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Emil Kankaanpdd dr sex ar
och har Down syndrom. Han
har sprakirdnat sedan han var
nyfodd och ldstrénat i ett par

" ar. Det har okat hans intresse

| Jorsprak och bjdlpt hbonom att
. berdtta vad han funderar pad.

' Och ban kan ldsa *Nalle Pub
dr glad” alldeles sjilv! sid 4.

Assistans med konflikter

Man blir inte automatiskt en bra
assistent till den man dlskar,
Assistansen dr till for alt géra
- relationerna med néirstdende.
. merjamlika, men det dr inte
\ konfliktfritt. Det kan sdra och
| wvdcka svartsjika ndr ndgon
avvisar anhorigas omsorg, bercit-
| | tarmdnniskor som har personlig
‘ assistans i en forskningsrapport

. av Ritva Gough. sid 6.

 Uppfostrad hela livet

Ar det viktigare for den som dr
blind att folja seendes normer
dn att gora det som dr mest

prakuiskt? Manga blinda perso- . . -ndi'kapp'-ﬁVSVl"kor b
ner tycker att de fortsdtter att bli : ManﬂlSka'ha Al Jandets storsta |
uppfostrade av seende hela livet, ningen dgnas till st o m,-uﬁmai ar. .

Sramgadr det i studier som Gun- ' Laskonferens Som {36?”5_ i
nar Karlsson har gjort. sid 9, B des den for fenile 8aNSE
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Landets storsta konferens
om handikappforskning

Méanniska-handikapp-livsvillkor &r landets storsta forskningskon-
ferens. Den halls i Orebro vartannat ar, och &rets konferens var
den femte. Det hdr numret av Handikappforskning pagar égnas

huvudsakligen at konferensen.

Arets forskningskonferens Miinniska-
handikapp-livsvillkor borjade dagen
efter. Dagen efter natten da socialde-
mokraterna och centerpartiet kom
dverens om ‘nnu ett sparpaket. Soci-
alminister Ingela Thalén hade wvarit
med under natten och morgonen, si
hon kom inte och holl sitt invigningstal
i Orebro. I stiillet kom bitridande stats-
sekreterare  Ann-Christin  Tauberman
med nya sparsummor och ett hojt pek-
finger. Alla maste vara med och spara.

Alla vet. Alla har hort det varje dag
i flera ar. Ingen deltog i forsknings-
konferensen for att hora det igen. Nio
hundra personer, sa gott som alla
offentligt anstillda, hade samlats
under tva dagar for att fa ny kunskap
och inspiration, for att bli duktigare i
jobbet. Vi lyssnade till Ann-Christin
Tauberman och undrade om hon bara
ville bjuda pi en nyhet eller om pek-
fingret och presentationen av nattens
paket hade nagon sirskild innebord.
Vi vet ju att regeringen édr bekymrad
dver att assistansreformen har blivit
dyrare in beriknat.

Rattigheter hor ihop
med pengar

Och Roger Qvarsell, professor i idé-
historia i Umed, konstaterade i sitt
invigningsanforande att  rittigheter
och pengar alltid har hort ihop. Det
fanns en rittighetslag for fattiga, som
togs bort pa 1860-talet nir det blev
svira ar. Vad hinder med dagens rit-
tighetslag, undrade han.

Det finns en stor oro. Nir forskaren
Kerstin Liljedahl under konferensen
berittade om gamla minniskors tan-
kar om sitt liv pid Annetorpshemmet i
Lund kom det en hiftig reaktion fran
en pappa till ett barn med omfattande
funktionshinder. Om det sigs nagot

positivt om institutioner idag kan det
utnyttjas av dem som vill spara in pa
det stdd som ménniskor med funk-
tionshinder och deras familjer dntli-
gen har fatt, menade han.

Forskarna Magnus Tideman och
Jerry Rosenqvist oroar sig for ned-
skirningarna i skolan. I Halland har

i

Ulla Sjostrom och hennes
kolleger vid landstingels
social- och omsorgsfor-
valtning i Orebro
ordnade landets storsta
Sorskningskonferens
Jor femte gangen.

antalet barn i sirskolan okat drastiskt
sedan den blev kommunal. Forskarna
drar slutsatsen att siirskolan fir ta
emot barn med olika slags problem
och svarigheter nu nir resurserna i
grundskolan forsimras.
Handikappombudsmannen  Inger
Claesson Wiistberg berittade under
invigningen om en kvinna med Crohns
sjukdom, som nyligen fatt ett brev fran
myndighetshall. Den infusionspump
hon behover for att fa i sig tillrdckligt
med niring kan hon inte fa kostnads-
fritt. Myndigheten foreslog kvinnan att
stka donationsmedel sa att hon kan
kopa det hjilpmedel hon behover.
Sadant hiinder i Sverige 1995, konstate-
rar Inger Claesson Wiistberg upprort.
Det finns skél att halla 6gonen pa
utvecklingen nu, och inte bara i vart
land. Handikappombudsmannen gav

nagra exempel pd EU:s handikappoli-
tik. Det finns ett sirskilt program som
arbetar med handikappfrigor, Helios
IT. Men den svenska Allminna arvsfon-
den férdelar ensam lika mycket peng-
ar till olika projekt pa handi-kappom-
radet som Helios II i alla EU-linder.
Och huset i Bryssel, dir Helios II har

- sitt kansli, dr inte tillgdngligt med rull-

stol. Huset dr ett 4r gammalt och byggt
med en magnifik marmortrappa utan
hiss, allt enligt belgisk lag.
Handikappombudsmannen lyssna-
de ocksa pa den bitri-
dande statssekretera-
rens ord om sparande
och svarade att alla dr
med och sparar, med
eller utan funktions-
hinder. Nedskdrning-
arna i samhéllet giller
ju alla i vira roller som
anstillda,  fordldrar,
arbetslosa, sjukskrivna
o s v. Men man kan
inte vara med och
betala genom att min-
£ ska sitt behov av att ga
g pa toaletten till attio
procent. Den personli-
ga assistansen till atta tusen ménniskor
kan man inte spara pa.

lena Sjéberg

Pengarna eller livet

Forskningskonferensen inneholl  tre
symposier om  handikappreformen.
Dir sades inte manga ord om vad per-
sonlig assistans och de andra insatser-
na kostar, utan mer om vad de betyder
i hojd livskvalitet fér ménniskor. Och
visst kostar det att utveckla datorisera-
de hjilpmedel som Isaac, den elektro-
niska assistenten. Men det viktiga ér att
den okar obercendet for minniskor
med utvecklingsstorning. Det kostar att
anpassa tekniken sa att den som
anvinder Bliss ocksa kan bruka telefo-
nen, men det ger aterbidring i okad
integritet och storre handlingsutrymme.

Det kostade nigra miljoner att for-




béttra arbetsmiljon for de tvahundra
anstillda i barn- och ungdomsboen-
det i Orebro. Men det blev en bespa-
ring totalt, riknat i sparade ryggar och
minskad sjukskrivning. Dértill kom-

mer den nyvunna arbetsglidjen,
yrkesstoltheten och optimismen som
inte syns i statistiken.

Var ar handikapp-
organisationerna?

