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MOTE MED FORSKARE

I Orebro bedrivs handikappforskning vid landstingets social- och omsorgsfor-
valtning, tel 019-15 70 00. Det finns ocksd ett Centrum f6r kunskap om kom-
munikationshandikapp, tel 019-15 72 61. Aven hégskolan, 019-30 10 00 och
vardhogskolan 019-15 70 00 har nigra projekt pa handikappomradet.
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Vid social- och omsorgsforvalt-
ningen i Orebro lans landsting
ges varje ar en orienteringskurs
i forskningsmetodik for perso-
nalen. Kursen leds av forvalt-
ningens egen forskningshandle-
dare, en unik tjanst i lands-
tingsvarlden. Pa kursen far
personalen teoretisk kunskap
om sitt eget arbetsomrade, och
lar sig granska sin verksamhet
med vetenskapliga metoder.

Sedan 1987 har social- och omsorgs-
forvaltningen anordnat  forsknings-
konferenser om handikapp vartannat
ar. Arets konferens var den fjirde i ord-
ningen och hade som tema Miinniska-
Handikapp-Livsvillkor. Som de tidigare
konferenserna lockade den manga
deltagare. I ar besdkte 1 500 personer
Orebro. Arrangdrernas ambition dr att
lata forskare och praktiker métas. Man
viinder sig till yrkesfolk som arbetar for
och med personer med handikapp, till
handikapporganisationerna, till bruka-
re och till forskare.

Unik verksamhet

Orebrokonferensen idr ett av flera
uttryck for att man inom landstinget
ser forskning och utvecklingsarbete
som betydelsefullt. Kunskap forbdttrar
kvaliteten i vard och service, menar
man. Den bor dirfor spridas brett och
sérskilt till de personer som kanske
inte annars skulle nas av senaste nytt
frin forskningsfronten.

Ulla Sjostréim, psykolog och forska-
re, dr forskningshandledare vid social-
och  omsorgstorvaltningen.  Hennes




tjinst och den verksamhet hon leder dr
unik i landstingsvirlden. Tillsammans
med sina medarbetare ansvarar hon for
att landstinget vartannat ar kan erbjuda
hela landet ett par innchallsrika konfe-
rensdagar. Att arrangera forskningskon-
ferensen dr naturligtvis bara en del av
hennes arbete som forskningshandle-
dare. Huvuduppgiften dr att soka kun-
skaper som kan bidra till att forbittra
livsvillkoren for de ménniskor som soci-
al- och omsorgsforvaltningen ansvarar
for. Det dr bam som far sin undervis-
ning i sirskolan, personer med utveck-
lingsstorming och andra som far vird
och service genom landstinget, miss-
brukare pa behandlingshem, barn och
ungdomar inom habiliteringen m f1.

Kurs i forskningsmetodik

For att veta om den verksamhet man
bedriver fungerar bra méste den utvir-
deras. All personal som arbetar inom
landstingets sociala verksamhet har
mdjlighet att ga en orienterande kurs i
forskningsmetodik. Kursen, som ges
varje ir, leds av Ulla Sjéstrom och ska
ge kunskaper om hur man kritiskt kan
granska och utveckla den egna verk-
samheten. De teoretiska kunskaperna
far kursdeltagarna tillfille att tillimpa i
en egen mindre undersokning av den
verksamhet man sjilv arbetar i,

— Pa det hir viset far personalen
unika méjligheter till kompetensutveck-
ling. Det dr roligt att handleda, men
som alltid dr det svart att lira ut vad som
dr viktigt. Hirvidlag dr det inga skillna-
der mellan studerande pa landsting-
skursen och studerande pa hogskolan i
Orebro, som jag ocksd handleder. Vi
hoppas att kvaliteten pa det arbete som
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bedrivs paverkas av att personalen far
gi kursen. Det iir ett av milen med den,
siger Ulla Sjostrom.,

Narheten till verkligheten
viktig
— Att som forskare sitta nidra verk-
samheten har stora [ordelar. Man far
en nira och omedelbar kontakt med

)
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de problem det handlar om.

— Kanske kan man stilla tydligare
fragor, tror Ulla.

Just nu pagar flera forskningsprojekt
inom landstingets sociala verksamhet.

— Vi har fragat oss hur linets
omsorgstagare har det i olika avseen-
den. Svaren forsoker vi fi genom en
enkdt som gatt ut till ldnets alla
omsorgstagare.

Undersokningen sker i nidra samar-
bete med Centrum for handikapp-
forskning vid Uppsala universitet, ddr
man arbetar med ett stort projekt om
kommunalisering. Man studerar hur ett
forindrat huvudmannaskap for omsor-

ig granska
amhet

ger om personer med psykisk utveck-
lingsstérning frin landsting till kom-
mun paverkar den enskilde omsorgs-
tagarens villkor. Socialstyrelsen dr en
av finansiirerna och i undersdkningen
ingar ocksd Hallands och Jamtlands
liin, och tva kommuner i Dalarna. Britt-
Marie Lindell arbetar med att samman-
stilla uppgifterna om rebroarna,
Kerstin Firm fortsitter med att i

Forskare som finns
udira de verksanibeter de
Jorskar om kan kanske
sicilla tydligare fréagor,
sdger Ulla Sjdstrém,
Sorskningshandledare
vid landstingets social-
och omsorgsferoaltning

i Orebro.

Foto: Lars Heligren

projektet "Gist i verkligheten" folja
livsvillkoren for trettio av de personer
som flyttat ut fran ett virdhem for psy-
kiskt utvecklingsstorda. (Kerstin Firms
arbete finns beskrivet i nr 2/1993 av
Handikappforskning pagar).

Sarskolebarns
psykiska halsa

Monika Eklund, kurator i landstingets
sociala verksamhet, arbetar med au
kartligga personer med autism och
deras livsvillkor, och psykologen Iré-
ne Nordstrom kartligger sirskolebar-
nens psykiska hilsa,




I Orebro finns sedan en tid ett

forum fér humanvetenskaplig forsk-
ning inom vard och omsorg. Det har
startats av Ulla Sjostrom, Britt-Marie
Ternestedt Ostman, chef for Centrum
for omvirdnadsvetenskap i Orebro
och Hakan Thorsén, FoU-lirare pi
vardhogskolan.  Syftet med detta
forum ér att skapa en plattform for en
mer humanvetenskaplig forskning,
d v s en forskning som ér kvalitativt
inriktad. Forumet kan ocksd ge moj-
lighet till dialog mellan forskare med
en sadan inriktning. Landstingets kul-
tur- och uthildningsforvalining  har
gett ekonomiskt stod.

