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Aktuellt om forskning pa handikappomrédet.

Unga levmn'or med rorelsebz’nder -;
 har twingats in i bandikapprollen,
men vill erdvra kvmnozdemzteten , ‘
De vill leva ett aktivt vardande \
"kumnoliv ‘en motsats till det liv de
: baﬂ under hela uppudxten, att
vara vardad och ombdndertagen.
Karin Barron har intervjuat sex
innor i 20~dfsaldern Kvinnan
. pd_omslaggfotot har inte meduer—
;-_:-kati studien Sid 1 0.

Friher Iryggbet och oberoende ur.
rd som dterkommer i studierna.
av bm‘ md mskor upplever den

. b__;dlp de fétt genom handikappre-
{'formen Flera studier presentem*—
des vid Ieonferensen "Hur lever

! funktzonsbindmde idag?” i Halm~
ad i november Szd 5

ndr man har ledgdngsreumatzsm
Ulla Nordenskidld doktorerar i
gdma pd en studie om kvinnor
 med reumatism. Den visar bland
annat all kvinnorna bebver
bjm}bmedel for:att minska smértan
i lederna. Men nu ska man infe
ldngre fa enlela vardagshjilpme-
del kostnadsfntt Elsemarie Biell-
quist, Reumanfeefforbundet
Ieommentemr Szd 7ocb 8




Gap mellan ideologi
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och verklighet

— Full delaktighet fér ménniskor med funktionsnedsattningar ar
en drém. Det kan kanske aldrig uppnas helt, men det ska vara
ett mal, sa Bengt Lindqvist, FNs rapportor i handikappfragor, i
sitt anforande pa Halmstadskonferensen.

Virlden har forindrats pa det ideolo-
giska planet sedan FN under handi-
kapparet 1981 erkinde att handi-
kappfragor ir politiska frigor. Men det
har blivit ett vildigt gap mellan ideo-
login och verkligheten.

Sedan dess har FN formulerat ett
viirldsaktionsprogram for handikapp-
frigor, dir handikapporganisationer-
na hade stort inflytande pa utform-
ningen. FNs medlemslinder har ock-
si enats om Standardreglerna for
delaktighet och jimlikhet, som ir tyd-
liga och tillrickligt allmidnna for au
kunna omsittas i bade i-land och u-
land. Forra aret holls FNs toppmote i
sociala frigor i Kopenhamn, dir lin-
derna slog fast regeringarnas forplik-
telse att bekimpa fattigdom. Efter
toppmétet skrevs ett uppfoljningspro-
gram, som inte innehaller ett enda ord
om funktionshindet!

—Om inte de rika Einderna kommer
att ha handikappinsatser i sitt bistand
i virlden de nidrmaste fem dren, dd dr
det ett stort svek mot virldens handi-
kappade, for de hor till de fattigaste
bland de fattiga, sa Bengt Lindqvist.

Han gav ocksa positiva exempel pa
insatser och lagar for delaktighet, till
exempel den amerikanska lagen mot
diskriminering, Americans with Disa-
bility Act, ADA.

— Tink er en kombination av LSS
och ADA, vilken kraft! Det finns de
som tvivlar pa att det gar att inféra en
lag som ADA i Sverige. Men om det
gick 1 virldens mest liberala mark-
nadsekonomi, sa gir det nog hir ock-
sa om viljan finns, slutade Bengt
Lindqvist.

Var tredje LSS-dom
verkstalls inte

— Mdnga kommuner och landsting ld-
ter bli att verkstilla domar om LSS-in-
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satser. Det dr oacceptabelt.

Det sa Peter Brusén, projektchef vid
socialstyrelsen och ansvarig for upp-
foliningen av handikappreformen. En
studie visar att det blir allt vanligare att
kommuner och landsting later bliatt fol-
ja sidana domar. Ar 1995 var det 36 pro-
cent av domarna som inte verkstilldes,
en okning jamfort med 1994 och med
tiden da omsorgslagen gillde.

