar vara lyhérda och respek-
tera barnen. 1 horsel- och dovvirlden
overbetonas vikten av var sprakliga
kommunikation. Det dr litt att glom-
ma barnet for spriket!

Margarela  Ablstrém,  Psykologiska
institutionen, Stockholms universitet,
tel 08-16 75 94

Agneta Thorén, Psykologiska institu-
tionen, Stockholms universitet, tel OS-
162017

- ar det

En dator i orat
mojligt?

Om nagra ar kan man ga omkring med en dator i drat, en pytteli-
ten apparat som rymmer bade mikrofon, forstérkare, filter, batte-
ri och hoérlur. Den digitala hérapparaten &r pa vag, och den kom-
mer att ha funktioner som hérselskadade och forskare bara fan-

tiserade om for tio ar sedan.

Det finns mycket som dr gemensamt i ‘ apparaten en liten, liten dator. Den

olika minniskors horselskador. Nis-
tan alla har exempelvis sin skada i
innerdrat, och nistan alla har svarare
att hora hoga toner dn laga. Det ir
darfor syrsorna  tystnar ndr vi blir
dldre, men inte trafikbullret,

Men det finns ocksa mycket som ér
individuellt i varje horselskada. Tva
ménniskor kan ha horselskador som
ser likadana ut pa ett audiogram, men
dnda ter sig helt olika i verkligheten.
(Audiogram ir det matt pd en persons
horsel, horselkurva, som man far fram
vid en vanlig horselundersokning.)

Forstarkta oljud

Minniskans horsel ir ett komplicerat
och sinnrikt system. Horapparaterna
kan inte tillndrmelsevis goras lika
avancerade, Hittills har det inte funnits
kunskap nog for att individualisera
apparaterna sirskilt mycket. De har
inte heller haft midnniskans formaga att
framhiva de ljud vi vill hoéra, och hal-
la storande ljud i bakgrunden. Stol-
skrap, pappersprassel, trafikbuller och
annat oljud har forstérkts lika mycket
som tal. Det blir pligsamt och trottan-
de for apparatbiraren, eftersom en
horselskada gor att man inte kan skilja
pa olika ljud som man kan nidr man
har god horsel. Ljud i olika frek-venser,
exempelvis bas och diskant, grotar
ihop sig for den som ir horselskadad.

Det ir nagra forklaringar tll at
manga har svart att vinja sig vid sin
hérapparat, fast de egentligen beho-
ver den.

Men nu borjar datatekniken tringa
dnda in i orat, och snart ir hela hor-

ena vinsten med datortekniken ir att
horapparaten kan goras si liten att
den knappast syns i 6rat. Den andra
vinsten dr att man kan anpassa appa-
raterna individuellt mycket mer in i
dag, sdger forskarna Stig Arlinger,
Thomas Lunner och Johan Hellgren.

Hog stromforbrukning

Den som anvinder horapparaten kan
sjilv hoja och sianka forstirkningen pa
valda frekvenser och pa sa sitt filtrera
fram basen, barytonstimman, tenor-
stimman o s v efter behov, Ett problem
som forskarna forsoker losa dr strom-
forbrukningen. Ett batteri ska helst
ricka dtminstone ett par veckor, for att
det inte ska bli opraktiskt att anviinda
apparaten.

I en ndra framtid ska hérapparatbi-
rare slippa rundgang, d v s att det tju-
ter i apparaten ddrfor att hogtalare
och mikrofon sitter sd nira varandra,
Snart kommer man ocksd att slippa
Oka och minska forstirkningen i olika
miljoer. Den datoriserade horappara-
ten kan ldra sig vilka ljud som later
starkt och svagt for anvindaren, och
sjilv dndra forstdrkningen. Forskarna
menar att det ocksa ska vara maojligt
att framstilla apparater som inte for-
stirker buller lika mycket som dagens
apparater.

— Och apparaterna ska inte behova
bli dyra heller, spar Stig Arlinger,
Thomas Lunner och Johan Hellgren.

Stig Arlinger, Horselvdrden, Universi-
tetssjukbuset i Linkdping,
ltel 013-22 14 27.

s |
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Talaviasning kr

Hdérselskadade och dova éar inte duktigare an andra pa att avldsa
tal. Det galler bade dem som fdrlorat sin horsel i vuxen alder och
dem som blivit horselskadade i barndomen eller senare.

Det har Linkdpingsforskarna psykologerna Jerker Ronnberg
och Bjorn Lyxell konstaterat i studien Talavlasningens kognitiva

och perceptuella arkitektur.

Vad ir det da som gor att en del miin-
niskor har sia litt att avlisa, medan
andra har stindiga svarigheter hur
mycket de én tréinar och anstringer sig?

— Speciella mentala férmagor, sva-
rar Jerker Ronnberg. Det handlar om
en sorts kreativitet.

I sin studie utgick forskarna fran
den hir arbetshypotesen: Nir man
avliser tal maste man lagra i minnet
en del av det man ser, samtidigt som
man hela tiden ser och lagrar nya
saker som siigs. Néidr man har lagrat till-
rickligt mycket kan man ligga sam-
man fragmenten och gissa eller tolka
vad som sagts. Hur bra man uppfattar
tal beror bland annat pa vilka forvint-
ningar man har, och de beror i sin tur
pa ens sociala forutsiittningar.

Tre formagor

Den kreativitet som Jerker Ronnberg
talar om bestar frimst av tre olika for-
magor. Den [orsta kallar han avkod-
ningsformdga. Det ir formagan att skil-
ja ord frin varandra, dven om de ser
nistan likadana ut. Den andra {6rma-
gan dr att kunna gissa, for dd kan man
littare anvinda sin fantasi tll att fylla i
det man inte forstatt. Forskarna kallar
det verbal gissningsformiga. Den tre-
die formagan dr att snabbt kunna
plocka fram information ur sitt eget
minne. Da forstir man ndmligen snab-
bare den nya information man Far.

Kan man trdna upp dessa tre vikti-
ga formagor om man édr dov eller hér-
selskadad?

— Vi tror att det kan vara bra att tri-
na sig pa att gissa och anvinda sitt
arbetsminne. De andra tva formagor-
na dr svarare att trina upp. Snabbhe-
ten, den viktigaste formagan, minskar
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med aldern, och de flesta som blir
horselskadade ér ju dldre.

— Vara resultat visar att de som arbe-
tar med rehabilitering maste vara for-
siktiga med att ge méinniskor med hor-
selskador forhoppningar om vad tri-
ning kan ge. Resultaten borde ocksa fa
konsekvenser for hur man anviinder
resurserna i rehabiliteringen.

Forskarna har mott tva sorters reak-
tioner fran anstillda i horselvirden
nir de har presenterat sina resultat.
En del blir arga och besvikna, och har
svart att acceptera att avlisning till
stor del bygger pa formagor, som r
svara att trdna. Andra siiger “det hir
har vi trott hela tiden!”

Liten effekt av traning

Det finns en del studier av avlisetri-
ning, men de visar inte nagra stora
forbittringar. De flesta studier siger
inte heller om de effekter man fatt

kan formodas gilla andra personer |

och andra situationer,

Men det finns ocksa studier dir
personerna sjilva har tyckt att deras
formaga att kommunicera blivit bétt-
re, trots att det inte har gatt att miita
nagon forbittring. Kanske édr det sa att
rehabiliteringseffekter inte alltid kan
upptickas med objektiva test?