Landstingets aktivitetscentrum,
Upplevelsen, for gravt utvecklingsstor-
da vuxna, vuxenskadade och flerhan-
dikappade vuxna drivs som ett tredrigt
forsok av social- och omsorgsforvalt-
ningen, FUB och Vuxenskolan. En av
forskningsverksamhetens uppgifter éir
att utvirdera aktivitetscentrums arbete.

Tillsammans med psykologen vid
rehabiliteringskliniken vid regionsjuk-
huset Zoi Hristoforidou ska Ulla Sjo-
strom ocksa folja hur man arbetar med
personer som fatt hjirnskador i vuxen
alder. De hoppas att det projektet ska
bidra till att man kan vidareutveckla
arbetsformerna.

Svart att sprida

forskningsresultat
— Vi [forsoker
naturligtvis sa gott
det gédr att fora ut
resultaten fran de
olika forsknings-
projekten till hela
landstinget  och
till dem som arbe-
tar dér. Trots att vi
har var egen tid-
ning Socialtrycket
och medverkar i
interna kurser ir
det svart att na ut,
tycker Ulla  Sjo-
strom.

Som forskare ér
det viktigt att ha ?,
kvar anknytning-

en till hogskolevirlden nir man arbe-
tar i en praktisk verksamhet. Utan kon-
takt med kolleger dr man ensam och
risken att man tappar kompetens iir
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stor. Ulla har samarbete med sin tidi-
gare arbetsplats hogskolan i Orebro,
pedagogiska institutionen i Stockholm
och Centrum for
handikappforskning
i Uppsala. Att kunna
driva projekt tillsam-
mans, landsting och
hogskola, dr ett bra
sdtt att halla kontak-
ten och samtidigt
berika varandra.

Kommunika-
tions-
handikapp

I Orebro finns de
regionala  verksam-
heter for personer
med handikapp som
finns i de flesta
landsting., Man har
ocksa en  vardhog-
skola och en statlig

hogskola. Hir finns dessutom skolor

som vinder sig tll personer med funk-
tionshinder frin hela landet. Orebro
kommun ér unik i landet genom att
det finns sa manga verksamheter som
riktar sig till midnniskor med kommu-
nikationshandikapp. Ekeskolan ir Sve-
riges enda specialskola for synskada-
de. Birgittaskolan ir en statlig special-
skola for dova och horselskadade

Rolf Stdl, forskare
vid hogskolan och
vardhégskolan i
Orebro, skriver ett
todrfackligt pro-
gram for forskning
om komunnika-

tionshandikapp.

Foto: Karin Sonnander

elever i mellersta regionen. Vid Fel-
lingsbro folkhégskola har man kurser i
teckensprak. Orebro kommun driver i
samarbete med staten gymnasicutbild-

Arne Dablstrém, en av initiativ-
tagarna till Centrum for kin-
skap om komniunikationshan-

dikapp i Orebro.
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ningar fo6r dova och horselskadade,
Statens institut [or handikappfragor i
skolan (SIH) har flera verksamheter
placerade i Orebro.
Dessa  verksam-
heter skapar unika
forutsittningar for att
vidareutveckla forsk-
ning om kommiuni-
kationshandikapp.
For att underlitta
samverkan och in-
formationsutbyte,
forskning och ut-
vecklingsarbete finns
s ett centrum for kun-
) %skap om kommuni-
f! §>]_{_zltionshanclikapp i
£ Orebro. En av initia-
tivtagarna  dr  Arne
Dahlstréom vid lands-
tingets social- och
omsorgsforvaltning.
Centrum  bedriver
dnnu  ingen egen
forskning pa handi-
kappomradet, utan de projekt som
finns dr knutna till de enskilda verk-
samheterna som ingar i centrum.

Tvarfacklig forskning

Rolf Stal ér forskare och Lirare vid bade
hogskolan och viardhdgskolan i Ore-
bro. Hogskolans samhillsvetenskapli-
ga institution har gett honom uppdra-
get att skriva samman ett forsknings-
program kring de projekt som finns
om kommunikationshandikapp. Han
ska ocksa formulera ett "paraply", d v s
skriva ett tvirfackligt forskningpro-
aram om kommunikationshandikapp.
Programmet ska kunna underlitta
samarbetet mellan verksamheterna i
Orebro och Linképings universitet.
Man hoppas ocksa att detta ska kunna
stimulera till ny forskning.

Prorektor Berth Danermark vid
hogskolan har fate medel till et forsk-
ningsprojekt om dova och horselska-
dade studenter. Vad ir det som under-
ittar och vad forsvarar akademiska
studier fér den som har en horselska-
da? Projektet driver han i samarbete
med professor Erik Borg vid region-
sjukhusets audiologiska klinik. Ett gott
exempel pa wiirtacklig forskning med
en naturlig [orankring i Orebro!




Forskning saknas
i viktiga fragor

Nir jag skall skriva detta inligg far jag
en ingivelse att plocka fram det natio-
nella handlingsprogrammet i handi-
kappfragor frin 1982. Jag ldser vad
som star om forskning och utveckling
och slas av hur nistan kusligt aktuellt
det kiinns. Har det da ingenting hint
pa de dryga tio ar som gatt sedan
handlingsprogrammet skrevs?

Jo, det vet jag ju att det har gjort.
Jag har ju varit med.

Forskningsradsnimnden  definicra-
de handikappforskning och arbetade
fram sitt program pa 80-talet. Socialve-
tenskapliga forskningsradet fick sam-
ordningsansvaret for handikappforsk-
ningen nir riadet kom till 1990 och har
sedan dess pa olika sitt arbetat med att
initiera och stédja forskning inom han-
dikappomradet. Handikapputredning-
en har i sitt slutbetiinkande Ett sambl-
le for alla - som just nu bereds i social-
departementet - dgnat ett kapitel at
forskning och utvecklingsarbete i vilket
man foreslar att en fristdende program-
grupp skall fa ett 6vergripande ansvar
for handikappforskningen i landet.