— Det har ocksa visat sig att vissa av
drendena har ett utredningsunderlag
som dr under all kritik, tillade Peter
Brusén. Det ir allvarligt eftersom det
ir viktiga beslut for dem det géller.

Fler #dn nittio procent av alla LSS-
beslut giller personer som tidigare ha-
de stdd av omsorgslagen. Det dr bara
sju procent av alla beslut som giller
personer med fysiska funktionshinder,
men de utgor en mycket storre andel
av overklagandena och domarna.

Datum for
vardhemsstangning

Peter Brusén berittade vidare att det
fortfarande finns 1.300 personer med
utvecklingsstérning som bor pa vard-
hem och specialsjukhus och att soci-
alstyrelsen just foreslagit socialdepar-
tementet ett datum da alla vardhem
ska vara stingda.

Aktuella studier visar bland annat
att det #r firre personer nu in for tre
ar sedan som fir de hjilpmedel de be-
hover och att det ir mycket fi perso-
ner i landet som har fatt en sa kallad
individuell plan enligt LSS.

En annan studie visar att antalet
hemtjinsttimmar har sjunkit de senas-
te dren, sdrskilt for personer som har
fa hemtjdnsttimmar.

I mars nista ar trider eventuellt en
ny socialtjinstlag i kraft och da blir det
troligen aktuellt att utforma regler for
kvalitetssikring.

Kvalificera sig for
sjalvstandighet

- Det pagar ett normaliseringsarbete i
manga gruppbostider for personer
med utvecklingsstdrning idag, bide i
Sverige och Norge. Grundstommen i
personalens arbete ir att trina dem
som bor dir till oberoende och en nor-
mal dygnsrytm. Det dr genom att visa
sitt oberoende som de boende ska
kvalificera sig for sjilvstindighet, me-
nade Marten Soder, professor i socio-
logi i Uppsala och Bergen.,

Han talade om sin oro for dem som
har svart att styra sitt eget liv, nu nir
ritten till stod dr kopplad till individen
och bygger pd att man sjilv siger vil-
ken hjilp man beh&ver och hur man
vill leva sitt liv. Marten Soder anvinde
termen disciplinering till normalise-
ring, och gav ett konkret exempel.

—Det frekommer i bide Norge och
Sverige att personalen liser de ge-
mensamma utrymmena i gruppbosti-
derna nagra timmar pa eftermiddagen
for att de som bor dir ska trina sig i
att vara sjilvstindiga och stanna i sina
egna ligenheter. Nir det sedan ér tid
att [asa upp det gemensamma rummet
stir manga utanfor och viintar, dirfor
att de inte vill vara ensamma.

Svaghet och solidaritet

— Betoningen pa den sjilvstindiga in-
dividen, som vi ser i handikappoliti-
ken finns i det dvriga samhiillet ock-
sd, konstaterade Midrten Soder. Per-
soner med funktionshinder har i
manga ar betraktats som svaga. De
har alltid hort till de grupper som po-
litiker syftat pd nir de talat om de sva-
ga grupperna.

Handikapporganisationerna ~ har
ocksa talat om svaghet, och att det be-
hovs insatser mot den. Men nu finns
det en stark revolt mot att bli kallad
svag. Minniskor med funktionshinder
vill tillerkdinnas den styrka de har. Men
det finns ett problem, och det dr kopp-
lingen mellan svaghet och solidaritet.
Vi dr inte solidariska med vem som
helst, men med de svaga.

S4 vad kommer att hiinda med so-
lidariteten nu nidr minniskor med
funktionshinder far majligheter att vi-
sa sin styrka och formiéga, fragade sig

Marten Soder.
FEER



HANDIKAPPFORSKNING PAGAR

Bestamma sjalv och
anda fa stod nog

— Det finns risker med den kla-
ra-sig-sjaglv-mentalitet som rader
idag, for det finns ménniskor
som inte kan bestdmma sjalv.

— Nu har vi fatt ratt att

bestamma och det finns inga
manniskor som inte kan det.
Men det finns de som behdver
mycket, mycket stod for kunna

det.

— Alla ska sjélvklart bestam-
ma over sina egna liv, men det
far inte drivas sa langt att man-

niskor gar under i brist pa
omvardnad.