Jerker Ronnberg menar att manga
vuxna horselskadade kan férbittra sin
kommunikationsformaga genom  att
anvinda fler kanaler, till exempel
kinselsinnet.

Handen pa axeln

Det finns flera olika kommunikations-
metoder, taktilering 4r en. Den inne-
bir att man lLigger ena handen pa

axeln med tummen mot halsen eller
nyckelbenet pa den som talar. Med
taktilering far man hjilp att uppfatta
om ljuden ir linga eller korta, hog
eller laga, starka eller svaga, snabba
eller langsamma. Det finns inte
mdnga i Sverige som anvinder takti-
lering, men i en studie som gjorts dir
ett antal personer fick prova metoden
okade uppfattningsformagan  med
ungefir 25 procent. D¥iremot tycks
det vara lika svart att triina upp upp-
fattningsformagan vid taktilering som
vid ldppavlisning.

— Forskningen har visat att det ir
samma formagor som behovs [Or att
klara avlisning och taktilering bra,
Det dr troligt att de férmagorna ér vik-
tiga dven for minniskor som far
cochleaimplantat*. Det finns en dver-
tro pa cochleaimplantat, det ir langt-
ifran alla déva som det fungerar for.
For att ha glidje av metoden behéver
man ha ett sa kallat “inre tal”, vilket
betyder att man “hor” tal for sitt inre.
Att kunna rimma och leka med ord ir
tecken pa att man har ett inre tal. De
flesta som har varit dodva linge har
forlorat sitt inre tal.

— Det vore bra om man anvinde
psykologernas kunskaper vid under-
sokningarna infor implantatoperatio-
ner, sdger Jerker Ronnberg. De som
tror att alla dr hjilpta av cochleaim-
plantat har samma teknikoptimism,
som de som pa 1960-talet trodde att
hérapparaten skulle [6sa alla problem.

Rehabiliteringen behover
beteendevetarna

Jerker Ronnberg bedriver ocksa kom-
munikationsforskning tillsammans
med Birgitta Soderfeldt, som ir likare
och neurobiolog vid Universitetssjuk-
huset i LinkOping. Det behdvs mer av
den sortens tvirvetenskapligt samar-
bete i handikappforskningen, anser
han. Rehabiliteringsforskningen exem-
pelvis borde vara mer beteendeveten-
skapligt inriktad.

Med hjilp av horande personer
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ver kreativitet

som har dova forildrar och alltsd har
vuxit upp med teckensprak har de
jamfért vad som hinder i hjdrnan nér

— Det dr svadrl att
tréina upp de formd-
gor som dr viktigast
Sor att kunna avlédsa
pd ldpparna. Den
viktigaste formdgan,
snabbbeten, férsdim-
ras med drein, och
de flesta som blir
harselskadade dr ju
dildre, sciger

Jerker Ronnberg.
R

Foto: Malena Sjoberg

man hor talad svenska och nidr man
ser teckensprak.

— Vi har konstaterat att tal och teck-
ensprak aktiverar samma strukturer i
hjirnan. Didrmed har vi tagit dod pa
myten att teckensprak bara aktiverar
hoger hjidrnhalva. Det ger ocksa moj-
ligheter att hjdlpa minniskor med afa-
si, som har skador pa bade hoger och
vinster sida, men motoriskt kan utfo-
ra tecknen,

Kroppssprak hjélper inte

Tillsammans med doktoranden Karina
Johansson har Jerker Ronnberg stude-
rat vad kroppsspriket betyder fér for-
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staelsen ndr man avldser tal. Ingen-
ting, visar det sig! De har latit ett antal
personer avlisa meddelanden och

kompletterat det som sigs med olika
ansiktsuttryck; neutral, ledsen eller
glad. Ibland har ansiktsuttrycket stamt
overens med budskapets karaktir,
ibland har det varit “falskt”. Forstken
visar att det inte var littare for for-
sOkspersonerna att forsta nir budskap
och ansiktsuttryck stimde overens.
Diremot dr miljon viktig for forstael-
sen. Det var exempelvis littare [Or [Or-
sokspersonerna att forstd nagot som
sades vid ett restaurangbesok nir de
fick veta vilken miljo som avsdgs.

— Vi dr sjilva forvanade 6ver resul-
taten, och har gjort om testen for att
vara sikra. Ibland maste man som fors-
kare grubbla éver hur linge man ska

fortsitta med sina forsdk nidr man inte
far nigon effekt!

Jerker Ronnberg, Institutionen fOr psy-
kologi och pedagogik, Linkdpings uni-
versitet, tel 013-28 21 07.

* Ett cochleaimplantat bestdr av en
elektrod, en mottagare och en stimi-
lator. Elektroden fors in i innercrat
eller ldggs i mellandral. Mottagaren
opereras in under buden bakom érat,
och bar en antennplatta som tar emot
signaler frdan stimulatorn. Stimula-
torn omvandlar ljud till de signaler
som ska ge horselupplevelsen.
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Avsiappning ett
verktyg mot tinnitus

“Detta far du lara dig att leva med”, &r det vanligaste radet en
person med tinnitus (6ronsus) far vid besoket pa horcentralen
eller hos dronlédkaren. Men ingen talar om hur det ska ga till.

De bada Uppsalaforskarna Per Lindberg och Berit Scott forskar
om hur man kan mata och behandla tinnitus. Vad &r da tinnitus

eller 6ronsus?

— Annu vet man inte vad oronsus
beror pa, siger Per Lindberg. Men det
pagar ju hela tiden saker i
var kropp, som later. Det hir
bullret har vi alla inom oss
stindigt. Om man har en
hérselnedsittning édr sanno-
likheten storre att man hor
det. Det finns alltsi en kopp-
ling mellan tinnitus och hor-
selskada eller horselnedsitt-
ning, men det forekommer
ocksa att personer som hor
normalt har tinnitusbesviir,

De som har besviir beskri-
ver det till exempel som att
det later, det ringer, det viss-
lar eller det danar i Gronen
eller i huvudet. Alla beskri-
ver det pa olika sitt. Det
finns ingen typisk tinnitus-
patient. Man beriknar att
omkring sex procent av alla
vuxna har svira besvir.

— For manga horselskada-
de personer dr tinnitus ett
lika stort problem som sjilva
horselnedsittningen, — eller
storre, berittar Per. De som
har 6ronsus har ofta huvud-
viirk, svart att sova och kon-
centrera sig. Manga dr ocksa
deprimerade.

Psykologisk
forskning
Eftersom man inte vet vad som orsakar
oronsus kan man inte bota sa att

besviren forsvinner. Men médnniskor
kan ldra sig att hantera sitt inre buller.

B A R e R A R R 8

Inom medicin och teknik har man
linge forskat om tinnitus. Pa senare tid

har ocksa den psykologiska forskning-
en om tinnitus vuxit sig starkare och
de psykologiska behandlingsmetoder-
na har visat sig vara de effektivaste.