Nu pagar ocksi en rad spinnande

forskningsprojekt  inom exempelvis
kommunikation, teknik, psykologi.
Forskarnitverk utvecklas. Dessutom

har tviirvetenskapliga centrumbildning-

ar vuxit fram vid nagra universitet i lan-

det vilka redan har visat sig ha bety-

delse for langsiktig kunskapsuppbygg-

nad och for nyrekrytering till omradet.
Sa visst har det hint en del.

Forskningens inriktning

Och #dndd paminns jag nir jag ldser
det handikappolitiska programmet om
tva for handikappforskningen ytterst
vitala och avgorande fragor. Den ena
handlar om forskningens inriktning,
didr 1982 ars program framhaller att
forskning om handikappframkallande
faktorer behover prioriteras. Detsam-
ma skrev socialvetenskapliga forsk-
ningsradet i sin fordjupade anslags-
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— Tvd frdgor dr ytterst vitala for bandikappforskningen i dag. Den ena dr atf pri-
oritera forskning om handikappframkallande faktorer och den andra att gora
Jforskningsresultaten kdnda, skriver Barbro Carlsson.

framstillning (&r 1993/94 — 1995/96.
Statens handikapprad framhdller pa
samma siitt behovet av forskning om
sociala och miljomissiga faktorer som
leder till handikapp i sitt svar pa han-
dikapputredningens betinkande.

For detta behévs fler aktiva insat-
ser och resurser for att rekrytera och
uthilda Eimpliga forskare. Nagot beho-
ver ske snabbt for att forskning inom
omradet skall komma igang.

Forsta forsoket
skapa dialog

Den andra frigan som det drygt tiodri-
ga handikapprogrammet tar upp dr hur
forskningsresultaten kan foras ut och
goras kinda hos avnidmarna. Detta ér
lika aktuellt nu som nér det skrevs. Inte
minst genom tidningen Handikapp-
forskning pagar som ér det forsta rikti-
ga forsok som gors for att fa till stand
en dialog mellan forskare och avnima-
re pa handikappomradet. Ett forsdk
som ocksa visat sig framgangsrikt. Ofta
talar vi om forskarsamhéllet som
nagonting for sig, skilt fran det samhil-
le dir vi andra finns, bl a vi som ér [Ore-
mal for forskning. Faran med sadana

forestillningar och mytbildningar dr att
de Fitt upphojs till sanning. Det ar dir-
f6r 54 befriande att ta del av det samtal
som haller pa att utvecklas mellan fors-
kare, representanter fran handikappor-
ganisationer och andra i Handikapp-
forskning pagar och pa de seminarier
som anordnats med samma syfte. Det-
ta visar att myten om de skilda vérldar-
na gar att sla hal pd.

Strategier for ett
samhalle for alla

Just nu genomfors forandringar i vart
sambhiille som pa olika sitt handlar om
var vilfird - det vi brukar kalla den
svenska modellen - och som i hogsta
grad berdr médnniskor med funktions-
hinder. 1 ett sidant lidge ir en utveck-
Jad handikappforskning bide nodviin-
dig och livsviktig for att ge den kun-
skap vi behover for att kunna 16sa
problem och utveckla framtidsstrategi-
er med inriktning mot ett sambhille for
alla, i verklig mening alla.

Barbro Carlsson
Chef for statens bandikapprdd

Foto: Nestor Piexoto Noya
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Kent Ericsson forskar om institutionsavveckling:

Mansklig ratt slip

— Awvecklingen av vardhemmen handlar om méanniskors réatt att
delta i samhéllet. Lagarna uttrycker samhallets uppfattning om

hur medborgarna ska ha det. Darfor ar det allvarligt att det inte
star i den nya lagen nar avvecklingen ska vara klar.

Det anser Kent Ericsson, som dr psy-
kolog och forskare vid Centrum for
handikappforskning i Uppsala. Sedan
1978 har han foljt avvecklingen av
vardhemmet Carlslund utanfér Stock-
holm och vardhemmen i Skaraborg.

Vid nyar trider Lagen om stod och

service for vissa funktionshindrade i
kraft. T den star det bland annat att spe-
cialsjukhus och vardhem ska avveck-
las, men inte ndr. I lagforslaget stod det
att alla vardhem skulle vara avveckla-
de den 1 januari 1998, men riksdagen
beslutade att ta bort detta slutdatum.
Ulla Orring, folkpartiet, horde till dem
som pliderade mot ett bestdmt slutda-
tum. I riksdagsdebatten hiinvisade hon
ocksa till nagra sma vilfungerande
vardhem i Jimtland, vilket hon bekla-
gar mycket, eftersom hon var felinfor-
merad. [ verkligheten finns det inte ett
enda vardhem kvar i linet.
De stora institutionerna bor
stingas, siger hon. Men det finns sma
vardhem i landet som fungerar bra, si
dérfor vill jag ha en avveckling i “lugn
takt”, Jag var sjilv ordférande i sjuk-
husdirektionen niir Umedalens sjukhus
stiingdes, och fick uppgifter om att en
del minniskor blev mycket ensamma
nér de flyttade till egna bostider.

— Vi ska inte tvinga pd ménniskor
bostider som de inte vill ha, siger
Ulla Orring, och vi ska inte heller stif-
ta lagar som landsting och kommuner
inte kan halla. Da far vi fler uppsli-
tande domstolsmal av det slag som vi
haft i bland annat Kalmar lin.