Sa sdger, i tur och ordning, Mar-
ten Soder, forskare, Birgitta An-
dersson, ordférande i De han-
dikappades riksforbund och
Elaine Johansson, ordférande i
Riksforbundet fér utvecklings-
storda barn, ungdomar och
vuxna om ritten att bestimma
sjilv och behovet av omsorg
och stod. Hir dterges en kort
diskussion mellan de tva forst-
nimnda och en kommentar av
Elaine Johansson.

Individualismen
i samhallet

— Den individualism som rider
i samhillet mirks tydligt ocksd
i insatserna for personer med

Forsknmg om
"-'-f;;rorelsehmder

. ldsarna far ta del av hir presentelades pa en tre-

integritet om de far for mycket omsorg, |

menar Marten Soder.

stdd och garanteras hjilp av stillfore-
tridande personer, som ir lyhorda.
Nir det fungerar bra ir det en forsik-
ran om att det dr personens vilja som
rader, férklarade Birgitta Andersson.

Marten Soder stillde sig bakom det
Birgitta Andersson sa och menade att
det inte finns nigra motsittningar i
grundsyn.

— Det har visat sig att insatser for
personer med utvecklingsstdrning
dras in under forevindning att de in-
te blir sjilvstindiga om de fir for
mycket stod. De som inte kan be-
stimma Over sin egen vardag kan fa-
= ramycketilla nir den synen fir

~ dominera.

| —Jagir medveten om att det

~ finns ménniskor som skulle f3
. ett mycket ddligt liv om de in-
' te fick stod och vigledning att
| ta ansvar. For manga av dem
handlar det om att fa en chans
att ldra sig att uttrycka sin vilja.
. Det finns inga miinniskor som
stocl fran Norrbacka Eugemastlftelsen - inte kan bestimma, men det

En del av den forsknmg och diskussion : som f _ finns de som behdéver mycket,
- mycket stod for att kunna gora
det, svarade Birgitta Andersson.

Ratten att bestamma
sjalv ar alltid hotad

—Jag hiller med om att det finns mén-
niskor som har mycket svart att besluta
om sitt liv och sin vardag, svarar Bir-
gitta Andersson. Men det ligger en stor
fara i att formulera konflikten mellan
behovet av omsorg och riitten till sjilv-
stindighet sd som Marten Soder gor,
menar hon. Minniskor med omfattan-
de funktionshinder har alltid varit ut-

speglar huvudsakhgén fdrskmhg 'on'n rorelseh‘

dagalskonferens i Halmstad i november. Konfe-

. rensen hade temat Hur leve1 funktlonshmdrade_'

idag? och handlade till stor del om handlkappre—.'-'
formen 1994, Konferensen arrangerades av Wig-
forssinstitutet for valfmdsforsknmg vid Hogsko-
lani Halmstacl isamarbete med Centrum for han
. dikappforskmng i Uppsala och socialstyrelsen

Inlast i sin

egen vardag

- —Jo, det finns minniskor som
~ inte kan bestimma, vi fir inte

. hyckla om det, ansig Marten
“ Soder. Om det nu dr farligt nir

jag uttrycker min ridsla for klara-sig-
sjdlv-mentaliteten i omsorgen, sé ér det
lika farligt att sdga att alla kan bestdm-
ma sjilv. Det kan leda till att minnis-
kor blir inlasta i sin egen vardag, dir-
for att de inte uttrycker nagon vilja.