Per Lindberg och Berit Scott menar
att det dr viktigt att den som har dron-
sus ldr sig att sa att séiga inte fastna pa
sjdlva ljudet, utan skippa in nagot
annat i stillet. Det kan vara andra ljud,
om man hor, eller nagon aktivitet. De
bada forskarna har séirskilt dgnat sig at
att prova sidana metoder som perso-
ner med tinnitus kan anvinda i sin

— For mdnga hirselska-
dade dr tinnitus ett like
stort problem som sjéilva
harselnedscittningen,
eller stérre, sdger

Per Lindberg.
| R T |

Foto: Malena Sjéberg

vardag mot just sina problem.

Kort sagt gar behandlingen ut pa att
man ska ldra sig att rikta uppmirk-
samheten bort fran sitt inre buller mot
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saker som inte har med Gronsuset att
gora. Pd sa sitt kan man ldra sig att
minska obehaget.

Skraddarsydd behandling

Di alla beskriver sina problem olika ér
det noédvindigt att utforma  varje
behandling si att den fungerar for var-
je enskild person, Det dr viktigt att ta
reda pa hur olika saker paverkar pro-
blemen. Avslappning ir ofta det verk-
tyg som personen far lira sig att
anviinda i kritiska situationer. Om man
kan slappna av nir det behovs gar det
littare att rikta uppmirksamheten pa
nagot annat én oronsuset, och di har
man biittre kontroll éver sina besvir,

Behandlingsstudierna i Uppsala
visar att de som fatt behandling upp-
levde att ljudstyrkan har minskat med
15 procent och besviren med 25 pro-
cent. I en kontrollgrupp som inte fick
behandling upplevde personerna ing-
en forindring alls,

Att mata oronsus

Per Lindberg har sirskilt intresserat sig
for hur man kan mita éronsus. Efter-
som ljuden bara kan upplevas av den
som har besviiren kan de bara miitas
genom att personen  sjilv gor en
beddmning. Ett sitt dr att lita nagon
héra olika ljud tills han hittar ett som
liknar det egna dronsuset mest. FEit
annat sitt dr att lita personen skatta sitt
dronsus med hjilp av olika skalor.
Sadana métningar kan man gora i oli-
ka situationer och vid olika tidpunkter.
Eftersom besviiren ir olika i olika
situationer dr det viktigt att lita min-
niskor skatta sina besviir i situationer
i verkliga livet och inte bara i ett tyst
och lugnt undersokningsrum pa hor-
centralen. Per Lindberg ska under
varen tillsammans med kollegor i
Australien arbeta fram ett miitinstru-
ment som kan anvindas for sa kalla-
de tinnitusviigningar i vardagslivet,

Per Lindberg, Centrum [for omuvdrd-
nadsvetenskap, Uppsala universitet,
tel 018-18 34 85.

Berit Scott, Institutionen for tilldmpad
bsykologi, Uppsala universitet, tel 018-
1827 15.

RBU:s

forskningsstiftelse

Riksforbundet  fér Rorelsehindrade
Barn och Ungdomar, RBU, bildade
1989 en forskningsstiftelse med upp-
gift att frimja forskning och utveck-
lingsarbete som forebygger, begriin-
sar eller undanréjer foliderna av med-
fodda eller forvirvade handikapp hos
barn, ungdomar och vuxna.

Under 1993 avser forskningsstiftel-
sen att utdela ca 300.000 kronor, dels
som forskningsanslag, dels i form av
tva stipendier om vardera 300.000
kronor. Stipendierna skall mojliggora
for personer som arbetar med handi-
kappade barn, ungdomar och vuxna
att under tre manader ta tjinstledigt
for att bedriva forsknings- och utveck-
lingsarbete.

Forskningsstuderande som innu ej
avlagt sin doktorsexamen kommer att
prioriteras. Medel kan idven sdkas for
att arangera vetenskapligt mote inom
angivet intresseomrade.

Anstkan, som skall vara poststimp-
lad senast 30 april 1993, insindes till

RBUs forskningsstifielse
¢/o RBU

Box 6607

113 84 Stockbolm

tel: 08-736 26 00

Ansokan skall ske pa sidrskilt formulir
som kan rekvireras pa ovanstiende
adress eller via telefon Malena
Fischerstrom, RBUs kansli. Beslut i
bidragstragor imnas skriftligen under
juni manad 1993.

Bidrag till forskning,
utveckling och
forsoksverksamhet

Bidrag till forskning, utveckling och
forsoksverksamhet rérande barn och
ungdomar med olika funktionshinder
beviljas av Stiftelsen Sunnerdahls han-
dikappfond.  Milinriktat  praktiskt
arbete prioriteras.

Ansékan ska ske pa sirskild blan-
kett som rekvireras frin stiftelsens
kansli.

Ansokningarna skall vara stiftelsen
tillhanda senast den 30 april 1993,
Beslut om bidrag fattas under sep-
tember 1993.

Ansdkan om bidrag stilles till:

Stiftelsen Sunnerdabls
bandikappfond

Fru Marias vdg 17
125 33 Alvsjé

tel: 08-749 32 80
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Stodet till anpassning
viktigt vid horselskada

Hur &r det att vara hérselskadad? Varfor upplevs det olika av

olika méanniskor?

Maud Eriksson Mangold ar psykolog och forskare vid psykolo-
giska institutionen pa Gdteborgs universitet. Hennes doktorsav-
handling handlar om hur det gar att anpassa sig till en horsel-
skada som man far i vuxen alder. Sadana horselskador kommer
ofta smygande, och Maud delar in personens anpassning till hor-

selskadan i tre faser.

— I den forsta fasen, da horselnedsitt-
ningen ér ny, erkidnner man den kan-
ske inte, eller tycker inte att den dr sd
viktig. I den andra fasen
konstateras  horselska-
dan och man far prova
ut en horapparat. I den
tredje fasen anpassar
man sig gradvis till att
biira hoérapparat och att
anvinda den sa att den
verkligen blir till hjilp.

Kan droja
decennier

Det dr mycket olika hur
linge en person befin-
ner sig i de olika faser-
na. For en del kan det
dréja  flera  decennier
innan de soker hjilp for
sina horselproblem.
Maud arbetar nu i ett
wvirvetenskapligt  forsk-
ningsprojekt om rehabili-
tering av personer med
svara horselskador. Reha-
biliteringen  pigir en
manad, da man diagnos-
tiserar skadan, underso-
ker horseln, provar ut
hjilpmedel, anpassar ar-
betsplatsen. och ger rad och stod. I pro-
jektet ingar ocksd att familjen far infor-
mation om hérselskadan och far tillfil-
le att tala om den och om hur den
paverkar livet. Man informerar ocksi
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arbetskamraterna.
I ett annat projekt samarbetar Maud
med Soly Erlandsson om horselskada-

18

de patienter med olika diagnoser.

— Vi gor vad vi kallar fokuserade
gruppintervjuer med dem som ingdr i
projektet. Vi frigar var och en hur de
har tolkat och forstat sin diagnos, hur

deras livssituation ser ut och hur de
har det. Virt syfte dr att sd smaningom
komma fram till en diagnosmodell
som idr mer psykologisk.