Rikare liv utanfor

Kent Ericsson har i sin forskning sett
vad det innebiir for de utvecklingsstor-
da personerna att fa limna vardhem-
men och flytta till en egen bostad. All

forskning, bade hans egen och annan
forskning i Sverige, visar att de flesta
far ett rikare liv utanfor institutionerna.
Man far nagot som dr ens eget, ett eget
kok, ett eget badrum, en egen telefon,
Nir man borjar fa bestimma Over sin
egen vardag, fir besluta vilken mat
man ska dta och vilka mobler man ska
ha i sin bostad, da kan man ocksa bli
en person med egna onskemdl och
krav, Vardagen dndras till bade inne-
hall, tid och rum. Méinniskor far ett liv
pa orten i stiillet for den kopia av livet
som levs pa institution,

Fullvardig medborgare

Men det ir inte konsekvenserna av
utflyttningen som Kent Ericsson beto-
nar ndr han hiivdar att det dr en all-
varlig retrdtt att slopa det [oreslagna
slutdatumet for avvecklingen. Nej,
han talar om medborgarperspektivet,
ritten att behandlas som en fullvirdig
medborgare.

— Varje ménniska som bor pa insti-
tution blir bedragen pa ett bittre liv
nagon annanstans. Det finns inget
stod, ingen omsorg, som en utveck-
lingsstord person kan fi bittre pa en
institution dn i en egen bostad. Det ér
bara prat att det finns vissa personer
som maste bo kvar pa institution dar-
for att de inte klarar att flytta ut i sam-
hillet. Det handlar inte om den enskil-
da minniskan och hennes kompetens,
utan om vilket stod vi vill ge. Nyckeln
till ett gott liv utanfor institutionen
finns i var formaga att erbjuda person-
liga omsorger. Den som dr utveck-
lingsstérd ska inte behova kvalificera
sig for att fa bo i samhiillet. Han ska ha
samma ritt som andra medborgare.

Varken riksdagsledamoten Ulla
Orring  eller  socialminister

Bengt

Westerberg oroar sig for
vad retritten om ett slut- §
datum  for avvecklingen
ska betyda i verkligheten.
Var och en ska sjilv
bestimma, de kommer att
fa flytta ut, men inte sa
snabbt som det var tinkt i
laglorslaget, siger de.

Glidande

formuleringar
— Men jag dr oroad av att
politikerna glider néir de ska
formulera det grundliggan-
de synsittet, siger Kent
Ericsson. Detta idr en for-
simring i en rittighetslag
som kommer att betyda
mycket. Nidr man uttrycker
tvekan om utvecklingsstor-
da som fullvirdiga medbor-
gare skapar man osidkerhet
i omsorgen. Nu finns det
inget tryck pa politikerna
att avveckla, dven om soci-
alstyrelsen i praktiken kan-
ske kan trycka pa.

Institutionsfasen

Kent Ericsson delar in var omsorgshis-
toria i tre stadier. Det forsta stacliet var
institutionsperioden. Minniskor med
begavningshandikapp och andra stor-
ningar togs om hand och blev samhil-
lets angeligenhet. Institutionerna var
elt slags uppfostringsanstalter. Indivi-
derna behovde skyddas eller omgiv-
ningen behovde skyddas fran dem,
och familjerna ansags inte ha kompe-
tens att pa nagot sitt delta i omsorgen.

Avvecklingsfasen

Pa 1940-talet inleddes sa den avveck-
lingsperiod som Kent Ericsson kallar
“parentesen”, och som vi fortfarande
dr inne i. 1943 kom den forsta utred-




ningen om avveckling, och sedan har
omsorgen utvecklats hand i hand med
vilfirden. Forindringen har skett steg-
vis. Forst flyttade de LAt utvecklings-
storda barnen ut fran institutionerna.

1954 kom en lag om externatunder-
visning [or “bildbara” utvecklingsstor-
da barn.

1967 drs omsorgslag innebar nigot
radikalt nytt. Da inrittades trinings-
skolan, inga barn skulle bo pa institu-
tion. Omsorgsteamen borjade byggas
upp, och férildrarna kunde fi ekono-
miskt stod. 1985 ars  omsorgslag

omfattade dven gravt utvecklingsstor-
da vuxna. Vardhem och specialsjuk-
hus skulle avvecklas stod det i lagen.
Barn fick inte lingre tas in pa vard-
hem och vuxna fick bara tas in vid

Foto: Malena Sjoberg
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— Varje mdnuniska som bor pad
institution biir bedragen pd ett bitt-
re liv ndgon annanstans. Det finns
inget stdd, ingen omsorg, som en
utvecklingsstérd person kan fa bett-
re pd en institution dn i en egen
bostad, sciger Kent Ericsson.

synnerliga skil. For forsta gangen fick
alla utvecklingsstorda ré till ett liv
utanfor institutionen!

— I femtio dr har samhillet hallit
pd och vridit utvecklingen bort fran
institutionerna. Nu ir det hog tid att
sidtta punkt for den hiir parentesen,
och slutgiltigt stiinga institutionerna.
En slutpunkt for institutionsavveck-
ling skulle ha klargjort att den hiir
eran var over. Men istillet borjar man
tala om att det finns fina smd vird-
hem! Det ér en retritt.

Modosam vag
fran institutionen

Utvecklingen bort fran institutionerna
ir modosam, konstaterar Kent Erics-
son. Gruppbostiderna ersitter institu-
tionerna, men den gamla kulturen fol-
jer med in. Medbestimmande uppstar
inte automatiskt bara fér att enheter-
na blir mindre. Processen paverkas
ocksa av att det dr ekonomerna som
styr. Nér jag kommer till en ny ort kan
jag se vilka hus som dr gruppbostider
for utvecklingsstorda, De har samma
arkitektur runt om i landet, dirfor att
det dr det billigaste alternativet for
landstingen! Vi later samhiillets mest
unika minniskor flytta till bostider
som dr stopta i en och samma form.
Vore det inte naturligare att det fanns
en stor variation av bostiader?

— Till och med ordet integrering hor
hemma i avinstitutionaliseringen. Om vi
inte hade haft niagon segregering, hade
vi aldrig behovt tala om integrering.

Den tredje fasen

Nir omsorgen till slut har stabiliserat
sig i det som Kent Ericsson kallar den
tredje fasen, ska vi kunna slopa ordet
integrering i omsorgsvokabuldren. I
den tredje fasen ir det sjilvklart att ett
barn med utvecklingsstorning stannar
hos sin familj och far sitt liv format
efter sina egna och forildrarnas
onskemal. Forildrarna far samma rétt
till ansvar for det barnet som for de
Ovriga barnen i familjen, och far stod
att leva det liv de sjilva viljer.