Konferensen samlade omkring nio
hundra personer. Men varfor deltog
s4 4 fran handikapprorelsen? Ar han-
dikapporganisationernas forsknings-
intresse sa litet? Och varfor presente-
rades bara ett av alla de projekt som
organisationerna styr eller medverkar
i? "Det dr for dyrt for organisationerna
att vara med”, sa nagra personer med
anknytning till organisationer. De
konstaterade ocksa att minga av de
presenterade projekten idr behand-
lingsinriktade, och mest viinder sig till
personal. Om det fanns fler studier
om funktionshinder i relation till sam-
hillet, om exempelvis tillginglighet
och villkoren i arbetslivet, da skulle
handikapprorelsen delta mer.
Manniska-handikapp-livsvillkor ér
Sveriges i sirklass storsta aterkomman-
de forskningskonferens. Den arrange-
ras av social- och omsorgsforvaltning-
en vid landstinget i Orebro. Férvalt-
ningens forskningsledare Ulla Sjostrém
och hennes kolleger ansvarar for hela
arrangemanget. Under en och en halv
dag halls omkring 115 féredrag, sam-
lade under olika huvudimnen. En tid-
ning pa tolv sidor kan inte pa langt nir
gora konferensen ridttvisa, men den
kan spegla ndgra av de forsknings- och
utvecklingsprojekt som presenterades,

Malena Sjoberg
R

Till vara
prenumeranter

De ldsare som har prenumererat pi
Handikappforskning pagar till och
med varen kommer snart att fi en fak-
tura for hostens tva nummer, alltsa en
halv arsavgift. Fran och med nista ar
tecknas alla prenumerationer helarsvis.
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"Granska relativa
handikappbegreppet”

— Det miljérelaterade handi-
kappbegreppet maste provas.
Ar handikapp verkligen sa rela-
tivt som begreppet innebér?
Att ha en funktionsnedsatt-
ning far ju konsekvenser nas-
tan jamt i vardagen.

Sa Lotta Holme vid tva olika symposi-
er under Orebrokonferensen, och
vickte kdnslor och debatt.

— Jag forstar att det miljorelaterade
handikappbegreppet* édr bra att
anvinda politiskt for att fa samhéllet
mer anpassat, men jag tycker att vi dr
langt fran verkligheten nir vi bekin-
ner oss till det begreppet. Vi har ju
inte natt dit pa ldnga vigar dn!

Lotta Holme éar doktorand vid
Tema Teknik och samhille, Linko®-
pings universitet, och gor just nu en
intervjustudie med minniskor med
funktionsnedsittning i Norrkdping.
Syftet 4r att prova det relativa handi-
kappbegreppet empiriskt* genom att
studera hjdlpmedlens betydelse. Det
miljorelaterade handikappbegreppet,
eller relativa som det ofta kallas, kan
gora handikapp otydligt, menar hon.

— Det kanske skulle vara bittre om
handikapprorelsen anvinde tydliga
bilder, "vi dr handikappade, och vi
star for det”. Om handikapp verkligen
var sa relativt borde man ju kunna
kompensera det med teknik och
anpassning. Vi utgar frin det i vart
resonemang om miljorelativitet, men
det 4r ju inte sa i verkligheten. Mina
intervjuer visar att det édr fA ganger
man glommer sitt handikapp. Det
finns alltid med och kriver sirlosning-
ar i ett otillgidngligt samhiille. Mdnnis-
kor tycker ocksa att handikappet stin-
digt priglar deras liv och deras moj-
ligheter. De identifierar sig som
handikappade i sina livsberittelser.

Men om vi skulle dterga till en
mer statisk definition av handikapp
4r det vl risk att man far tillbaka de
grupperingar och stimplingar, som
man forsoker komma ifrdn, bland
annat med hjilp av det relativa han-

dikappbegreppet?

— Jo, det haller jag med om. Det
hdr dr nya, obearbetade tankar hos
mig, och jag vill inte bli betraktad som
en reaktiondr typ som vill stimpla och
gruppera, Men det dr lite chockartat
for mig att uppticka att de minniskor
jag intervjuar inte sjilva fir definiera
sig utifrdn sina livserfarenheter.

Lyft fram brukarnas
perspektiv

Lotta Holme menar att det ér fa fors-
kare som diskuterar hur de ska kunna
gora studier som visar brukarnas erfa-
renheter och syn pa det som de forskar
om. Det dr mycket viktigt att lyfta fram
handikappades perspektiv i bade stu-
dier och presentationer, siger hon.
Hon tycker ocksi att forskare borde
leta efter situationer som inte genom-
syras av handikapp och studera dem.

— Vad betyder det i verkligheten
ndr forskare bekidnner sig till det mil-
jorelaterade handikappbegreppet?
Gor de det darfor att det dr politiske
korrekt idag? Varfor finns det ingen
alternativ definition? Ar det kanske sa
att det relativa handikappbegreppet
mest har en terapeutisk effekt, for
bade forskare och handikapprorelsen?

— Det dr viktigt hur man uttrycker sig
nidr man diskuterar sd hiir viktiga och
laddade fragor, men det édr svart att vara
tydlig och forsiktig pd samma gang! Jag
vill vicka debau, fér det behédvs kritik
och diskussion for att handikappbe-
greppet ska kunna utvecklas.

* Det miljorelaterade handikappbe-
greppet innebdr att handikapp upp-
star § relation till miljon. Handikapp
bar tre steg, skada, funktionshinder
och bandikapp. En skada kan leda till
etl funktionshinder, som i sin turleder
tll handikapp om miljon inte dr
anpassad. Det dir alitsct funkiionshin-
dret och miljon som tillsammans ska-
par handikapp.

*empirisk: grundad pd erfarenbet




Vuxnas forvan

Barn med Down syndrom har
svdrare an andra barn att lara
sig ldsa och skriva. Men man
kan inte bara férklara brister-
na i ldsning och skrivning med
barnens begavningshandi-
kapp. Det ér ocksa viktigt att
de vuxna i omgivningen tror pa
barnets mdjligheter att lara.

— 1 en grupp barn som fatt lis- och
skrivtrining har ett barn som beddms
ha en grav utvecklingsstérning lirt sig
lisa bittre 4n ett barn, som dr i det
ndrmaste normalbegavat. Det visar att
man aldrig fir déma en elevs mojlig-
heter att lira sig lisa och skriva utifrdn
[Q-testningar.

Det siger professor Iréne Johans-
son, som leder forskargruppen Handli-
kapp och sprik vid hogskolan i Karl-
stad. Hon har forskat om sprakutveck-
ling och lis- och skrivinlirning hos
barn med Down syndrom i manga ar,
och dven framstillt ett program for
spraktrining. Vid det hir laget har Gver
hundra barn fat del av programmet.

Lar sig inte lasa
pa lagstadiet

Manga barn med Down syndrom har
inte ens fatt chansen att lira sig ldsa
och skriva, just dirfor att de har Down
syndrom, hivdar en forskare som heter
Feuerstein. De flesta barn med Down
syndrom slutar lagstadiet utan att kun-
na lisa och skriva, visar en studie som
Iréne Johansson gjort bland 123 barn i
aldern 8-10 dr i séirskolan i Sverige. Stu-
dien heter "Lis- och skiivprocessen hos
barn med Down syndrom”.

—Undervisningen i lisning och skriv-
ning pa lagstadiet hade inte gett nagon
miirkbar effekt, konstaterar hon. Det var
bara nagra fa barn som kunde ldsa, och
liskunnigheten hade inget samband
med hur linge de gatt i skolan.