Soly Erlandsson ér psykolog och
har disputerat pa en avhandling om
tinnitus. I den visar Soly att det finns
individuella skillnader i reaktionerna
pa tinnitus och forklarar en del av
skillnaderna.

— Det dr viktigt att kunna skilja pd
vad som ir vad, hur stor del av han-
dikappet som beror pa horselnedsiitt-
ningen och hur stor del som beror pa

— Det dr viktigt alt veta
hur stor del av handi-
kappet som beror pé
hérselnedsdtiningen och
bur stor del som beror
pa oljudet, ndr man ska
hjdipa en person med
tinnitus, sdger

Soly Evlandsson.

Foto: Karin Sonnander

tinnitus, menar Soly.

— Jag dr speciellt intresserad av sam-
bandet mellan humér och tinnitus.
Humérmitningarna  har - fatt  stort
utrymme i avhandlingen. Jag har fun-
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nit mycket ldg sinnestimning hos
omkring trettio procent av personerna.

En tung och svir livssituation kan
gbra tinnitus extra besvirande. Pro-
blemen kan variera under livet. Méin-
niskor som har kunnat leva drigligt
med sin tinnitus i manga
ar klarar plotsligt inte av
det lingre. De tycker att
ljudet har okat i styrka
och blivit mer besviran-
de. En forklaring kan
vara att horseln har blivit
simre. Det kan ocksa
vara sa att de inte lingre
kan kontrollera dronsu-
set dirfor att deras livssi-
tuation har forindrats.
En skilsmiissa, en nira
anhorigs dod, sjukdom,
fordindrade arbetsforhal-
landen eller pensione-
ring kan leda till en psy-
kisk stress som gor att de
upplever att oljudet blir
starkare.

Soly har utviirderat
behandling av tinnitus,
bade en tekniskt inriktad
behandling och en psy-
kologisk.

— Nir minniskor kan
dindra sina liv sa att den
psykiska stressen  blir
mindre kan ocksa olju-
det bli mindre besvdran-
de, det har jag sett exem-
pel pa.

Tinnitus och depression

Just nu arbetar Soly med att kartligga
sambandet mellan tinnitus, horselska-
da och depression. Bland dem som
soker hjilp for sin tinnitus har trettio
till femtio procent en litt eller medel-
svir depression. En fjirdel av dessa
har s stora problem att de haft sjilv-
mordstankar nigon gang.

I projektet vill man ocksa prova om
det betyder nagot var dronsuset sitter.
En del personer upplever ljudet i
huvudet, andra hor det i dronen eller
bara i ett éra. Man kartligger perso-
nernas livssituation och hur stressan-
de den #r. Dessutom studerar man
faktorer som har med horselnedsitt-
ningen att gora.
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Lillemor Hallberg dr sjukskoterska
och vardlirare, och har linge intres-
serat sig for hur méinniskor hanterar
och klarar av svéra stressfyllda situa-
tioner, Hon sokte sig darfor till psy-
kologiska

institutionen didr Sven

Carlsson forskade om detta, och dis-
puterade pd en avhandling som
behandlar hur personer som blivit
horselskadade hanterar olika situatio-
ner dir horseln behévs, Da fanns det
inga studier som utgar frin minnis-
kors egna beskrivningar om hur de
hanterar olika situationer.

Beharska eller undvika
scenen

— Det finns tva forhallningssitt. Man
viljer att antingen behirska eller und-
vika scenen, forklarar Lillemor. Driv-
kraften bakom bdada ir att bevara en
positiv sjilvbild och att bli uppfattad
som en “normal” person. Det dr van-
ligare bland mén att undvika scenen,
att till exempel dra sig undan, gissa

eller latsas hora, medan kvinnor ofta
forsoker behirska scenen, genom att
till exempel prata sjilv eller instruera
andra hur de ska bete sig [or att
underlitta kommunikationen.

Det ligger nira till hands att betrak-

— Ndir man ska anpassa
sig till sin bérselskada gar
man igenom tre faser,
sdiger Maud Eriksson
Mangold. I den férsta
Sasen vill man inte erkdin-
na skadan, sedan blir den
konstaterad och man fer
sin horapparat och till sist
bérjar man anpassa sig
och dra nytta av horappa-
raten.

Foto: Karin Sonnander

ta en persons formaga att hantera oli-
ka situationer som endast en egen-
skap eller talang hos personen sjilv.
Men Lillemor Hallberg har poidngterat
omgivningens betydelse for hur en
person ska uppleva sin horselskada.

Omgivningen storst
problem

— Det krivs tva saker for att man som
horselskadad ska uppleva sitt handi-
kapp som méjligt att hantera. Dels
maste man sjilv utveckla fardigheter i
att hantera olika situationer, dels mds-
te omgivningen anpassa sig till det
faktum att man faktiskt dr horselska-
dad. De stérsta problemen finns ofta i
omgivningen!

Till mottagningen f&r bullerskadade
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personer vid Sahlgrenska sjukhuset i
Goteborg kommer frimst min som
remitterats dit fran foretagshilsovar-
den. Den rehabilitering de far brukar
vara horselskydd, ; -
goda rad och ibland | '
en horapparat.
Lillemor menar att
de behover mer in
sa och dgnar sitt
nuvarande projekt at
dem och deras nir-
maste anhoriga. Hon
triffar minnen och
deras fruar vid olika
tillfdllen och intervju-
ar dem om hur de
upplever héorselned-

sittningen.
—  Minnen och
kvinnorna ser ofta

mycket olika pd hor-
selskadan.  Minnen
tycker ofta att de inte
behdver nagon siir-
skild hjilp, eftersom
de inte har néagot
storre besvir av sin
horselskada, men
deras fruar brukar
uppleva situationen
annorlunda,
Intervjuerna pagar
just nu. Efter dem
kommer man att trif-
fas i grupper med
fyra, fem par och tva
samtalsledare, dir
man fir information
om  horselnedsiitt-
ningar och far trina

om de var forberedda for det i sin
utbildning vore mycket vunnet, siger
Lillemor Hallberg,

Projektet har nyligen bérjat, och
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sig i olika situationer dir man behd- | resultaten ska foljas upp fyra manader

ver sin horsel.

Radsla att sara

— Det dr ett viktigt stod ate fa triffa
andra minniskor med samma pro-
blem. Det dr ocksa betydelsefullt att
bide familjen och arbetet tas med i
rehabiliteringen, siger Lillemor. Hér-
selvardsassistenterna vid landets hér-
centraler {r ofta rddda fér att de ska
sdra om de borjar tala om det person-
liga och privata med sina klienter.
Men om de ska kunna na goda resul-
tat mdste de prata om annat in hor-
apparater. Om det vore sjilvklart, och
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efter avslutad rehabilitering,

Beteendevetenskapligt
perspektiv

Att studera horselnedsittningar ur ett
brett beteendevetenskapligt perspek-
tiv dr den gemensamma utgdngs-
punkten for Maud Eriksson Mangold,
Soly Erlandsson och Lillemor Hall-
berg. Det ir inte bara fysiologin som
pdverkar var horsel. Nidr man beds-
mer en hoérselnedsittning ricker det
inte att tekniskt mata hur mycket en
person hor. Hela livssituationen mas-
te tas med i beddémningen redan fran

bérjan,

Maud och Soly bérjade studera de
psykologiska faktorerna vid horsel-
skada och tinnitus i borjan av 1980-

— Mdin som blir horsel-
skadade drar sig ofla
wndan, gissar eller idi-
sas hdra. Kvinnor forso-
ker “bebdirska scenen”
genom att prala sjilva
eller instruera andra
bur de ska underidtta
kommnunnikationen,
séiger Lillemor Hallberg.