— Da rader medborgarperspektivet.
Inga andra ungdomar skulle finna sig i
att exempelvis flytta in i ett rum i en vil-
la dir det bor fyra andra okiinda per-
soner, som de ska dela maltider och fri-
tid med. Varfér skulle just utvecklings-
storda ungdomar vilja det? Varfor ska
just de ha ett enda boendealternativ,
gruppbostad med omsorgslivsstil?

Kent Ericsson, Centrum for bandi-
kappforskning vid Uppscala universilel,
Box 170047, 750 17 Uppsala, 018-17
8252, 32 30 69.

B S S T A EX A S R S S
En ny lag, Lagen om stdd och service tifl
vissa funkiionshindrade, LSS, tréder i
kraft vid nydr. Den ger ménniskor med
stora _funktionshinder laglig reitt till tio
olika stdd- och serviceformer. LSS sdger
ocksd att alla specialsjukbus och insti-
littioner ska avvecklds.

Men vad sciger forskarna om lagen?
Kent Ericsson (delta uppsiag) bar for-
skat om institutionsavveckling i mdanga
ar och dr oroad over lagens glidande
Jormudering. Barbro Lewin ( ndisle upp-
slag) forskar om rdittighetslagar och fitn-
derar pa vilken réitt de egentligen ger.
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Vilken ratt ger
en rattighetslag?

‘ har rdd, da har vi en riusosikerhet,

— Jag hoppas att samhéllet skaffar sig sanktionsmajligheter mot
kommuner som inte foljer LSS. Nér vi nu bgstanzt oss for en rattig-
hetslag maste manniskor veta att de verkligen far det de har ratt tll.

Barbro Lewin #dr doktorand i social-
medicin i Uppsala. Hon har nyligen
borjat arbeta med en doktorsavhand-
ling dir hon synar rittighetslagstift-
ningen i sdbmmarna. Hon utgar fran
omsorgslagen, men hennes resone-
mang och funderingar giller lika
mycket LSS, rittighetslagen som tri-
der i kraft vid nyar.

Barbro Lewin ir ganska skeptisk
mot rittighetslagar. Visst har omsorgs-
lagen betytt mycket for att forbittra
livet for utvecklingsstorda, men den
har manga brister, menar Barbro
Lewin, och befarar att det blir dnnu
fler komplikationer med 1SS,

Heligt sjalvstyre

— Bristen pa sanktionsmojligheter dr
ett problem. Lokaldemokratikommit-
tén funderar just nu pa om det finns
nagra sadana méjligheter, men kom-
munernas rétt till sjilvstyrelse idr helig,
sd det blir nog svart att nagga den i
kanten. Jag tror att vi kommer att fa
miingder av 6verklaganden fran min-
niskor som inte dr nojda med kom-
munernas beslut om stod och service.

Erfarenheten av omsorgslagen har
visat att en dom i ldnsritten som ger
en utvecklingsstord person rtt till sér-
skild omsorg inte sjilvklart innebdr att
han far det han begiirt.

En av fyra domar
verkstalls inte

— Socialstyrelsen har gjort en studie
som visar att en [jirdedel av alla
domar till utvecklingsstérdas fordel
inte har verkstillts. Om landstinget
inte anser sig ha rad att bygga grupp-

bostider, sa blir det inga gruppbosti-

der, vad domstolarna in siiger.

Nir en person har passerat lagens
tva trosklar, det vill sdga forst blivit
inlemmad i personkretsen och sedan

med lagen som verktyg fatt sin rétt till
omsorg eller service officiellt fast-
stilld, da ska han ocksa fa det han
behover. Om han inte fir det dirfor
att landstinget eller kommunen inte

HANDIKAPPFORSKNING PAGAR [

konstaterar Barbro Lewin.

— Men, papekar hon, man kan
ocksa vinda pa resonemanget och
siiga att det dr forvanande och glid-
jande att sd4 manga har fitt stdd och
service, med tanke pa att landstingen
inte dr tvingade att ge det.

Inte dr tvingade? Det star ju i lagen!

— Varfer bar vi fait
LSS i sidillet for en
wtbyggd socialticinst-
lag? Den dr fu ocksd
en idttighetslag, men
pekar inte ut en viss
grupp, och dr ddarfor
inte stigmatiserande,
sdger Barbro Lewin,
sonm stitderar ritig-
hetslagar.

Foto: Malena Sjoberg

R

— Det som i lagen ser ut att vara
absoluta rittigheter har gjorts relativa
genom propositionen. Dir stir det
uttryckligen att ldnsritterna ska ta
hinsyn till landstingens ekonomi nir
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de prévar ett dverklagande. Proposi-
tionen dr av hivd en riuskilla for
domstolen vid sidan av lagtexten, sa
man kan fraga sig om det politiska
syftet med lagen verkligen var att
utlova absoluta rittigheter.

Fore 1988 tog lansritterna denna
ekonomiska hiinsyn, men direfter har
de gett utvecklingsstorda rict  till
gruppbostad utan att bry sig om hur
landstingets ekonomi ser ut.

— Det dr naturligtvis bra for utveck-
lingsstrda, men tveksamt ur demokra-
tisk synpunkt. Det dr ju riksdagen och
inte clomstolarna som ir lagstiftare.

Oroad infor LSS

Barbro Lewin #dr mamma till
utvecklingsstord pojke. Med den erfa-
renheten och den kunskap hon skaf-
fat sig om hur den nuvarande rittig-
hetslagen fungerar ir hon orolig for
hur 1SS ska fungera.

— Kommer grupper att stillas mot
varandra, nu nir lagen omfattar per-
soner med olika slags funktionshin-
der? Det kan ju bli svara prioriterings-
problem i en kirv ekonomi. Och hur
ska det ga for de utvecklingsstorda nir
kommunerna far ansvaret for omsor-
gen om dem? LSS dr inte en sidmre lag
4n omsorgslagen, men kommunerna
har dn sa Linge simre kunskap om
utvecklingsstorning  dn  landstingen.
Det dr ocksa viktigt att ménniskor med
funktionshinder far tillricklig informa-
tion och hjilp att bevaka sina réttighe-
ter. Det idr ju de som sjilva mdste
begiira insatsen i friga.

en

Varfor rattighetslagar?