Det var mycket stora skillnader i
barnens lis- och skrivformaga, men
det var fler barn som hade borjat sin
lisutveckling dn sin skrivutveckling.
Ungefir hilften av barnen var siikra pa
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att man skriver och ldser fran vinster
till hosger, och tre fjirdedelar av barnen
kiinde igen sitt namn. Men enligt bar-
nens lidrare hade bara en tredjedel av
barnen borjat forsta hur man ljudar
orden. De hade ocksa mycket svart att
skriva ord och bokstiver for hand, och
bara 34 av dem kunde skriva boksti-
ver efter varandra.

Lastraning for elva barn

Miste det vara si svart for barn med
Down syndrom att lisa och skriva?
Nej, hivdar Iréne Johansson. Samti-
digt som den hir studien gjordes fick
elva lagstadiebarn en systematiskt
upplagd och kontinuerlig lds- och
skrivundervisning. Barnens lds- och
skrivformaga har jamforts med de 123
barnen i den ovannimnda studien,
och skillnaden ir stor,

Ett syfte med projektet var att utar-
beta ett material och en metod for
undervisning av barn med stora inlér-
ningssvarigheter. Karin Bengtsson
redogor for nagra faktorer som ér vik-
tiga vid lisinlirning for alla barn, allt-
sa dven fér barn med Down syndrom.

— Det behovs motivation och tilltro
till den egna formagan, likavil som
kognitiv férmaga. Barnens svarigheter
med att uppfatta, bearbeta och tolka
horselintryck kan paverka ldasningen.
Det verkar som om barn med Down
syndrom har problem med korttids-
minnet, och det kan ocksa gora det
svarare att lisa och skriva.

— Nir vi utformade undervisnings-
materialet forsokte vi ta hinsyn till
barnens villkor. De maste fa ova
mycket och linge pa det som ér svart,
men samtidigt kiinna att de gor fram-
steg hela tiden. De ska ocksa fa chans
att skriva sjilva, dven om de har svirt
att forma bokstiverna och planera en
hel mening.

— Men undervisningsmaterialet ir

bara utgingspunkten, papekar Karin
Bengtsson. Barn lir sig nagot forst ndr
materialet anviinds sa att det passar just
dem. Och sa handlar det om omgiv-
ningens forhallningssitt. Barn  med
normalbegivning moter forvintan att
de ska lira sig lisa och skriva, men
barn med inlidrningssvarigheter moter
ofta negativa forvintningar. Hur paver-
kar dlet deras formaga att ldra sig och
deras uppfattning om sin férmaga?

— Att lira sig lidsa och skriva kriver
vissa kunskaper och fardigheter, men
for att barnen ska kunna utnyttja dem
behdvs en drivkraft, Barnen behdver
kinna lust till inkirning, lingtan efter
utveckling och kunskaper och till-
fredsstillelse och vilbefinnande nir
de arbetar, siger Iréne Johansson.

— Barn som har stark motivation
och hog sjilvkinsla och har lirare
med positiv uppfattning om deras for-
maga lir sig mycket mer dn elever
som har hogre intelligens men lig
motivation, lag sjilvkinsla och en
omgivning med mindre forvintningar.

Fonologisk medvetenhet

Berit Nilsson har studerat den fonolo-
giska medvetenheten hos barn med
Down syndrom. Barnen var 7-11 ar.
De flesta gick i sirskolan och alla har
deltagit i projektet "Tidig tal- och
sprakstimulering av barn med Down
syndrom”. Fonologisk medvetenhet
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innebir att man kan koncentrera sig
pa ett ords form och bortse frin vad
det betyder, Man férstir t ex att delar
av ord dr urskiljbara och utbytbara,
och att ordet "tag” dr kort, trots att ett
tag 4r langt. Nagra av barnen i studi-
en kunde ldsa, och alla var inforstad-
da med vad lisning innebiir.

Barnen fick rimma, de fick héra
ord och forsoka séiga hur manga ljud
de bestod av och de fick sdga hur
manga stavelser vissa ord bestod av,
Att rimma var littare [or de flesta in
att dela upp ord. Studien visade att
barnen hade bide kognitiva och
sprakliga svarigheter, men att de var
pa god vig att lira sig lisa. Resultaten
dr jimforbara med resultaten hos en
grupp normalbegavade, sprakforsena-
de barn i sexarsaldern. Men det har
visat sig att barn utan utvecklingsstor-
ning tar igen mycket av sin férsening
i arskurs ett, medan det dr svarare [or
barn med Down syndrom.

Kortare korttidsminne

Korttidsminnet ir en faktor som gor
det svarare for barn med Down syn-
drom att lira sig lisa och skriva. Det
visar en studie som Anders Arngvist
har gjort. Han har testat nio barn i
aldern 7-10 dr genom att be dem dter-
ge serier av ord och siffror. De flesta
barn klarade att rikna upp tre ord
eller siffror. Barn i den aldern klarar
vanligen sju, atta.

— Det kan finnas flera forklaringar
till att barn med Down syndrom har
kortare ndrminne dn andra barn,
menar Anders Arngvist. Det tar ling-
re tid att identifiera varje sak, och da
ir det ldttare att glomma dem. Det tar
ocksa lingre tid att siiga varje sak, vil-
ket fir samma effekt.

Trana tal genom lasning

Barn med Down syndrom har en for-
scnad spriak- och talutveckling. De
har ocksa storre sprak- och talstor-
ningar dn barn med andra former av
utvecklingsstorning. Lotta Gustafsson
Kankaanpdd har gjort en pilotstudie
for att se om lisning kan hjilpa barn
med Down syndrom i deras talut-
veckling.

Pojken som medverkade i studien
har fatt tidig sprakstimulering med
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Iréne Johanssons metod och borjade
anvinda tecken ndr han var femton
manader. Ordférradet har utvecklats
hela tiden, men han talar lite. Niir han
var ndstan fyra ar borjade listrining-
en. Han fick lisa bade hela ord och
delar av ord, och sa smaningom gjor-
de han och trinaren tillsammans sma
bécker med meningar som "Nalle Puh
ar glad”, som han till sin stora glidje

gav barnen en bok och studerade vad
barnet gjorde.

— Svaren visade attt alla barnen vis-
ste hur man hanterar en bok. Nagra
ndjde sig med att bliddra och titta pa
bilder. Négra visste hur det "later” nir
man ldser fast de inte hade nigon
uppfattning om texten. Sammanlagt
pseudoliste 22 av de 37 barnen. Det
vanligaste sittet var att kommentera

| Forskargruppen Handikapp och sambdlle vid hogskolan i Karlstad forskar om sprékut-
veckling och skriv- och ldsinldrning bos barn med Down syndrom. Fran vdnster:
Anders Arnquist, Berit Nilsson, Karin Bengtsson, Lotta Gustafsson Kankaanpdd, Birgitia
Beickman, Iréne Jobansson och Anna Lindskog.

kunde ldsa alldeles sjilv.

— Listriningen okade pojkens
intresse for sprak, och han kan nu
uttrycka det han funderar pa. Han
kommunicerar mer med bade tal och
tecken. Han har ett stort ordférrad och
han forstar spraket som andra barn i
samma dlder. Lisning har blivit nagot
spiannande och intressant for honom.,
Han dr aktiv, undrar och funderar. Min
studie visar att man kan paverka
utvecklingen med tidig listrining,
sdger Lotta Gustafsson Kankaanpid.