Foto: Karin Sonannder

talet. Forskningsridsnimnden hade
da startat programmet Tal, ljud och
horsel, dir ett av syftena var att stirka
beteendevetenskapen inom horsel-
varden. Vid den tiden fanns det bara
en handfull psykologer anstillda i
horselvarden. Nu har de blivit fler och
har en aktiv yrkesforening.

Soly Erlandsson, tel 031-773 16 66
Lillemor Hallberg, tel 031-773 18 82
Maud Mangold Eriksson,

tel 031-773 18 40

Alle arbetar vid psykologiska
institutionen, Géleboigs universitet,



Svart vara
horselskadad i skolan

Manga hoérselskadade ungdomar kédnner sig utanfér kamratkret-
sen, framfér allt pa fritiden. De som var mest néjda med situatio-
nen bland kamrater var de ungdomar som hade slutat anvanda

horapparat.

Horselskadade elever i vanliga klasser har inte lika mycket kam-
rater som de andra i klassen. Skillnaden var storst bland aldre ele-
ver, Men de som gick i sarskild undervisningsgrupp (horselklass)
sag inte mer positivt pa sina kamratrelationer dn de som gick i van-
lig klass. Elever pa dovskolan har en battre social situation.

Det ir nagra av resultaten i Anna-Lena
Tvingstedts studie om sociala beting-
elser for horselskadade elever i vanli-
ga klasser, som
hon disputerade
pa vid Lunds uni-
versitet for et
veckor sedan.
Anna-Lena
Tvingstedt  har
intervjuat horsel-
skadade barn i
vanlig klass och
horselklass  om
vad de tycker om
sin  kamratsitua-
tion. Undersok-
ningen omfattar
215 barn i grund-
skola och gym-

som andra. T grundskolan och gymna-

siet blev 47 procent av de horselska-

dade eleverna inte valda av niagon
kamrat,

Besvarligare
med aren

Kamratkontakten
blir  besvitligare
med aren. Tre fjir-
dedelar av de yng-
re barnen med hér-
apparat som gick i
vanlig klass var
nojda med kamrat-
situationen i sko-
lan, men bara hill-
ten av de dldre.

De yngre bar-
nen och de som

nasium. Foril- inte anvinde hor-
drarna och ldrar- apparat hade fler
na har fatt — Horselskadacde elever bar det slit- kamrater in de
enkitfragor. samt i skolan. Aven om de har teknis- dldre.  For  alla
Anna-Lena  har ka bjdlpmedel, sa kan de i praktiken aldrar  var den

ocksa gjort socio-
metriska under-
sokningar* bland
horselskadade elever i vanliga klasser
och horselklasser samt i en ddvskola.
Alla horselskadade elever hade en sa
stor horselnesittning att de hade fau
horapparat, men drygt en fjardedel av
eleverna i vanlig klass, mest tonaring-
ar, hade slutat anviinda den.

De sociometriska undersékningarna
visar att horselskadade barn i vanliga
klasser inte har lika manga kamrater

bli dova nér det dr bullrigt och stojigt.
| B e e B S R S R

sociala situationen
bittre ju bittre
barnet horde och
kunde delta i kamraternas samrtal,

Undersdkningen visar att fordldrar-
na har ungefir samma uppfattning
som barnen sjilva om kamratkontak-
terna. Men bide forildrar och lirare
till de dldre barnen, sirskilt de som
gar i horselklass, tycks ha en for posi-
tiv syn pa situationen.

Anna-Lena gjorde ocksd videoin-
spelningar i klassrum och sag flera fak-
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torer som hade betydelse for det hér-
selskadade barnets sociala situation.
Det hade betydelse hur liraren lade
upp undervisningen, och hur lirare
och kamrater forholl sig till eleven
med horselskada. Hur eleven placera-
des i klasstummet spelade ocksa roll. 1
regel satt de sd att de hade bista moj-
liga kontakt med ldraren, men det blev
i regel pa bekostnad av kontakten med
klasskamraterna. Elevens egen anpass-
ningsférmaga hade ocksa betydelse,

Horselskadade elever har en myck-
et slitsam situation i skolan, konstate-
rar Anna-Lena. Aven om de har tek-
niska hjidlpmedel sa kan de i prakti-
ken bli dova i manga situationer, till
exempel nir det dr bullrigt och stojigt.

Sédrskilt i tondren dr det svart att inte
hora till kamratgruppen som andra.
Kamraterna behovs for personlighets-
utvecklingen nidr man frigor sig fran
forildrarna, sjdlvbilden beror mycket
pa hur kamraterna ser pa en.

Teckenspraket behovs

I dag viixer insikten att horselskadade
barn och ungdomar behover varandra
och teckenspriket. Teckenspriket
underlittar samtal, sirskilt nir horap-
paraten inte ér till ndgon hjilp och det
okar mojligheterna till social kontakt,
Aven om de grundliggande kommu-
nikationsproblemen finns kvar, sa ir
det bra for sjilvtortroendet att tillhora
en grupp dir man fr jamlik, skriver
Anna-Lena Tvingstedt.

Anna-Lena Tvingstedt, Lirarbogsko-
lan { Malmd. tel 040-32 53 50

* Vid en sociomelrisk undersékning
Jar alla i en grupp, exempelvis en
Rlass, skriva vem i gruppen de belst vill
vara tillsammans med.
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Informationsprojektet vid Centrum for
handikappforskning i Uppsala har
ordnat en serie seminarier om relatio-
nerna mellan handikappforskare och
dem de forskar om.

Seminarierna syftade till att bidra till
en ndrmare dialog mellan forskare och
dem som forskningen handlar om.

Svart konkretisera

forskning

— Néir man ska redovisa sin forskning sa att den blir lélt
att forstd mdste man konkretisera, och dda mdrker man
ofta att den inte bdller f6r det. Man inser att det inte
gar att uttala sig generellt utifian sina resultat. Det éir
en av fGrklaringarna till att mdnga forskare dr sa obe-
néigna att skriva populdrvetenskapligt.

Ulf Jansson, Stockholms universitet
R R s L P B D
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Tyst kunskap

Deltagarna var forskare i de fem nit-
verk for handikappforskare som stéds
av Socialvetenskapliga forskningsri-
det, samt personer med anknytning till
olika handikapporganisationer. Delta-
garna representerade inte sina organi-
sationer vid seminarierna.