Barbro Lewin ska i sitt avhandlingsar-
bete understka varfor Sverige valt att
stifta rittighetslagar, och vilka skil
som har diskuterats fér och emot.

— Varfor har man till exempel valt
att inte bygga ut socialtjinstlagen i
stillet? Den ir ju ocksa en rittighets-
lag, men pekar inte ut en viss grupp
och dr diarfér inte stigmatiserande.
Socialtjinstlagen borde kunna rymma
sidana riktade rittigheter som nu
finns i omsorgslagen och LSS, menar
Barbro Lewin. Hon hoppas pa en
utveckling i den riktningen, men édn
behowvs rittighetslagar som LSS for
utsatta grupper.

”"Forskarkunskapen

behovs nar LSS sjosatts”

— Den héar hésten ska LSS sjdséttas, och det ar viktigt att det
sker pd ett bra sétt. Forskarnas kunskap maste finnas med i
verksamheten fran bérjan, och dér kan vi i Féreningen for handi-

kappforskning géra en insats.

Bo Lerman eftertriider Karin Borjes-
son som ordforande i Foreningen for
handikappforskning vid Uppsala uni-
versitet. Foreningen vill vara en link
mellan forskarna, brukarna och yrkes-
folket pa olika omraden.

Den  nyblivne
ordftranden dr
boendechel i social-
och omsorgsverk-
samheten i Uppsa-
la. For ett antal ar
sedan var han knu-
ten till ett projekt
vid institutionen for
psykiatri i Uppsala,
Mental Retardation.
Han har ocksa varit
involverad i Kent
Ericssons forskning
vid Carlslunds vard-
hem, se sid. 6. Erfa-
renheterna har lirt
honom att den kun-
skap som finns
langt ifran alltid Ar
med och paverkar
politiska beslut.

— Se till exem-
pel pa beslutet om
att vardhemmen ska liggas ner. Det
sigs i lagen att det ska ske, men riks-
dagen gav dnda landstingen méjlighet
att behalla vardhem som ér “sma och
vilfungerande”. Det finns en stor risk
att  det kommer att  missbrukas.
Beslutsfattare  bortser ofta fran den
kunskap som finns.

Bo Lerman berittar om en rapport
som han en gang hittade pa sin arbets-
plats. Den ér skriven pa 1930-talet av
en grupp “skyddshemssakkunniga”

— Kritiken mot institutioner formu-
lerades i langa stycken pa samma sitt
da som nu. Man insag redan for 60 ar
secan att slutna virldar som institutio-
ner skapar sina egna normer och att

R

Bo Lerman, ny ordforande { For-
eningen for handikappforsikning
viel Uppsetla universitet

det ir till men f&r dem som bor dir, Pa
30-talet fanns det inget politiskt gehor
for tanken att lata midnniskor flytta
fran institutionerna ut i samhillet. 1
dag idr den officiella instillningen en
annan, men riksdagens beslut om
vardhemsnedligg-
ning visar att forind-
ringen gar odndligt
sakta.

Samhéllsfor-
indringar sker uti-
fran tre faktorer, eko-
nomi, ideologi och
kunskap. Kunskapen
kan forskarna bidra
till, och vi foreningen
vill hjdlpa till och for-
medla den. Bo Ler-
man hoppas ocksa
tt forskarna ska ha
nytta av kontakten
med brukare och
yrkestolk.

— Vi kan hjilpas
at att formulera pro-
blemen. Vi som inte
arbetar i forskarviirl-
den kan tillata oss
att formulera oss lite
oakademiskt och ha ett mer pragma-
tiskt perspektiv pa fragorna. (pragma-
tisk= nyttobetonad, resultatinriktad)

s

Malena Sjoberg

Foto.

Jag tror att det kan vara till nytta for

forskarna.

Att bygga upp titare kontakter
med forskarna dr en av fdreningens
ambitioner. Men iven bland handi-
kappforeningarnas medlemmar och
yrkesverksamma behover féreningen
gora sig mera hord. Hostens program
planeras nu. Men ett dr klart: Semina-
rierna som foreningen och Centrum
for handikappforskning ordnar till-
sammans en mandag i minaden
kommer att hallas dven i host
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Handikapporganisationerna:

"Utredningsinstitut, ja
— Satsa pengar, nej”

Handikapprorelsens utredningsinstitut kommer med all sannolik-
het att bildas under hosten. Men det kommer troligen bara att bli
ett fatal organisationer som gar med i samarbetet. De flesta
organisationer tycker att tanken pa ett utredningsinstitut ar myck-
et bra, men &r inte beredda att ansla de pengar som behovs.

Bengt Lindqvist har forberett fragan i
en forstudie. (Han berittade om sitt
arbete i Handikappforskning pagar nr
4, 1992.) I'juni tillsatte de intresserade
organisationerna en grupp som ska
arbeta fram ett forsta program f{or
institutet, bade vad giiller organisation
och finansiering.

Utredningsinstitutet behover fa
pengar utifrin de forsta aren. Bengt
Lindgvist menar att man ska soka
anslag for varje projekt, framfor allt
fran Allmédnna arvsfonden.

Varje handikappforbund ska kun-
na vara delhuvudman och styra verk-
samheten genom en arsstimma. Alla
forbund som vill vara med ska bidra

Alla kan rehabiliteras

Alla kan rehabiliteras, tycker samtli-
ga sa kallade kontaktvardare i tva
gruppbostider for midnniskor som
har fatt hjarnskador i vuxen ilder.
De menar ocksd att deras arbete har
stor betydelse for de hjirnskadades
rehabilitering.

Detta dr nagra av slutsatserna av
en serie intervjuer med tio kontakt-
vardare,

Rapporten beter “Vuxna med forvdr-
vade bjdrnskador” och dr skriven av
Ingvar Sandling vid institutionen
Sfor pedagogik och specialmetodik,
Lérarhdgskolan, Box 23501, 200 45
Malmé.

AT 10
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ekonomiskt, i proportion till sina eko-

nomiska mojligheter. I férsta hand ska ‘

institutet géra utredningar pa uppdrag
av handikapporganisationerna, men
sa smidningom ocksa at andra.