— Jag tycker ocksa att det dr uppro-
rande nidr ménniskor lever s, men da
beror det pa att personalen inte har Fitt
sin uppgift klar for sig. Ibland méste
de personliga assistenterna vara mer dn

funktionshinder. Det finns risker med
att dppna dorren for den hir klara-sig-
sjdlv-mentaliteten. Fér manga ménnis-
kor dr det en friga om balans mellan
behovet av omsorg och ritten att be-
stimma over sitt eget liv. Om omgiv-
ningen hidvdar ritten att bestimma
sjilv dven for personer som inte kan
bestimma sjilv finns det stor risk for ten till ett liv pd egna villkor.
underldtenhetssynder. A andra sidan

, — Idag kan den som har svart att ta
dr det risk att man krinker minniskors | emot information och géra egna val fa

- satta for formynderi och integritets-
krankningar. Nu har vi dntligen Fitt en
lag om ritten att bestimma &ver sitt
eget liv och fa hjilp pa sina egna vill-
kor. Men vi vet att den ritten alltid 4r
hotad, Krinkningarna lurar alltid bak-
om hornet. Det finns minga som inte
kan eller vill forsta och respektera rit-
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armar och ben, sa Birgitta Andersson.

— Manga som har personlig assistans
och som sjilva inte har nigra svarig-
heter att styra sina egna liv talar ofta
om maktrelationen mellan den som far

hjilp och den som ger hjilp, konsta-
terade Marten Soder. Det dr ett bra siitt
att tydliggora det fysiska beroendet och
risken for krinkningar, men det dr ock-
sa farligt ddrfor att det inte alls visar att
ménniskor har olika
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sorts hjilpbehov.

Alla far inte
nog med
omvardnad

Elaine Johansson, ord-
forande i Riksforbundet
for  utvecklingsstorda
barn, ungdomar och
vuxna, FUB, anser att
det har blivit vanligare
att personer med ut-
vecklingsstorning  inte
far den omvirdnad de
behoéver sedan omsor-
gen blivit kommunernas
angeldgenhet.

— Kommunerna har
en annan ideologi in
landstingen. I landsting-
en fanns en tradition av
*¢verbeskydd”, medan
kommunerna ir mer in-
riktade pa att ge service.
Nu forsvinner omsorgsi-
deologin och miinnis-
kor som behover ser-
vice ska uttrycka sin
egen vilja och bestim-
ma over sina egna liv:
Sjilvklart ska det vara
sd, men det far inte dri-
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Det finns mdnniskor som inte kan
bestéimma sjeilv, och det dr risk att de inte
far den omsorg de bebhdover nédr omgiv-
ningen hdvdar sjdlvbestdmmanderdtien,
anser Mdrten Séder.

— Ritten att bestdimma sjéilv dr alltid
hotad for personer med funktionshinder,
sd sjclvbestémmanderditten far inte ifrd-
gasdittas, sdger Birgifta Andersson.

Foto Malena Sji

vas sa lingt i enskilda fall att méinnis-
kor gir under i brist pd omvardnad.
Elaine Johansson har en dotter med
utvecklingsstérning. Pia ér 26 ar och ut-
trycker sig med kroppssprik och andra
signaler som hennes omgivning mdste
| forsoka tolka.

"Visst styr jag over
min dotters liv”

~ Visst styr jag Over min dotters liv,
men jag gor det inte med niagon gldd-
je. Jag ser dilemmat med att jag fattar
en rad beslut, iven om jag ir den som
kinner henne bist. Jag forsoker vara
Iyhérd, och paminner ocksa hennes
personliga assistenter om att det mas-
te vara hennes vilja som ska rada. Jag
har aldrig sagt till assistenterna "Ni far
inte gora sa eller s3”, men jag siger
"var lyhord, och var medveten om era
egna behov och dnskningar, si att ni
inte later dem styra.” Det kan till ex-
empel intriffa att Pia och en assistent
ska ga pa krogen tillsammans pa kviil-
len. S fir Pia ett krampanfall under
dagen, och blir trott och dalig. Da ska
| de stilla in krogbestket, dven om as-
| sistenten hade sett fram emot det.

— Kommunerna har mycket att li-
ra, men det hade landstingen ocksi
nir de dvertog ansvaret for personer
med utvecklingsstérning fran staten,
papekar Elaine Johansson. De lirde

| sig, sd jag 4r optimistisk. Jag tror att
kommunerna gér det ocksa, men min-
niskor fir inte fara illa under tiden.