Latsasldasning ér
ocksa traning

Anna Lindskog har undersokt pseu-
doldsningen hos barn med Down
syndrom. (Pseudolisning kallas det
nir barn som inte ldrt sig lisa anvin-
der boécker och t ex latsas att de
ldser.) Anna Lindskog genomférde sin
studie med hjilp av forskolldrare. De

bilderna. Tolv barn liste enstaka ord
eller sammanhingande text. Nistan
alla barn hade alltsa startat en ldsut-
veckling, siger Anna Lindskog.

Tanderna och tungan
paverkar talet

Att barn med Down syndrom ér sena-
re dn andra barn att borja tala har tro-
ligen inte bara med den kognitiva [or-
mdgan att gora. I ett gemensamt forsk-
ningsprojekt har Iréne Johansson,
Anna-Karin Holm och Birgitta Bick-
man, institutionen for pedodonti i
Umea (dir man forskar om barns tin-
der) visat att barnen ofta har forin-
dringar i munnen och bettet, som gor
det svarare for dem att lira sig tala.

Birgitta Bickman konstaterar ocksa
att barnen inte far den behandling de
skulle behova.

Foto: Malena Sjdberg
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Assistent ska se

Vad innebdér det att behdva personlig assistans, och hur vill man-
niskor ha den utformad? Vad betyder det for personer med utveck-
lingsstérning att kommunen har dvertagit omsorgen? Forskarna
Ritva Gough och Magnus Tideman gav nagra svar vid symposier
om handikappreformen. Studien "Fran reform till verklighet”, dar
forskare och brukare samarbetar, presenterades ocksa.

Kirlek och vinskap, iktenskap och
forildraskap gor inte madnniskor auto-
matiskt till bra personliga assistenter.
Personlig assistans innebir inte att
anhoriga ska avlonas for arbete som de
utfért utan 10n tidigare. Nej, assistansen
ska gora minniskors relationer med de
niirstaende mer jimlika. Men det dr inte
alltid konfliktfritt. Det kan sara och
viicka svartsjuka och avund nir nagon
avvisar anhorigas omsorg, oavsett om
de har gett service av god vilja, plikt,
eller upplevt det som betungande.

Det siger medlemmar i Indepen-
dent Living, som forskaren Ritva
Gough har intervjuat for att kunna ge
en bild av vad personlig assistans dr.
Utgangspunkten dr de erfarenheter
som minniskor med funktionshinder
har beskrivit om vad ofrivilligt bero-
ende av personlig service betyder for
dem. De har ocksa beskrivit vad for
slags service de behover [or att kunna
leva ett bra liv.

— Servicen f{or med
funktionshinder genomsyras ofta av
ett givarperspektiv, som minniskor
utan funktionshinder dr omedvetna
om, forklarar Ritva Gough. Tink till
exempel pa hur man talar om sérskil-
da insatser fér minniskor med funk-
tionshinder, utan att insatserna relate-
ras till hur den generella samhillsser-
vicen dr inrittad. Sjilvbetjining och
standardldsningar skapar stindigt nya
behov av sirldsningar dirfor att mén-
niskor av olika anledningar inte kan
betjina sig sjilva.

méinniskor

Sarlosningar,
en kalkylerad effekt

— Fokuseringen pa handikappservicen
ger ocksa en uppfattning om att mén-
niskor med funktionshinder har stor-
re behov idn andra, dven nir service-

e S R A 6

behovet dr detsamma for alla. Sirlos-
ningarna finns ju dérfor att de gene-
rella 1dsningarna inte ir tillgidngliga
for alla. Sirlésningarna ér till och med
en kalkylerad effekt av samhaillspla-
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— Scirlésningar gor att det kan se ut som
om mdinniskor med funktionshinder har
stérre bebov éin andra. Men de finns ju
deirfor att de generella ldsningarna inte
ér tiligeingliga for alla, ja, de dr till och
med en kalkylerad effekt av sambdlispla-
neringen, sdger Ritva Gough.

neringen! Firdtjinsten ér ett exempel.
Funktionsnedsittningar har sociala
konsekvenser som inte kan utplanas,
men méinniskor kan bemiistra sin situ-
ation bittre in tidigare om de far sam-
arbeta med assistenter som vigar ta
utmaningen att samarbeta. De madste
vaga se sin roll med servicemottaga-
rens ogon. Ibland talar man om en syn-
viinda, bort fran invand vardideologi.
— En sadan gammal vardideologi ér

Foto: Malena Sjéberg

att den som behover personlig service
ocksa behéver omhindertagande.
Assistansrelationen bygger pa att ser-
vicemottagaren inte behover bli
omhéindertagen. Att man behdver
andras praktiska bistand innebir inte
att man ir mer beroende av socialt
och intellektuellt stod dn andra vuxna
manniskor.

En annan gammal vardideologi
som Ritva Gough ndmner som exem-
pel ir den att midnniskors egna resur-
ser ska aktiveras genom att de far sa
lite hijilp som méjligt. Det synsittet
stimmer inte med erfarenheterna av
hennes studie. Studien bekriiftar inte
heller uppfattningen att bistandsso-
kandes behov dr omiittliga.

Virdideologierna ir outvecklade
nér det giller att formulera fragor som
har med minskliga relationer att gora.
Personlighetens betydelse, till exem-
pel. Niir medlemmarna i Independent
Living byggde upp sin assistans upp-
stod ibland konflikter med den offent-
liga servicen. Myndigheterna hade
ofta den synen att vem som helst kun-
de ge service, oavsett kon och per-
sonlighet, och att det offentliga yrkes-
miissiga sittet att ge service var bittre
in alla andra sétt.

Makten i assistansen

Maktutévning édr ett hot i alla méidnsk-
liga relationer. I boendeservicen dr
det svart att halla isdr olika makt-
strukturer. Personalen ser inte den
makt de faktiskt har éver brukarna,
dirfor att de kiinner maktloshet infor
arbetsgivaren och vanmakt Over att
inte kunna uppnd de motstridiga
malen for arbetet, De ser inte att de
utdvar kollektiv makt genom att orga-
nisera sitt arbete och gora olika prio-
riteringar. Avsikterna ér ju goda och
de tycker att de maste organisera job-
bet for att det ska fungera.

Det finns maktutdvning i personlig
assistans ocksa. Erfarenheterna visar
att parterna maste tala om saken och
enas om ansvarsfordelningen. Béde
servicemottagaren och assistenten
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maste kunna skilja pa olika former av | vardhemmen. Frin 1990 till 1993 har

makt och veta nir de anvinder makt.

21 procent fler barn
i sarskolan

Nir sirskolan i Halland kommunalise-
racdes okade antalet inskrivha barn
med 21 procent pi tre dr. I omsorger-
na blev 15 procent !

fler personer
inskrivna. Okning-
arna beror mest pa
att tillgingligheten
och utbudet har
blivit storre.  Men
de beror ocksd pd
att  den  vanliga
grundskolan  och
socialgjinsten  har
fatt sidmre resurser
och dérfor inte kan
ge samma  stod
som forut,

Det konstaterar
Magnus  Tideman
vid hogskolan i
Halmstad. Han har
studerat  vad det
har inneburit  for

personer med
utvecklingsstorning att sirskolan och

omsorgerna  har kommunaliserats.
Han har dels samlat statistiska uppgif-
ter, dels fragat tjinstemiin och foretri-
dare for handikapporganisationerna
vad de anser om forindringarna.