Fristaende, men styrt
av handikapprorelsen

I Bengt Lindqgvists rapport heter det
att det finns starka skil for handi-
kapprorelsen att forstiirka sitt utred-
ningsarbete i gemensamma &vergri-
pande fragor. Institutet foreslas vara
organisatoriskt fristaende, men digas
och styras av handikappférbunden,
som ocksa faststiller utredningspro-

Personkunskap ger
battre rehabilitering

I arbetet med rehabilitering av min-
niskor som har fitt sviara funktions-
nedsittningar behovs det kunskap
om personens tidigare liv och nuva-
rande situation.

Minniskor som far svara skallska-
dor far ofta problem med minne,
koncentration, kommunikation och
motorik. Da dr det ovirderligt om
rehabiliteringspersonalen vet en del
om personernas tidigare intressen
och engagemang och kan knyta an
till dem. Om man 4r intresserad av
nagot idr det ju littare att lira och
ldra pa nytt.

Barbro Bergvall har gjort intervjuer

| grammet. For kontinuitetens skull bor

det finnas nagra fast anstillda utreda-
re, samt nagra ytterligare anstéllda.
Handikapprorelsen behéver resur-
ser for att kunna goéra analyser och
kartliggningar som priiglas av rorel-
sens perspektiv och virderingar och
som dr sjilvstindiga i forhallande till
myndigheter och institutioner.

Egna analyser

Handikapprorelsen behover exempel-
vis kunna gora egna samhillsekono-
miska analyser. Det behowvs ocksa bitt-
re utvdrderingar och beskrivningar av
effekterna av olika atgérder f6r min-
niskor med funktionshinder. Da krivs
det kunskaper i nationalekonomi, sta-
tistik och statskunskap. Den nya riittig-
hetslagen, LSS, som kan féljas av fler
rittighetslagar, stiller ocksa krav pa
kunskaper i juridik och rittssociologi.

med fyra personer med svara hjirn-
skador dir hon anviint en frigeguide
som hon utformat.

Frageguiden innehaller sju huvud-
omraden: persondata, den sociala
situationen fore och efter skadan, per-
sonligheten foére och efter skadan,
olyckan, sjukhusvistelser och olika
understkningar, funktionshinder och
skadekomponenter.

Fallbeskrivningarna och frdageguiden
dr redovisade i rapporten “Hjdrnska-
dad i vuxen dlder. Funktionsnedsditt-
ningar bos personer med pléisligt for-
véirvad, svdr traumatisk hjdrnskacdea”,
Rapporten kan bestdllas hos ALA,
Sibyllegatan 7, 114 51 Stockbolm, tel
08-660 82 84.




Hérselskada-ett dubbelarbete

Att vara hérselskadad i arbetslivet dr ett
dubbelarbete, konstaterar Ann-Christi-
ne Gullacksen i sin licentiatavhandling
om héorselskadade i arbetslivet, som
bygger pa intervjuer med 33 personer
om deras situation i arbetslivet.
Hérselskadade maste utveckla sir-
skilda strategier for att klara alla situa-
tioner i arbetet dir horselskadan inne-
bér stress. Dessa strategier anvinder
den horselskadade personen sedan
automatiskt i viillkinda situationer for att
spara energi. Det kan exempelvis vara
att forbereda sig och planera noga, att
dubbelkolla uppgifter, att friga om pa
olika sitt, Dessutom maste den som ér
horselskadad stindigt kompensera hor-
seln med att lidsa pa lipparna, lyssna
noga och vara mycket uppmérksam.
Gullacksen tar ocksd upp arbets-
platsens mojligheter att  underlitta
arbetsvillkoren for horselskadade,

Ann-Christina Gullacksen: Horselskada-
de i arbetslivet, Lunds universitet, Social-
hdgskolan. Bestdlning tel 042-10 20 28.

Andra styr utvecklingsstorda
trots ratten bestamma sjalv

— De var vildigt noga med vad man
liiste. Det skulle vara religidst. Nu dr det
nistan tvirtom. Nu tycker dom inte att
det far bli fér mycket av det andliga.

Sa berittar en man, som kan jamfo-
ra livet pd en institution for ménniskor
med synskada och begivningshandi-
kapp 1917 och 1993. I dag har han riitt
att bestimma sjilv, men gor han det?
Psykologen Kerstin Liljedahl har i sin
doktorsavhandling intervjuat honom
och 32 andra personer som bott pad
Annetorpshemmet i Lund i nistan hela
sitt liv, och fortfarande bor dr.

[ avhandlingen ger Kerstin Liljedahl
en bild av den pedagogik som tillim-
pades pa vardhemmet. Tanken var da,
som nu, att gora utvecklingsstordas liv
sa likt andra minniskors som maojligt.
De skulle lidra sig tre saker, ett kristet
budskap, modersmalet och ett arbete.

De flesta utvecklingsstorda, dven de
med mycket lindrigt begdvningshandi-
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kapp, bodde och arbetade pa institu-
tion. De var underkastade en sortering
av minniskor, men ocksa en anpass-
ning efter varje individs formaga. Pa
1960-talet borjade det ske stora forind-
ringar for utvecklingsstorda. I dag har
de fatt del av var tids individualisering,

— Utvecklingsstrda personer har
fatt rittigheter. De har stéd av en
mingd professionella, eftersom handi-
kappet gor att de har svart att Sver-
blicka sin situation. Manga kan uttrycka
sin vilja, men manga andra dr hdnvisa-

de till hur andra tolkar deras vilja. Mak-
ten dir mer sofistikerat dold idag, jamfort
med gardagens tydliga underordning,
slutar Kerstin Liljedahl sin avhandling.

Kerstin  Liljedabl:  Handikapp och
omudirld - hundra drs pedagogik for
ett livsldngt ldrande, Lunds universi-
tet, tel 046-15 43 57.

Sysselsattning for dem som
flyttar ut

Den psykiatriska varden har genomgatt
stora forindringar under de senaste 25
aren. Manga sjukhus har stingts eller
minskat antalet vardplatser kraftigt. Som
en konsekvens av forindringen har nya
former for vard och stod utvecklats for
en del personer med svara psykiska
storningar. Andra har ldimnats utan stod,
I dag erbjuds personer med svara psy-
kiska storningar olika former av daglig
verksamhet, som drivs av kommun
eller landsting eller av bada som en
gemensam verksamhet. De vardideolo-
giska utgangspunkterna och organisa-
tionen varierar over landet. De olika
arbetssiitten, deras problem och méjlig-
heter finns redovisade i en avhandling
vid Tema H, Linkopings universitet.