4 R R R R R R
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"Personlig assistans det
basta som hant mig”

— En central upplevelse av den
nya lagen ar att for férsta gang-
en i sitt liv kunna séga "idag
ska jag gora detta och i mor-
gon ska jag gora detta”. Om
man som jag har varit praktiskt
beroende i hela sitt vuxna liv
sa dr det ett helt annat liv som
borar, ett liv med myndighet
och vuxenskap.

Pa konferensen i Halmstad beskrev Vil-
helm Ekensteen, vice ordférande i De
handikappades riksforbund, hur det
kan vara ndr man har omfattande funk-
tionshinder och far liimna boendeser-
vicen och 6vergd till att styra sitt eget
liv med hjilp av personlig assistans.

Forbarnsligande

— Att inte ha ndgra individuella rittig-
heter innebir ett onor-
malt forbarnsligande.
Dirfor maste vi be-
trakta LSS och LASS
som ett forsta steg.
Den  minniskosyn
som de tva lagarna ut-
gar frin maste sprida
sig sa att alla som har
funktionshinder  far
del av den. Det finns
manga som behdover
stdd och service fast
de inte far del av LSS
och LASS. De ska inte
behova leva i stindig
konfrontation — med
samhillet. Aven om
det star i socialtjinst-
lagen att minniskor
ska fa hjilp att leva ett
sjdlvstindigt liv, sa ér

det inte sd i verklig- p——

heten. Om man ir be-

roende av hemtjinst eller boendeser-

vice maste man stindigt be om hjilp.
Frihet, trygghet, oberoende och

livskvalitet ir de fyra ord som kanske
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Tre fidrdedelar av dem som fdit per-
sonliga assistans i Vdsterbotten éir
ndjda med antalet assistanstimmar,
berdttade Erik Forsberg.

aterkommer oftast i studierna av hur
ménniskor upplever den hjilp de fat
genom handikapp-
reformen. Erik Fors-
berg, Thomas Laiti-
la, Marie Berggren,
Irene  Westerlund,
Lena Brosché och
Bjorn Hedquist be-
rittade om sina stu-
dier pa olika hall i
landet.

Erik  Forsberg,
forskare vid Cen-
trum for folkhilso-
forskning i Karlstad,
har gjort ett antal
studier i forsknings-
cirklar tillsammans
med medlemmar i
handikapprorelsen.
(Se Handikappforskning pagar num-
mer 1 1996). Forskningscirkeln i
Umed skickade ut en
enkdt bland de 174
personer i Visterbot-
ten som fatt person-
lig asssistans. 145
svarade. Néagra resul-
tat: Tre fjirdedelar
var nodjda med anta-
let assistanstimmar,
For de flesta gick det
fort fran beslut till
verklighet, pa i ge-
| nomsnitt mindre édn

? §° en minad hade de
a fAtt sin assistans.

Nistan alla har sin
assistans ordnad ge-
nom kommunen, 1
hela lidnet finns det
bara ett enda ko-
operativ for assistans-
anordning. Nistan en
femtedel av dem som
svarat planerar dock
att byta assistansanordnare. Deltagar-
na i studien fick ocksa fragor om sina
erfarenheter av att ha personlig assis-
tans. Nistan alla tyckte att de fatt mer

Foto: Malen:

frihet och sjilvbestimmande och bli-
vit mindre beroende.

Grundsynen { LSS
och LASS madste spri-
das till andra for-
mer av stoéd och ser-
vice. Man ska inte
behdva leva i stdn-
dig konfrontation
med sambdllet ddir-
Jor att man bebdver
hidlp, menar Vil-
helm Ekensteen.

Foto: Johan Hedenstro

— De fick ocksa svara pd frigan om
behovet att planera blivit storre eller
mindre. Det visade sig att en del tyck-
te att det var positivt att slippa plane-
ra sin vardag sd som de varit tvungna
att gora tidigare, medan andra beskrev
det positiva i att dntligen fd mdjlighet
att planera sitt liv sjilv, och inte vara
hinvisad till andras planering.