Magnus Tideman ser dnnu en for-
klaring till att fler minniskor finns i
sdrskolan och omsorgerna. Nir verk-
samheterna har delats upp i kommu-
nerna har det blivit fler tinstemin,
och delvis nya, som bedémer vem
som behdver de olika insatserna i LSS.

- Det kan innebira att bedémning-
arna inte dr sa noggranna som tidiga-
re, siger han.

Hogre kvalitet i grupp-
bostader an vardhem?

Samtidigt som kommunerna 6vertar
ansvaret fér omsorgerna om personer
med utvecklingsstorning sa avvecklas
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det blivit dubbelt sa manga som bor i
ligenhet.

— Det dr bra for normaliseringen av
livet for utvecklingsstérda, men jag
kan inte bedbma om minniskor fatt
det bittre annat dn rent materiellt,
sdger Magnus Tideman. Det finns en
risk att gruppbostiderna far institu-

— Vdrdbhemsau-
vecklingen dr bra
Sor normatlisering-
en av livet, menar
Magnus Tideman,
men cin kan han
inte bedéma om
mdnniskor fdit det
béittre i grippbo-
stdderna, annat
dn rent materiellt.

tionskaraktir, precis som vardhem-
men. Det handlar om bristande infly-
tande och sjilvstindighet och om en
instdllning hos personalen som har
sin grund i vardhemskulturen,

Kvaliteten i boendet vill Magnus
Tideman studera senare. Det finns inte
heller gruppbostider till alla som vill
ha. Det ir ko bade for att fa bostad
och for att fa kontaktperson. Antalet
personer  med  utvecklingsstorning
som arbetar med vanliga jobb halve-
racles fran 1990 till 1993. Samtidigt har
det blivit fler som arbetar pa skydda-
de arbetsplatser och pa dageenter.

I kommunernas budget dr omsor-
gerna prioriteracle, Nidr andra verksam-
heter skurits ner har omsorgerna vuxit,
Manga har nyanstillts i grupphostider-
na, men administrationen har minskat.
Hallands och Jimtlands lin var de fér-
sta i landet dédr omsorgerna kommuna-
liserades. Det finns fem olika typer av
organisation i kommunerna, nimligen:

med brukarogon

1. Omsorgerna fors in i befintliga
avdelningar i socialtjiinsten.

2. Omsorgerna inforlivas i kom-
mundelar eller distrik.

3. Omsorgerna ansiuts tifl en befint-
lig avdelning, men dr en egen sektion.

4. Omsorgerna bildar en egen
avdelning.

5. Omsorgerna  bildar en egen
avdelning tillsammans med andra
insalser for personer med funkiions-
hinder eller Gvergripande socialtjcinst.

Organisationerna vill ha

handikappavdelning
— Tjinstemidnnen [orsvarar i regel den
organisation man valt i kommunen,
konstaterar Magnus Tideman. Men
alla representanter fér handikappor-
ganisationerna vill ha renodlade han-
dikappavdelningar. De anser att spe-
cialiserade avdelningar ger bist kom-
petens, tillginglighet och utveckling.

Foreningen Autism, FA, vill att
landstingen och inte kommunerna
ska ha ansvar fér personer med
autism. Uppdelningen pd kommuner
och inom kommuner, leder till uttun-
nad kompetens, anser FA.,

Sérskilt for ménniskor med ovanli-
ga funktionshinder ir det viktigt att
kommunerna samarbetar for att kun-
na ge et kvalificerat stod, Tidnste-
médnnen tycker att samarbetet funge-
rar bra, men handikapporganisatio-
nerna tycker ibland att kommunerna
har en évertro pa sin egen formaga. |
stéllet for att kopa adekvata tjinster av
andra kommuner férsdker de ge stéd
sjdlva, och det resulterar i simre kom-
petens och kvalitet. Det ekonomiska
liget gor ocksa att kommunerna sna-
lar med att képa Ginster.

Tjinstemannen tycker att det iir fler
fordelar 4n nackdelar med att séirsko-
lan och omsorgerna har blivit kom-
munala. Handikapporganisationerna
tycker som tjfinsteminnen att det har
blivit stérre nirhet till beslutsfattarna
och bittre mojligheter till integrering
for minniskor med utvecklingsstor-

| ning. Men totalt tycker organisatio-
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nerna att det idr personalen som fat
de flesta fordelarna. Den storsta nack-
delen dr att manga kommuner sam-
ordnar verksamheter for dldre och fér
personer med utvecklingsstorning.

Pessimistiska

handikapporganisationer
— Organisationerna dr pessimistiska
infor framtiden, konstaterar Magnus
Tideman. De menar att det finns en fara
for nedskirningar och kvalitetsforsim-
ringar. Den nya lagen ér bra, tycker de,
men de ir oroliga att kommunerna inte
ska ansla de pengar som behovs.

Men det finns tva bra saker med
kommunaliseringen enligt handi-
kapporganisationerna, Den forsta dr
att politikerna och organisationerna
finns ndrmare varandra. Det okar
politikernas kunskap och vilja att sat-
sa pengar. Den andra ér att sdrskolan
och den vanliga skolan samarbetar
mer nir de finns nirmare varandra,

Magnus Tidemans studie heter
"Sdrskolan och de sirskilda omsor-
gerna i Halland 1990-1993", och kan
bestillas fran hogskolan i Halmstad,
tel 035-16 71 30, fax: 035-15 73 87.
Den idr en delrapport i projektet
"Lever som andra? — en studie av
kommunaliseringens  effekter  for
utvecklingsstérdas  levnadssituation
och inflytande”. Projektet dr en del av
KOM-UT-projektet, ett samarbete
mellan Centrum for handikappforsk-
ning i Uppsala, hogskolan i Halmstad,
vardhogskolan i Ostersund och Ore-
bro lins landsting.

Bristande information
om LSS

De flesta tjfinstemiin i LinkOping tyck-
er inte att de har fart tillrdcklig infor-
mation om hur LSS ska tolkas och till-
ldimpas. 1 forskningsprojektet "Frin
reform till verklighet” skickades det ut
en enkit till 148 tjinstemin i omsor-
gen, skolan och barnomsorgen, soci-
ala forvaltningen, kommunledningen
och till nagra forvaltningschefer. Cirka
hundra svarade och 65 av dem hade
fatt information om LSS, men bara 26
tyckte att den var tllréicklig.

En enkit till medlemmar i nagra
handikappféreningar visade att knappt
hilften hade fatt niagon information
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om LSS. De flesta hade fatt information
frin massmedia och sin organisation,
och bara nagra fa fran kommunen.

"Fran reform till verklighet” ir ett
forskningsprojekt som anvinder sa kal-
lad deltagarorienterad metod. Forskare
och medlemmar i DHR, SRF och HSO-
forbund  arbetar tillsammans pa  sex
platser for att skaffa mer kunskap om
ménniskors vardagstillvaro nu nér han-
dikappolitiken idndras. Tanken éir ock-
sa att bidra till en bittre kvalitet i servi-
cen till personer med funktionshinder.
De sex platserna dr Filipstad, Goteborg,
Huddinge, Umea, Uppsala och Linkd-
ping. Forskarna som medarbetar i pro-
jektet édr Marie-Louise Hall-Lord och
Erik Forsberg vid Centrum for folkhil-
soforskning i Karlstad.