Avhandlingen heter “Organizing nor-

mality. Essays on organizing day acti-
vities for people with severe mental dis-

i1
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turbances” och dr skriven av jan-
Hdkan Hansson. Den kan bestillas
Jirdn Tema H, Linkdpings universilet,
tel 013-28 10 00.

Nya ron om kommunika-
tion med utvecklingsstorda

Utvecklingsstérda barn kommunice-
rar mer och bittre om de vuxna i
omgivningen har samma syn pa bar-
nets formdga och likartade forvint-
ningar pa barnets utveckling.

Det konstaterar Mats Granlund,
psykolog och forskare vid stiftelsen
ALA i sin doktorsavhandling om for-
migan till kommunikation hos min-
niskor med djup utvecklingsstorning.

Mats Granlund visar ocksa att det har
betydelse hur omgivningen uppfattar
och definierar den utvecklingsstorde
personens forutsittningar for kommu-
nikation. Det dr viktigt att alla i omgiv-
ningen har samma mal for barnets eller
den vuxnes trining och behandling.
Dirfér méste de professionella, som
finns runt den utvecklingsstorda perso-
nen for att ge trdning och omsorg, sam-
arbeta med foriildrarna, hivdar han.

Det ir inte bara den som ir utveck-
lingsstérd som behover trdna och for-
kovra sig for att det ska bli en funge-
rande kommunikation mellan honom
och omgivningen. Omgivningens [&r-
maga till kommunikation dr lika viktig
som den utvecklingsstorda perso-
nens. Den som vill ha kontakt med en
person som har en djup utvecklings-
storning maste ldra sig att se perso-
nens verkliga formaga. Forst da kan
man fa en kommunikation dir fven
den utvecklingsstorde ér aktiv.

Granlund visar ocksa att det inte
alltid dr sjilvklart att den som dr
utvecklingsstoérd stindigt ska jobba
med att liira sig nya saker for att klara
sig bittre, Det #dr bittre att kunna
nagot som dr enkelt, men anvinda
det ofta, dn att kunna avancerade
saker som man anvinder séllan.

Mats Granlund: Communicative Com-
petence in Persons With Profound Men-
tal Retardation. Uppsala universilel.
Bestdilles fran ALA tel 08- 660 82 84.
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18 oktober i Uppsala

Seminarium: Sjuk eller handikappad.
Fragor runt det somaliska handi-
kappbegreppet. Bernhard Helander.
Centrum f&r handikappforskning i Uppsala
Tid: 19.00

Upplysningar: Lottie Soder, 018-17 82 50.

28-30 oktober i Hillertd, Danmark

FUN Conference 1993 (Forskning om
utvecklingshidmning i Norden)
Upplysningar: Karen Pedersen och Per
Holm, SUS (Socialt Udviklingscenter Stor-
kopenhamn) Brolaeggerstraede 11, 2 DK-
1211 Képenhamn K, tel +4533 93 44 50,
fax: +4533 93 54 50.

november

15 november i Uppsala

Seminarium: Forskning, sirskilt om
autism, vid Akademiska sjukhusets
barnpsykiatriska klinik. Anne-Liis
von Knorring och Lars-Olof Janols.
Centrum for handikappforskning i Uppsala
Tid: 19.00

Upplysningar: Lottie Soder, 018-17 82 50.

20 november i Stockholm

Community Based Rehabilitation - Ar
det genomforbart i Sverige? 1993 ars
seminarium om rehabilitering i u-
linder.

Plats: Ridda Barnen, Torsg. 4 Stockholm.
Tid: 9.30-16. Arrangdr: Foreningen for
Rehabilitering i U-linder. Intresseanmiilan
till Kristina Fenno, tel 08-97 52 32 eller
Christina Norén, tel 08- 768 74 76 (kvillar).

29 november i Stockholm

Stiftelsen ala presenterar aktuell
forskning och helhetssynsmodellen.
Tid: 9.00-17.00 pd Ersta, Engestromssalen,
Stigbergsg. 30, Stockholm. Pris 500 kr.
Anmilan till ala, Sibylleg. 7, 114 51 Sthim
senast den 1 oktober, Tel 08-660 82 84.

1994

januari

26-28 januari i Skovde

Policy, service, quality - on support
for a good life. A Furopean conferen-
ce for exchange of ideas, experiences
and knowledge on services for per-
sons with intellectual handicap.
Upplysningar: Kent Ericsson, Centrum
for handikappforskning, Uppsala univer-
sitet, Box 170047, 750 17 Uppsala.

Fax: int+46-18 32 81 09.

10-13 mars i Vasa, Finland

NFPU:s 22 kongress (Nordisk For-
bund Psykisk Udviklingshaemning)
Upplysningar: Institutionen for Frarut-
bildning, Abo akademi, Pb 311, SF-
65101 Vasa, Finland, tel: +358 (9) 61
3247328, 3247 303, fax: +358 (9) 61
3247 302. Sista anmiilningsdag [or pre-
sentationer: 11 februari 1994.

mars

| S R A e e R |
1-3 juni i Reykjavik, Island
International Conference: Beyond
Normalization Towards One Society
For All

Konferensen ordnas i samarbete mellan
Rehabilitation International, RI, Internatio-
nal League of Societies for Persons With
Mental Handicap, ILSMH, The Nordic Uni-
on for Mental Handicap, NFPU, The Nor-
dic Council of Organisations of Disabled
People, HNR, Young Adult Institute, YAL
Den som vill medverka med féredrag
ska skicka in forslag till foredrag fore
den 15 november 1993,
Anmilningsavgift: fore den 1 februari
1994: USD 300. Direfter: USD 450.
Information: Iceland Tourist Bureau,
Congress Department, Skogarhlid 18, 101
Reykjavik, Island. Tel 354-1-623300,
fax:354-1-625895

Jjuni