Det visade sig ocksa att kvinnor
upplever en storre forbittring dn min.
Av kvinnorna dr det 87 procent som
tycker att de dr mycket friare idag, av
ménnen 58 procent. Fler kvinnor dn
min tycker att de har fitt storre ritt
att bestimma sjilv, dr mer respekte-
rade och mindre beroende av sina an-
horiga. En kvinna beskriver sin nya fri-
het sa hir: "Kunna gd pa olika eve-
nemang. Ha katt och fiskar. Kunna
resa, dta hembakat brod, ta ett glas
vin, bada, gd pd promenad, slippa
vinta pa hjdlp, bara siga ifran, si
kommer de och hjilper mig.”

Mindre hjalp an forut

Marie Berggren, socialstyrelsen och
Thomas Laitila, Umea universitet, har
pad socialstyrelsens uppdrag gjort en




enkitstudie bland tva tusen personer
fore och efter 1994, da handikappre-
formen triidde i kraft. Personerna i stu-
dien hade hemtjinst, firdtinst eller
sdrskild omsorg. Resultaten ér inte helt

klara 4n, men de visar preliminirt
bland annat att fler har arbete eller sys-
selsittning 1996 iin fore reformen. Per-
sonerna har mindre hjilp bade frin
anhoriga och fran samhillet, men det
dr inte klart om det framst giller dem
som har hemtjinst eller dem som har
assistansersittning.

Det 4r inte fler nu édn tidigare som |
far habilitering eller rehabilitering, men
det har skett en dldersforskjutning. Det
ir fler yngre personer som fir habili-
tering eller rehabilitering nu. Minnis-
kor far mindre hjilpmedel idag, sérskilt |
dldre personer. Fritidsaktiviteterna har |
varken 6kat eller minskat efter refor-
men, men personer med funktions-
hinder har i genomsnitt mindre aktivi-
teter in genomsnittsbefolkningen.

Okunskap om
bostadsanpassning

Handikappolitiska institutet, HANDU,
har gjort en levnadsnivaundersékning
bland tva tusen personer med syn-
skada, rorelsehinder eller dévhet.
Deltagarna i studien dr medlemmar i
Synskadades riksforbund, De handi-
kappades riksforbund och Sveriges |
dovas riksforbund. Irene Westerlund,
HANDU, beriittade kort om svaren pa
studiens nittio frigor. .
Sjuttio procent av personerna med |
rérelsehinder har en bostad som ér an-
passad efter deras behov. Bland dem
som ir éver 64 ar dr det nagot firre,
och minga av dem svarar att en hand-
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liggare beddmt att de inte behdver na-
gon anpassning eller att de inte vet vart
de ska viinda sig. Det senare géller sir-
skilt kvinnor. Irene Westerlund kon-
staterade att manga tycks vara okun-

Mdnniskor
Sar mindre
hjdlpmedel
idag din for
ndgra dr
sedan, visar
Marie Berg-
grens och
Thomas Lai-
tilas studie.

Foto. Malena Sjdberg

niga om bestimmelserna och rittig-
heterna niir det giiller bostider och
anpassning. Manga av dem som har
rorelsehinder behéver mer hjdlp dn de
far, sirskilt kvinnor. 28 procent av
medlemmarna i De handikappades
riksforbund som svarat har personlig
assistans, 34 procent av mdnnen och
24 procent av kvinnorna. $4 gott som
alla svarar att de har kunnat paverka
valet av assistenter.
HANDUs studie vi-
sar att hjilpmedelstill-
gangen inte motsvarar
behovet. Trettio pro-
cent av deltagarna upp-
ger det. Fler kvinnor dn
min har betalat avgift
for sina hjilpmedel.

Information i
massmedia

Hur har man fatt infor-
mation om de sam-
hillsinsatser som finns?
Massmedia ir den frim-
sta informationskillan
och direfter kommer
handikapporganisatio-
nerna. Mycket fa perso-
ner svarar att de har fat
information fran myn-
digheterna.

Samma svar fick Lena Brosché som
gjort en studie i kommunerna Ale,
Kungilv, Molndal, Partille och Tjorn.
Studien dr genomford pa uppdrag av

Assistansen fungerar bra efter en
inkdrningstid for de flesta perso-
ner med fysiska funktionshinder,
visar Bisris Hedgquists stucdlie.

socialstyrelsen och kommunavdel-
ningen i Goteborg. 750 personer som
hade en LSS-insats blev tillfrigade och
hilften svarade.