De fyra seminarierna om relationer-

na mellan forskare och brukar, har hal-
lits i Stockholm, Uppsala och Linko-
ping, och kommer att dokumenteras.
Hiir dr ndgra roster fran ett av semi-
narierna.
Foto: Julia Sjéberg

Tva olika vérldar

— Forskare och brukare lever delvis i tvd olika
véirldar, Brukarna bar sina prioriteringar, fors-
karna bar sina. Forskarna bebdver ba anknyt-
ning till handikapproreisen, men de lever ocksd
under universitetsvdridens krav f6r att komma
vidare i Rarriciven. Om man ska fd forsknings-
anslag, eller till och med en forskartjcinst, mdste
man ibland ge avkall pd brukarperspektivet.

Karin Paulsson, Karolinska sjukbuset
| SRR A P R R S RS R |
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till forskarna!l

Aven forskare har
fordomar

— Alla mdnniskor bar fordomar, dven fors-
kare! Det dr en fara ndr vi forskare anser oss
vela vissa saker i forvdg. Sjdlv ldmnade jag
min kanumare och gav mig ut och tidffade
de barn jag skulle forska om. jag studerade
barnen, talade med personal och fordldrar,
och sdg myckel som jag inte bade kunneat
réikna wl i forvég. Dérefler formacde jeg
mina forskiningsprojekt.

Gunilla Preisler, Stockbolms universitet

Vi kan inte vanta
i tio ar

— Forskarnas och vdra villkor dr sd ofika.
Forskarna arbetar pa ldng sikt, men vdra
starsta bebov dr koristktiga. Vi kan inte
vdnta pad fordndringar i tio dr. Det finns
Jorskning som snabbt blivit tilldmpad, till
exempel ett om barnhjdlpmedel f6r ndgra
dr sedan. Dd gjordes en bebovsanalys i tre
dr och sedan startade det praktiska arbetet
med teknik och design. Sédana projeki
uppskattar vi!

Jan Lundberg, Riksforbundet fGr
rorelsebindrade barn och ungdomar
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Intervjupersoner
sokes!

— Det héinder atl forskare har svdit all fi
kontakt med personer for sin forskning,
ddrfor att de som arbetar pa fdltet ser
sekretessen som ett hinder. Ibland ser de
ocksd den planerade forskningen som ett
hot eller ifrdgasdttande. Om de som arbe-
tar i verksambeten inte hjdlper forskaren
att fa kontakt med intervjupersoner, sd
har det ingen betydelse att berérda han-
dikapporganisationer anser ait forskning-
en skulle vara vdrdefull.

Tomas Astrém, Stockbolms universitet
R N S e R e G R P ]

Forskarna behover
var tysta kunskap

— Det dr svdrt att hdlla intresset uppe och ha en
kommunikation med forskarna ndr deras dmnen
dr for smala. Det skulle vara ldttare om forskarna
hérde av sig och exempeluvis fragade om vi tycker
att deras planerade forskningsprojekt dr angeldig-
na. Men mdnga forskare dr inte vana att ha en
sddan dialog.

Ibland blir man forvanad over forskares
abaupplevelser ndr vi berdittar sadant som dr
sjdlvklart for oss. Det dr vdr tysta kunskap, som dr
svér atl ldsa sig till, men som forskarna skulle ha
nytta av. Jag tror alt mdanga projekt skille vinna
pa att ba en referensgrupp av brikare. Jag skulle
ocksa énska att det fanns fler forskare som inte
sdg kontakterna med oss som en belastning/

Bertil Skold, Synskadades riksférbund
SR S B Y R P S R Y |
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JAG TYCKER...

Kan man forska om

det unika?

Varje minniska #dr unik. Varje hindel-
se dr unik. Varje sammanhang ér unikt.
Dirfor tycker jag det éir viktigt att fun-
dera pa hur det dr mojligt att forska om
minniskor, om minskliga villkor, om
det enastaende och det sammansatta,

Forskningen soker ju som regel det
gemensamma. Man forsoker forklara
det speciella genom att ga tillbaka till
generella lagar. Man soker orsaker
som kan forklara de foreteelser och
forhallanden man mdoter,

Handikappforskning - vad kan man
mena med det? Soker man det som Ar
gemensamt for alla  handikappade
minniskor, for alla utvecklingsstorda,
for alla med rorelsehinder? Har tva
minniskor med samma handikapp
mer gemensamt dn tva minniskor
med samma harfirg? Ja, troligen.
Anda mdste vi, om vi soker det
gemensamma, vara varsamma, sa att
vi inte gor vald pa det unika.

Det gemensamma blir tydligast niir
vi tittar pa genetiska forhéllanden. Alla
personer med Downs syndrom har
samma kromosomavvikelse. Utifran
den kunskapen kan man dels soka
vidare efter orsaker till detta, dels for-
ma hypoteser om den :rftliga faktorns
betydelse for utveckling och mojlighe-
ter. Man har funnit manga gemensam-
ma forhallanden hos médnniskor med
Downs syndrom, men sa snart vi lim-
nat den rent biologiska nivin ror det
sig om statistiska samband. Det finns
hogre eller ldgre grad av dverensstim-
melse mellan andelar av personer
med Downs syndrom. En egenskap
forekommer oftare hos dessa personer
in bland genomsnittsbefolkningen.
Hur anviinder vi den kunskapen?

Jag menar att man kan ha stor nytta
av sadan kunskap, om man underord-
nar den under insikten, att den enskil-
da minniskans egenskaper, kiinslor
och handlingar aldrig kan forklaras
genom sadan generell kunskap.

Aven om minga barn med Downs
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Foto: Lars Heligren

Den enskilda mdnniskans egenska-
per, kinslor och handlingar kan
aldrig forklaras genom sdadan gene-
rell kunskap, skriver Ulla Sjdstrén.

syndrom upptrider pa likartat sitt i
vissa avseenden, sa orsakas deras sitt
att vara inte i nagon enkel mening av
kromosomavvikelsen. Det enskilda
barnets handlande kan inte forklaras
genom en aldrig sa sinnrik ricka av
mekanismer och forindras genom ett
ingrepp i dessa. Handlandet, siittet att
vara, kan forstas som ett uttryck for
barnet, fér personen. Och en del av
det som konstituerar personen dr
arvet. Men arvet bestar inte bara av
den avvikande kromosomen.

Denna samspelar med andra genetis-
ka forhallanden, som ir lika skiftande
bland barn med Downs syndrom som
bland andra bam. Och personen
utvecklas sedan genom att uttrycken for
de genetiska forutsittningarna moter
olika slag av gensvar frin omvirlden
och formas av tankar och kinslor.

Kunskap om det unika ir att forsta.
Det iir friga om att se denna ing, inte
en dng, detta barn, inte ett barn, det-
ta mote, inte ett mote, denna hjirn-
skadade minniska, inte en hjidrnska-
dad minniska. Nir vi forsoker forstd
har vi nytta av den generella kunska-
pen. I motet med ett barn med
Downs syndrom kan vi kanske littare
férsta en handling som ér svarbegrip-
lig om vi anvinder den kunskap vi

har om syndromet. Men om vi i stil-
let for att forsoka forstd vad just detta
barn i sin livssituation uttrycker med
handlingen, reducerar denna till atr
vara en foljd av syndromet, da gor vi
oss skyldiga till ett dvergrepp.