De medverkande har ordnat forsk-
ningscirklar och gjort enkiiter och
intervjuer, och fatt fram en del mate-
rial som presenterats i delrapporter. 1
Umed och Huddinge har man stude-
rat enskilda minniskors erfarenheter
av personlig assistans och i Filipstad
har man studerat hur insatserna hand-
liggs och vilken service minniskor
behover i vardagslivet.

Empowerment

— Deltagarorienterad forskning kan
ses som tillimpad "empowerment”,
siiger Marie-Louise Hall-Lord. Empo-
werment kan betyda att ge makt till
nigon, men ocksa att mianniskor age-
rar enskilt eller kollektivt for att erov-
ra malkt. Midnniskor maste betraktas
som subjekt och utgangspunkten ska
vara att de sjilva kan styra over sina
liv. Det dr ocksa viktigt att man
anvinder ett sprik som inte innebir
att ndgra blir éverordnade och ndgra
blir underordnade eller att de som
bertrs betraktas som objekt.

En tanke med projektet “Frin
reform till verklighet” idr att forskare
och de som berors av forskningen ska
métas i en dialog. Forskarna kan ha en
betydelsefull roll som fackmiin, och de
som dr amatorer pa forskning dr i stil-
let specialister pa sin verklighet.

Projektet dr hittills rapporterat i fem
Idgesrapporter. De kostar femtio kro-
nor styck och kan besidilas pd telefon
054-88 55 13, fax 054-88 55 23.

LASVART

Socialmedicinsk Tidskrift
fokuserar handikappforskning

Socialmedicinsk Tidskrift ger i juni ut
ett temanummer om handikappforsk-
ning med Lars Kebbon som redaktér,
Rehabilieringsteknik, utvecklingen hos
barn med funktionshinder, talavlis-
ning hos vuxendéva och svagbegava-
de elever i den vanliga skolan édr nagra
dmnen som behandlas.

Tidhiiingen kan bestcllas frdn Social-
medicinsk Tidskrifi, Sldttervdgen 38,
178 37 Ekerd. Fax 08-500 301 21. Pris
38 kronor plus porto, med rabatt om
man kdper fler din tio ex.

Hur ser barn pa barn?

Barns attityder och virdering upp-
kommer i hdg grad genom samspel
med andra barn. De far alltsa inte sina
attityder fran vuxna i sa hog grad som
myten siger. Det konstaterar Tullie
Rabe och Anders Hill, institutionen for
pedagogik vid Goteborgs universitet, i
sin rapport Barns syn pd andra barn.

De tva forskarna har sirskilt stude-
rat hur barn ser pa barn med funk-
tionshinder, 49 barn i aldern tre till atta
ar intervjuades. En av intervjuerna
utgick fran bilder pa barn. De inter-
vjuade barnen hade relativt utveckla-
de forestillningar om beteenden och
egenskaper hos andra barn, och om
hur andra ska vara for att man ska vil-
ja leka eller bli vin med dem.

Det finns klara indikationer pa att
barn med funktionshinder har svart
att bli accepterade, konstaterar fors-
karna. Sirskilt barn med psykiska
funktionshinder tillskrivs ofta negativa
egenskaper.

Rapporten heler "Baris syin pad andra
barn. En studie av barns socialisation
av attityder och vérderingar av andra
barn med sdrskild tonvikt pd bearn med
Sunktionshinder”. Rapport nr 1994:00,
institutionen for pedagogik, Gateborgs
universitet, tel 031-773 10 00.
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Regler eller egna behov
viktigast for blinda?

Om man ar blind ar det natur-
ligt att ga med armarna
utstréckta framfor sig ibland
nar man ar pa okanda stéllen.
Daremot ar det inte naturligt
att tanda lampan nar man gar
pa toaletten. Men seende tyck-
er att det ar konstigt nér nagon
gar med armarna rakt ut, eller
gar in pa en becksvart toalett.
Alltsa bér blinda lara sig att
gora som seende. Elfer?

Om man pratar med nagon pa ett bull-
rigt stillle édr det naturligare att vinda
oronen till for att hora béttre om man
inte har nagon hjilp av Ggonen. Men
det far man inte, man ska se folk i 6go-
nen. Sadant far blinda barn lira sig. Det
blir en konflikt mellan de egna beho-
ven och de sociala reglerna, och manga
barn och ungdomar trotsar forildrarnas
tjat och vigrar att lyda tills de {orstar att
de har nytta av att folja reglerna,

Olika kroppsupplevelser

Gunnar Karlsson, docent vid psykolo-
giska institutionen, Stockholms uni-
versitet, har gjort ett antal studier om
hur det dr att vara blind i vardagen.
Han har studerat hur man orienterar
sig och [Orflyttar sig, hur man upple-
ver rummet och miljon omkring sig
och hur man upplever sin kropp.
Gunnar Karlsson och hans forskarkol-
leger bedriver fenomenologisk forsk-
ning, vilket betyder att de gor veten-
skapliga analyser utifran personernas
egna upplevelser.

Gunnar Karlsson delar in vara
kroppsupplevelser i tre grupper: den
funktionella kroppen, d v s kroppen
som redskap for det vi vill gora, den
identitetsskapande kroppen, som
handlar om hur vi anvinder krop-
pen for att skapa var identitet, samt
den objektifierade kroppen, som
handlar om hur man forestiller sig
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att andra ser pa ens kropp.

— Kroppen kan vara objekt i bade
positiv, negativ och neutral bemirkel-
se, men nir den dr ett objekt finns det
alltid en klyfta mellan jaget och krop-
pen. For blinda personer dr det gat-

| Karlssons forskning beriittade om sina
| funderingar om kroppssprik. Den
sociala uppfostran upphérde inte
med barndomen. Aven som vuxna far
personer som ir blinda seendes reak-
tioner pa sitt sitt att bete sig, och de

— Det finns mycket att gora for att hjdlpa blinda personer att erdvra sin identitet genom
kroppen, sdger Gunnar Karlsson och Anna-Karin Magnusson, som forskear om blindas
kroppsupplevelser.

fullt hur andra upplever deras kropp,
siger Gunnar Karlsson.

Sa hir sdger nagra personer han
intervjuat:

...en tjej brukar sminka mig lite
grand. Det ser nog snyggt ul, men dd
gdr jag bela tiden pd vad andra mdn-
niskor sdger, det blir ingen egen upp-
Sfattning. ..

gud, bur ska jag veta vad jag ska
scittet pa mig? Teink om de séiger sa deéir
om mig ndr jag inte dr med. Alla ver-
kar vara sd dverens om vad som dr
Jjdttefult och jettefint, det tycker jag dir
Jittejobbigt...

...jag undviker ait gora rovelser som
Jag inte vel, da frdagar jag belive fGrst
sa att det ser riktigt ut, annars sa dr
det béittre att Idta bii...

De som medverkade i Gunnar

flesta dr mycket kluvna infér det. De
forstar 4 ena sidan att de kan bli dis-
kriminerade om de avviker alltfor
mycket frin seendes normer, men
uppfostrandet kan kinnas krinkande.
Minga tycker att deras funktionshin-
der betonas i sidana situationer.