— Det var manga som svarade att de
inte hade fatt nigon information frin
kommunen, medan de ansvariga pa
kommunen berittade om massiv in-
formation med bland annat annonser
i tidningarna och uppstkande verk-
samhet. Det visar hur svart det dr att
ni fram med information, kommente-
rade Lena Brosché.

De som hade insatsen rad och stod
var ganska nojda med den, dven om en
del hade svart att forstd varfor de fick
hjilpen, och hur Einge de skulle fa den.
Det saknades ofta tydliga beslut.

Méinga i de sju kommunerna tyck-
te att deras liv har foréindrats radikalt
till det biittre. "Det bidsta som hint
mig”, och "Antligen har vart barn ett
fullvirdigt liv” var niagra kommentarer
bland svaren.

Fungerar bra
efter inkorningstid

Bjorn Hedquist vid hogskolan i Halm-
stad ansvarar for en utvirdering av LSS,
som gors i sju kommuner pa uppdrag
av socialstyrelsen. 267 personer med
; omfattande fysiska
funktionshinder och
73 forildrar till barn
med funktionshinder
har intervjuats. Alla har
ansokt om insatser en-
ligt LSS och/eller LASS.

De flesta tycker att
den personliga assis-
tansen har haft stor be-
tydelse och att sjilvbe-
stimmandet, inflytan-
det, delaktigheten och
= kontinuiteten har ¢kat
for dem.

Assistansen funge-
rar bra for de flesta ef-
ter en “inkorningstid”,
dven om en del ung-
domar har haft svart att
hitta assistenter i sin
egen alder.

Minga siger att de skulle vilja goé-
ra mer, vara mer aktiva, men att funk-
tionshindret siitter griinser for vad de
orkar.

Maiena Sjoberg

Foto



JAG TYCKER...

Vilken kunskap har \'{|
och hur anvéander vi (-] F'és

Sverige har en mycket stark handi-
kapprorelse. Inom de olika handi-
kapporganisationerna arbetar vi myck-
et med att piaverka beslutsfattarna sa att
vara medlemmar ska fa en bra livskva-
litet, trots kroniska sjukdomar och funk-
tionshinder. For att kunna paverka be-
hover vi en massa kunskap. Kunska-
pen om hur det ir att leva med et
funktionshinder och/eller en kronisk
sjukdom har vi sjdlva i allra hogsta grad.
For att mer objektivt kunna faststiilla det
och for att visa prov pa de samhiills-
ckonomiska konsekvenserna behéver
vi hjilp bland annat av forskarna.

Beslutsfattarna
forstar inte

Vi vet till exempel alla att rehabilite-
ring dr noddvindig. Det dr litt for den
enskilda minniskan att mita att jag
mir mycket bittre nir jag far regel-
bunden rehabilitering. Rérelsehindra-
de kan inte ge sig ut pa joggingtur for
att forbiittra konditionen, men trining
i en uppvirmd bassidng ger samma ef-
fekt, och det kan vi klara. Men hur ska
vi fa beslutsfattarna att i dessa bespa-
ringstider forsta att indragning av reha-
bilitering fir forodande konsekvenser
for minniskor? En del forskning sker
pa omradet, men det dr alltfor lite,
Ett exempel pa hur beslutsfattarna
har tagit beslut som forsdmrar kraftigt
for funktionshindrade och som kom-
mer att 0ka samhillets kostnader dr det
beslut som i maj togs om hjilpmedel.
En arbetsgrupp i Svenska kommun-
forbundet och  Landstingsférbundet
har i en rapport foreslagit att sa kalla-
de enkla hjilpmedel ska vara den en-
skildes ansvar. Det innebir, férutom
att det blir stora kostnader for den en-
skilde, att man fringitt behovsbe-
démningen nir det giller hjilpmedel.
Producenterna ska fa ansvaret for
marknadsforing av enkla hjidlpmedel,
forskrivningsriitten foérsvinner o s v,
Kommunférbundets och Landstings-
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Hade Kommunférbundet och Landstings-
JSorbundet beslutat att enkla bjdlpmedel
ska vara den enskildes ansvar dven om
det bade funnits tillrdckligt med forsk-
ning som visar vad hjdlpmedel betyder
JSor personer med funktionshinder,
wndrar Elsemarie Bjellquist.