Kan forskningen ge oss niagon
annan hjdlp till forstdelse in generell
bakgrundskunskap? Ja, da far vi viin-
da oss till den humanvetenskapliga
traditionen. Hir sdker man kunskap
om unika forhillanden. Man soker
forsta vad den enskilda konstniren
menat med sitt verk, vad de enskilda
personerna i ett historiskt skeende
velat uppnd med sina handlingar, P
samma sdtt kan man soka kunskap
om hur det ir for den enskilda mén-
niskan med Downs syndrom att med
sina personliga [orutsittningar leva
under sina omstdndigheter.

Metoder med rotter i den kontinen-
tala psykologin och sociologin och i
den historiska och litterdra herme-
neutiken haller pa att utvecklas. 1 USA
visar Robert Edgerton hur litt utveck-
lingsstorda minniskors liv ute i sam-
hiillet kan te sig, medan David Goode
soker synliggora hur livet kan te sig
for ett gravt flerthandikappat barn.

I det hir slaget av forskning, som
det kommer allt mer av, saknar jag
ofta nigot visentligt. Da man inte kan
tillimpa gingse sitt att méta reliabili-
tet och validitet utelimnar man till
min forvaning ofta helt tillforlitlighets-
frigorna. Tolkar man minskliga utsa-
gor och handlingar maste man ocksa
systematiskt ifragasitta och prova sina
tolkningar, sa som man gor inom her-
meneutisk forskning. Modell for prov-
ningsforfarandet kan man himta frin
den vittnespsykologiska  metodik
Arne Trankell utvecklat,

Genom att ta del av sadan kunskap
som visar hur det dr for enskilda min-
niskor med speciella villkor, till exem-
pel ett handikapp, att leva under just
sina forhallanden, blir jag biittre rus-
tad att mota och soka skapa goda vill-
kor fér andra ménniskor, som var och
en inte dr lik nagon annan.

Ulla Sjéstrém,

docent och forskningsledare
social och omsorgsfGrvaliningen
Orebro Iiins landsting




Minskade anslag

till svensk

handikappforskning

Budgetéaret 1992-1993 fick forskningen om handikappfragor
totalt tjugo miljoner kronor, néstan fem miljoner mindre én
1990, da de var som hégst. Innan dess hade anslagen 6kat fran
1986, da man bdrjade fora statistik. Néstan alla anslagsgivare

har sankt sina anslag.

Forutom dessa tjugo miljoner finns
det sedan 1990 niistan fem miljoner sa
kallade fasta resurser for handikapp-
forskning vid universiteten. Det dr
medel for tre lektorstjinster och tre
professurer, varav den i Géteborg
dnnu inte ér tillsatt,

Av arets far tekniska institutioner
mest, 31 procent av anslagen. Psyko-
logiska institutioner fir 25 procent,
pedagogiska fjorton och medicinska
nio procent.

Uppgifterna idr hidmtade frin en
sammanstillning av Ulla Gurner vid
socialvetenskapliga  forskningsradet,
SIR. De anslagsgivare som finns med
i sammanstillningen dr SFR och
NUTEK, som ger mest, tio respektive
fyra miljoner, Nirings- och teknikut-
vecklingsverket, Riksbankens jubi-
leumsfond, medicinska forskningsra-
det, humanistiskt-samhillsvetenskap-
liga  forskningsradet,  skolverket,
arbetsmiljofonden, byggforskningsra-
det och teknikvetenskapliga forsk-
ningsradet,

Detta idr de storsta anslagsgivarna
inom handikappforskningen, men inte
alla. Flera handikapporganisationer,
exempelvis, har fonder for forskning.
Pa vissa omraden, exempelvis medi-
cin, finns en omfattande forskning
med anslag frin andra hdll, som har
intresse for olika handikappgrupper.

Hoérselforskning far mest

Av olika funktionsnedsiittningar ir
horselskada  den som dgnas mest
forskning i pengar riknat, trettio pro-
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cent av alla anslag som delats ut
under budgetaren 91/92 och 92/93.
Direfter kommer synskada, femton
procent och medicinska handikapp
elva procent.

Om man jimfor universiteten med
varandra, sd fir forskarna vid Gote-
borgs universitet den storsta delen av
anslagen, 21 procent. Chalmers i
Goteborg och tekniska hogskolan i
Stockholm fir tillsammans nitton pro-
cent, och direfter kommer Stock-
holms universitet, sjutton procent,
Linktping, tolv procent, Lund elva
procent, Uppsala sju procent, Umea,
fem procent och Karolinska institutet,
tre procent.

Tio miljoner fran SFR

Den viktigaste anslagsgivaren, social-
velenskapliga forskningsrader, SFR,
anslar alltsi omkring tio miljoner kro-
nor till handikappforskning. Handi-
kapp och folkhilsa 4r de tvd omriden
som far mest pengar frin SFR, drygt
sjutton  procent var. Socialpolitisk
forskning far femton procent, forsk-
ning om barn och familj far tretton,
medan éldreforskning far sex procent.
Inom handikappforskningen far de
psykologiska  institutionerna  mest
pengar, fyrtio procent, av SRF:s anslag.
Direfter kommer de pedagogiska insti-
tutionerna med arton procent och de
lingvistiska med tio procent.
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Forskningspropositionen:

Fa rader om
handikapp

- Forskningen och utvecklingsarbetet
om funktionshindrade och deras vill-
kor behover stirkas, skriver utbild-
ningsdepartementet i arets forsk-
ningsproposition.

Pd de fa rader som handlar om han-
dikappforskning nimns habilitering
for barn och ungdomar med svira
och komplicerade funktionshinder.
Studier av omfattningen av handikapp
dr eftersatta, liksom forskning om
sambhillsekonomi och handikapp. Det
konstateras ocksa i propositionen att
det behovs mer forskning om sociala
och miljomissiga faktorer och proces-
ser som leder till att funktionshinder
blir handikapp.

Socialvetenskapliga  forskningsra-
det, SFR, som iir den viktigaste
anslagsgivaren till handikappforsk-
ning, foreslas fi 86 miljoner kronor att
dela ut till forskning.

Regeringen betonar ocksia att det
finns ett stort behov av littillgiinglig
overblick  over aktuell forskning,
bland annat de omraden som SFR sté-
der. Det dr viktigt att metoderna for
denna forskningsinformation vidare-
utvecklas, heter det i propositionen.

Ny professor i han-
dikappforskning

Erland Hjelmquist dr féreslagen som
professor i handikappforskning med
beteendevetenskaplig inrikining vic
Goteborgs universitet. Om  beslutet
blir enligt forslaget kommer professu-
ren att placeras vid psykologiska insti-
tutionen, dir Hjelmquist ir verksam.
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Hur har dom det nu?

Anders Hill och Tullie Rabe, bada
verksamma vid institutionen fér peda-
gogik, Goteborgs universitet, har
sedan borjan av 1980-talet foljt en
grupp  psykiskt  utvecklingsstérda
barn, som da var integrerade i forsko-
lan. En férsta studie gjorde man da
barnen skulle borja skolan. I den hir
rapporten ir barnen ungefir i mitten
av sin skolging. Férfattarna har sér-
skilt intresserat sig for hur barnen har
det i skolan och hur deras fritid 4r ord-
nad. Hur ofta #r de tillsammans med
icke handikappacde barn och gor saker
tillsammans med dem? Intervjuer med
forildrar, lirare och fritidspersonal
visar att de utvecklingsstérda barnen
sirbehandlas allt mer ju dldre de blir.