Hur sager man till?

— De fragor som vicktes under inter-
viuerna handlade om hur man sidger
till en blind person att han borde
dndra nagot i sitt beteende, nir man
siger det, vem som siger det, for
vems skull man sdger det och hur
svart det dr for bade blinda och seen-
de att kommentera andras beteendle.

— Det finns mycket att gora for att
hjdlpa blinda personer att erévra sin

oto: Malena Sjéberg
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Ros och ris till
kunskapsoversikt

identitet genom kroppen. Man mas-
te ha ett vidare mdl dn att "inte vara
avvikande”, vilket dr negativt. Det dr
en mer positiv malsitining att utga
fran fragan "hur kan jag uttrycka mig
utifrin mina villkor och erfarenhe-
ter”. Da kan man undvika en ond-
digt smirtsam socialiseringsprocess,
menar Gunnar Karlsson.

Rollspel for blinda
och seende

Anna-Karin Magnusson, som ir dok-
torand med Gunnar Karlsson som
handledare, har studerat likheter och
skillnader i blinda och seende perso-
ners kroppssprik. Hon har bland
annat genomfort ett rollspel dir en
blind och en seende person som inte
kinde varandra tidigare, skulle samta-
la med varandra om ett givet dmne.
Atta personer deltog. Samtalen video-
filmades och Anna-Karin Magnusson
analyserade hur personerna rorde sig.
Deltagarna intervjuades ocksa efterat,
— De seende rorde mer pa huvudet
in de blinda, och det kan bero pa att
manga huvudrérelser dr  kulturella
uttryck som seende har lidrt sig. De
blinda rérde mindre pa hianderna ock-
sd, vilket kan bero pa att de var riddda
for att gora "fel” eller att sla i saker.

Svart visa kanslor
med ansiktet

Hur upplevde personerna sjilva sitt
kroppssprak? De blinda personerna
tyckte att deras kroppssprak var still-
samt och stelt, bade under rollspelet
och i allmidnhet. Flera visste att man
brukar nicka och skaka pa huvudet
for "ja” och "nej” i var kultur, men de
tyckte att det dr svart att uttrycka
kinslor med ansiktet och gora gester
med hinderna.

— Men de var intresserade av
kroppssprak och ville lira sig mer,
berittar Anna-Karin Magnusson. De
hade fitt lite trining pa Tomteboda
resurscenter och framfér allt av sina
forildrar. Men det handlade mest om
vad man inte ska gora, inte hinga
med kroppen och huvudet, inte sitta
och gunga, inte se sur och trakig ut, o
s v. De var rddda att gora "fel”, att

vara avvikande och onormala.
BEEA
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— Det ar en framgéang att SFR har gett ut en kunskapsoversikt
over handikappforskningen. Det ar forsta gangen vi éverhuvudta-
get ser en sadan sammanstallning, och det ar forsta gangen
forskare diskuterar handikappforskningen utifran det miljorelate-

rade handikappbegreppet.

Det sa Barbro Carlsson vid ett semina-
rium under varen, da forskarna Erland
Hjelmquist och Jerker Rénnberg pre-
senterade sin och Marten Soders kun-
skapsoversikt  6ver handikappforsk-
ning. De har skrivit 6versikten pa
uppdrag av Socialvetenskapliga forsk-
ningsradet, SFR, didr Barbro Carlsson
dr ledamot av prioriteringskommittén
for handikappforskning. Representan-
ter frin handikapprorelsen och myn-
digheter deltog i seminariet.

Forskare studerar
sallan vardagen

— Det dr en brist att svensk beteende-
vetenskaplig forskning dgnar sig sa
mycket at beskrivningar, men sillan tar
med behandlingsaspekterna. Det sak-
nas en koppling mellan test och var-
dagsfunktionen sa Jerker Ronnberg.

Birgitta Andersson, ordférande i
De handikappades riksforbund, efter-
lyste forskning om hur sirlosningar
ger segregering. Hon onskade ocksi
att svenska forskare dgnade sig mer dt
konflikten mellan generella och indi-
viduella losningar.

— Forskningen tittar mest pa indivi-
der och de individuella behoven i
negativ bemirkelse, menade Birgitta
Andersson och Barbro Carlsson fort-
satte resonemanget:

— Kollektivtrafiken och kostnader-
na for den ifrigasitts till exempel
aldrig. Det dr lduare att ifragasitta det
som dr avvikande, firdtjdnsten, fast
den fyller precis samma funktion.
Benidgenheten att granska kostnader-
na for sdrldsningarna skiftar fran tid
till annan. Det finns det ingen forsk-
ning om, men det behovs!

— Det finns forskning som visar att
livskvalitet inte 4r relaterat till férma-
gan, men miter forskarna hur man

kan forbittra livskvaliteten fér min-
niskor, fragade Leif Hansson, Riksfor-
bundet mot reumatism.

— Det forskas en del om livskvalitet
i Sverige, och det stimmer att forsk-
ningen har visat att det inte finns
nagra starka samband mellan funk-
tionshinder och livskvalitet, konstate-
rade Erland Hjelmquist. Men det finns
en risk med den forskningen. Den kan
leda till ett resonemang som gar ut pa
att "om livskvaliten ir lika bra dnda, sa
behdver vi inte gbra sd stora insatser
fér ménniskor med funktionshinder”.

Forskare saknas
i oversikten

Kunskapsoversikten har ifragasatts av
handikappforskare, och en del kritik
kom fram dven under seminariet. Carin
Boalt, Forum fér kunskapsvard och
forskningsinformation, tyckte att dver-
sikten dr alltfor teoretisk for att vara till
nytta i konkret arbete. Margareta Ahl-
strom, Stockholms universitet, visade
nagra overheadbilder med ett antal
namn pa forskare som inte finns ndmn-
da i sammanstillningen. I en forsta ver-
sion av oversikten, som inte gavs ut,
saknades manga forskare pa sociala
och beteendevetenskapliga omradet. |
den utgivna versionen har ett femtontal
av dem fogats in. Relationen mellan
kvinnor och midn kan ifrigasittas,
menade Margareta Ahlstrtom.  Hon
papekade ocksa att manga av de ndmn-
da projekten dr forfattarnas egna.

— Det bista far inte bli det godas
fiende, svarade Bjorn Smedby. All
forskning har inte kommit fram i éver-
sikten, men det som kommit fram &r
bra. Bjorn Smedby betonade dock att
den syn och de dsikter som framfors i
kunskapsoversikten over handikapp-

forskningen dr forfattarnas, inte SFRs.
]
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Forskningskunskap livsviktig
for dovblinda barn

— Det finns omkring femtio dovblinda forskolebarn i landet. De
kan utvecklas och ha en kommunikation, men det staller stora
krav pa omgivningen. | dag finns det kunskap om dévblinda barns
utveckling, som féréldrar och personal maste fa tillgang till.

Det siger Inger Ahlgren och Gunilla
Preisler, som ir forskare vid institutio-
nen [or lingvistik respektive psykolo-
gi i Stockholm. Inger Ahlgren forskar
om dévblinda barns sprakutveckling
och Gunilla Preisler forskar tillsam-
mans med doktoranden Helena Nord-
strdm om samspelet mellan dévblinda
barn och deras forildrar.

Forskarna samarbetar med en per-
sonalgrupp pa fyra, fem personer som
dgnar sig bara at dovblinda barn vid
Ekeskolan i Orebro. Ekeskolan ir
skola och resurscenter for synskadade
barn med tilliiggshandikapp, bl a dov-
het. Skolan ér statlig och har nu fatt
ett sparbeting av utbildningsdeparte-
mentet, som ser ut att leda till att den
lilla grupp som arbetar med dévblin-
da barn blir upplést.

Kunskap i varje kommun
orealistiskt

Ekeskolan och dess resurscenter ska
finnas kvar, men ska enligt skolans
ledning arbeta for att kunskapen okar
i kommunerna. De som har kunskap
om dovblinda barn anser dock att det
inte dr realistiskt. Det fods omkring
sju dovblinda forskolebarn om aret, i
genomsnitt ett barn i var fyrtionde
kommun. Det finns ingen kommun,
inte ens de storsta, som kan ha kun-
skap fér att ta hand om det barn som
rikar fodas just dir.

— Sparbetinget handlar om smasum-
mor i statens budget, men for barnen dr
det livsviktiga resurser, siger Inger Ahl-
gren och Gunilla Preisler. De ér oroliga
for att de nya kunskaperna inte ska
komma barnen tillgodo. Under varen
ordnade de en konferens for att berit-
ta om den forskningskunskap som
finns idag och diskutera vad som kan
goras for bamen och deras familjer.

Det finns ett ndra nordiskt samar-
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bete i fragor som giller dovblinda. 1
konferensen deltog bland andra Inger
Rodbroe, som har ling erfarenhet av
dovblinda barn fran sitt arbete vid
Alborgskolan i Danmark.

— Barnen ska fa stod dir de bor,
men det maste finnas en central
resurs, annars forsvinner expertkun-

WERE
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Projektet har visat att om personalen
anvinder beréring i samspelet far bar-
net mojlighet att utveckla sig i forhal-
lande till sin kapacitet.

Handerna ar barnens
ogon och oron

— Hinderna ér dovblinda barns dgon
och oron, forklarade Inger Ahlgren.
Hinderna dr viktiga och kénsliga.
Den som ska hjilpa barnen att bygga
upp en kommunikation maste verkli-

by
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| Inger Ahigren, ldngst till vinster, forskar om dévblinda barns sprakinldrning, Gunilla
| Preisler om barns wtveckling, Anne Nafstad arbetar med dovblinda barn pa Skddalen i
Norge och Inger Rodbroe pa Alborgskolan i Danmark.

skaperna snabbt, hivdar hon. De som
har hand om barnen mdste fa hand-
ledning. De behover hjilp att se bar-
nets kapacitet och forsok till kommu-
nikation. Det behovs kunskap for att
uppticka och forsta barnens intentio-
ner, de ser ofta annorlunda ut 4n vi dr
vana. Kunskapen maste na ut i hin-
derna pa fordldrarnal

Anne Nafstad vid Skadalens resurs-
center utanfoér Oslo har arbetat med
ett mangarigt projekt om doévblinda
barns forsprakliga utveckling.

— Jag har sett 30-40 dovblinda barn,
och ingen av dem har kunnat utveck-
la den nodvindiga taktila dialogen pa
egen hand. De maste fa hjilp av kun-
nig personal for att "komma igang”.

gen forstd vad det innebidr. Barnen
ger inte gensvar som vi dr vana, de
visar intresse genom att komma med
sina hiinder. Dirfér maste man alltid
svara dem handgripligt. Barnen borjar
med att jollra med sina hinder. Andra
barn far svar nir de borjar jollra, och
det maste dovblinda ocksa fa. Med
den vuxnes hinder!

— Det handlar om kaffepengar i sta-
tens budget for att dévblinda barn ska
fa det stod som dr livsviktigt for dem,
sa Inger Ahlgren. Resurserna maste
oka istillet for att minska, eftersom
kunskapen vixer. Varje krona som
skiirs ner far samhillet betala for vard
senare i barnens liv.

BEER

Foto Malena Sjéberg
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KALENDERN

Juni R S v
25-29 juni i Tromso, Norge

XXI International Congress on Law
and Mental Health

Anmilan fére 15 juni, 1800 norska kronor.
Upplysningar: XXI International Congress
on Law and Mental Health, Institute of
Community Medicine, University of
Troms®, 9037 Tromsd, Norge. Tel +47
776-44819 eller +47 776-44829, fax: +47
776-44831.

Juli e R e A A
4- 8 juli i Budapest, Ungern

ICEVI European Conference

Arrangor: International Council for Edu-
cation of People with Visual Impairment
Upplysningar: Dr Herman A A Gresnigt,
Budapest Conference Committee

ICEVI ¢/o Theofaan International Resour-

ce Centre, St. Elisabethstraat 4,
NL 5361 HK GRAVE, The Netherlands

9-14 juli i Cordoba, Argentina

The International Association for the
Education of Deafblind People, 11th
World Conference: Working and Gro-
wing Together

Anmiilan till Perkins School for the Blind,
Hilton-Perkins programme, IAEDB Con-
ference, 175 North Bacon Str, Water-
town, Massachussets 02-172, USA.

Fax: 617-9238076.

Avgift: anmilan fére | juli: 370 USdollars.

12-15 juli i Portland, Oregon, USA

Fifth International Tinnitus Seminar
Sponsored by the American Tinnitus
Association.

Information: Jack A Vernon, 503- 494-
8032 eller Gloria E Reich 503-248-9985,
fax 503-248-0024. Genom Gloria E Reich
far man ocksa anmilningsblanketter och
hotellinformation.

september EEEEEEREEES

13-16 september i Amsterdam

First Congress of the European Asso-
ciation for Mental Health in Mental
Retardation

For information: PAO, P O Box 325,
2300, AH Leiden, The Netherlands, tel
+31-71-143142, fax: +31-71-140145

18-21 september i Oxford, Storbritannien
International Conference on Chal-
lenging Behaviour

Arrangor: The British Institute of Lear-
ning Disabilities

Upplysningar: Jenny May, The British
Institute of Learning Disabilities, Wolver-
hampton Road, Kidderminster, Worcs.
DY 10 3PP, Storbritannien,

tel Kidderminster 0562-850251

1996
Juli R S T

8-13 juli i Helsingfors, Finland

10th World Congress International
Association for the Scientific Study of
Intellectual Disability

Arrangorer : IASSMD och The Finnish
Association on Mental Retardation
Upplysningar : The Finnish Association
on Mental Retardation, Viljatie 4 A, FIN-
00700 Helsinki, Finland.

augusti

16-21 augusti i Montreal, Quebec, Kanada
XXVI International Congress of Psy-
chology

Den som ir intresserad bor ta kontakt
med XXVI International Congress of Psy-
chology, c/o Conference Services, Natio-
nal Research Council Canada Ottawa,
ON, Canada K 1 A OROG for att fa mer
detaljerad information som kommer att
skickas ut under varen 1995.

Dettet éir en allmdin kongress [ dimet psy-
kologi, men det dr angeldget att psykolo-
gisk forskiing med bandikappanknyt-
ning blir presenterad i ett sadant sam-
manhang (redaktérens anmcdirkning).
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