Rapporten heter "Hur bar dom det nu?
En uppfolining av en grupp tondring-
ar och ungdomar med avseende pd
skola och fritid”. (Integrationsprojek-
tet, nr 10, 1991:14) och dr skriven av
Anders Hill och Tullie Rabe. Den kan
bestéillas fran institutionen for peda-
gogik, Goteborgs universitet, tel 031-
773 10 00.

Normaliseringsprincipen
i original
“Att ge utvecklingsstorda personer till-
gang till vanligt dagligt liv och vanli-
ga livsvillkor” 4r kirnan i den sa kal-
lade normaliseringsprincipen. Denna
princip dr och har varit vigledande
for hur omsorger om psykiskt utveck-
lingsstérda personer planerats bade i
Skandinavien och pa manga andra
hall i viirlden. Tankegingarna har sitt
ursprung i Skandinavien och gjordes
tydliga och sattes pa priant for forsta
gangen av Bengt Nirje 1969. Han
skrev pa engelska, vilket innebar att
normaliseringsprincipens tankar
snabbt spreds oéver virlden. Bengt
Nirjes artiklar finns publicerade i vitt
skilda tidskrifter. Att fa dem samlade i
en volym ér dirfor sirskilt vardefullt,
Normaliseringsprincipen har inte ute-
slutandle lett till béttre forhillanden for
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psykiskt utvecklingsstorda personer,
den har ocksa ibland missuppfattats. Att
texterna om normaliseringsprincipen
nu finns samlade i en skrift kan sikert
bidra till att missforstanden klaras ut,

"The Normalization Principle Papers”
av Bengt Nirje kan bestdlias frdn Cen-
trim for bandikappforskning vid Upp-
sala universitet, Box 170047, 750 17
Uppsala, tel 019-17 82 50.

Dov och invandrare
- en dubbel utmaning

Psykologen Louise Danielsson har gjort
en studie om dova invandrares villkor i
Sverige. Tva rapporter finns, och en
tredje dr pad vig. Den forsta rapporten

dr en kartliiggning av dova invandrares
kulturella och sociala situation och stil-
ler bl a fragan vad som kriivs for att
anpassa sig i Sverige.

Rapport nummer tvd innehaller
bland annat intervjuer med tolv déva
invandrarungdomar och med sju
invandrarfamiljer med déva barn.

Rapporterna kan bestdllas fran Sveri-
ges invandrarinstitut ooch museim,
147 85 Tumba, tel 08-530 625 65.
Pris per rapport: 55 kronor. En video-
Jilm kommer ocksa ait produceras.

Vi ska kiara av det, Mattias!

Mattias dr 11 ar och har en hjdrnskada
med autistiska sdrdrag. Gudrun Sjédin
har gett Mattias enskild undervisning i
sdrskolan, och redovisar i rapporten
deras arbete under ett lisar. Rappor-
ten dr skriven i form av dagboksan-

teckningar med kommentarer och
analyser. Analyserna behandlar Matti-
as utveckling, hans reaktioner vid
separationer som han utsitts for samt
sagors betydelse i undervisningen.
Rapporten vill ocksa peka pa viktiga
aspekter niir det giller pedagogiken
for barn med autistiska storningar.
Den vill ocksa ge en historisk tillbaka-
blick pa hur autistiska storningar har
betraktats och behandlats,

Rapporten "Vi ska klara av det, Matti-
as! En fallstudie om en 11-drig pojke
med autistiska sdrdrag”, dr uigiven i
serien Pedagogiska- psykologiska pro-

blem, nr 572, vid institutionen [or

pedagogik och specialmetodik, Léirar-
hadgskolan vid Lunds universitet, Box
23501, 200 45 Malmd.

Det finns inga undantag

Alla dr en resurs. Ett samhiille kan inte
bortse fran att vi alla féds med olika
fortjanster och brister. Normen far
aldrig bli "den perfektes ritt”.

Det skriver Jerry Rosenqvist, fors-
kare vid ldrarhodgskolan i Malmo, i
skriften "Det finns inga undantag”.
Den handlar om ritten till arbete for
mdnniskor med forstandshandikapp.

— Ritten till arbete, liksom ritten att
fa delta i andra aktiviteter i sambhiillet,
borde vara sjilvklar i ett viilfirdssam-
hille. Nir minniskor segregeras
handlar det ofta om att spara pengar,
men jag vagar pdstd att sdrbehand-
lingar kostar mer 4n om man séker
l6sningar dir varje ménniskas resurser
kan tillvaratas, skriver Jerry Roseng-
vist.

"Det finns inga undantag” kan besidl-
las fran Institutionen fér pedagogik
och specialmetodik, Léirarbogskolan,
Box 23501, 200 45 Malmd.
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26 april i Stockholm

Seminarium: Forskning med anknyt-
ning till barnhabilitering vid
Karolinska institutet.
Hogskolecentrum fér handikappforsk-
ning i Stockholm.

Tid: 18-20 Anmiild deltagare Far skriftlig
kallelse med besked om lokal.

Anmiilan: Betala in 100 kr (studerande
25 kr) senast tio dagar {ore seminariet till
Centrum for handikappforskning, postgi-
ro 243499-1.

maj e
3 maj i Uppsala

Oppet seminarium: Rehabilitering av
personer med hjirnskada,

Leif Stjernberg

Rehabiliteringskliniken, Uppsala akade-
miska sjukhus.

Start kockan 19.00 i Humanistiskt-
sambiillsvetenskapligt centrum, rum K 412.

13-14 maj i Lyon, Frankrike
Internationell konferens om handi-
kapp och aldrande.

Colloque international: Handicap +
Vieillissement: Quelles responses? Une
confrontation internationale.
Korrespondens pa engelska: Nancy
Breitenbach, Fondation de France, 40 av.
Hoche, 75008 Paris, France, tel (33) 1 44
21 31 70, fax: (33) 1 44 21 31 97.

17 maj i Stockholm

Barn med begavningshandikapp

— fem aktuella forskningsprojekt.
ALA/FUB.

Tid: 18-20 Anmiild deltagare far skriftlig
kallelse med besked om lokal.

Anmilan: Betala in 100 kr (studerande
25 kr) senast tio dagar fére seminariet till
Centrum for handikappforskning, postgi-
10 243499-1.

augusti TS

3-5 augusti i Jyviskylid, Finland
Nittonde nordiska kongressen om
specialundervisning:
Utvecklingsférlopp — fran forskole-
till vuxenutbildning,.

Farslag till innehall ldmnas senast den 31
mars 1993, Preliminért program skickas
ut hosten 1993. Deltagaravgift: 1 200 fin-
ska mark.

Upplysningar: Jyviskyld universitet, 19.
nordiska kongressen om specialundervis-
ning, Pirjo-Leena Pitkiinen, Box 35, 403
51 Jyviskyld, Finland, tel +358 41 603
602, fax +358 41 603 621.

november EEEEEEEEEEE

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

“A Community for All- Families on
the march”

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