forbundets styrelser rekommenderar
nu kommuner och landsting att folja
arbetsgruppens forslag,

De sd kallade enkla hjilpmedlen dr
den sorts hjidlpmedel som gor att funk-
tionshindrade kan klara sig hemma
och pa arbetet. Vad kommer det att
kosta kommunerna i mer hemtjinst
om minniskor i fortsdttningen inte
kommer att fa tillgang till hjilpmedel?
Och det hade funnits tillréickligt med
forskning som visade pé hjilpmedlens
betydelse, hade beslutet dnda tagits?

Forskningsanslag
anvands inte

Reumatikerférbundet betalar varje ar ut
fyra, fem miljoner kronor i forsknings-
anslag. En del av dessa pengar iir tron-
mirkta till omvardnadsforskning. Ty-
virr anviinds inte hela detta anslag. Skii-
let dr antingen att ansokningarna r for
daligt skrivna eller att forskningspro-
jekten dr for daliga. Sedan ett par 4r har
vi dirfor sirskilda arbetsgrupper som
arbetar med att ta fram bra projekt pa
omradet, och tanken ir att de ocksa ska
hjilpa till med bra handledare for dem
som vill dgna sig 4t omvardnadsforsk-
ning. Handikappforskning, omvird-

nadsforskning och hilsoekonomisk
forskning dr for handikapporganisatio-
nerna mycket viktiga forskningsfilt,
Reumatikerforbundet har uppdragit
at Centrum fér Medicinsk Teknologi
vid Link&pings universitet att ta reda
pa samhillets kostnader fér de reu-
matiska sjukdomarna. Rapporten visar
att de arligen kostar cirka 49 miljarder
kronor. Av denna summa ir enbart
fem miljarder direkta kostnader for
vard, rehabilitering och Likemedel,
Resten ir indirekta kostnader for sjuk-
skrivning och fértidspension inklusive
produktionshortfall.  Rapporten  har
ldimnats till manga olika beslutsfattare,
Vi vill med den visa att om samhiillet
satsar mer pa vard och rehabilitering
skulle de direkta kostnaderna sjunka
kraftigt. Med den finansiella kris som
finns idag borde detta vara fantastiskt
for beslutsfattarna. Hir finns stora
pengar att sparal Men vad gér man? Jo,
alla hiller med om detta, men det ir
ju olika budgetar, sa det gar inte att
gora nagot. Cyniskt for dem som drab-
bas, och cyniskt for alla skattebetala-
re. Detta dr ett exempel pa att vi tack
vare forskningen har fatt kunskaper,
som vi dock inte anviinder oss av.

Okad dialog behévs

Mer forskning dr oerhort betydelse-
fullt, men jag ir dvertygad om att en
okad dialog mellan handikapporgani-
sationerna och forskarna behovs. Vi
kan till exempel hjilpa till att féra ut
resultaten i vart opinionshildande ar-
bete, eftersom vi mycket ofta triffar
beslutstattarna. Varfér inte gemen-
samma seminarier, dir vi marknadsfor
den kunskap som kommit fram?

Vad hjilper det att kriva mer peng-
ar till forskning om vi inte talar om vil-
ka resultat som forskningen kommit
fram till? Tro inte att beslutsfattarna sit-
ter och slar i databaser for att hitea till
exempel utviirderingar. Forskarna mas-
te hitta andra metoder som gor forsk-
ningsresultaten mer ldttillgéingliga och
ldttldsta. Jag tycker den kunskapen be-
héver marknadsforas biittre, si att be-
slutsfattarna tar hidnsyn till den.

Elsemarie Bjellquist
Farbundssekreterare
Reumatikerférbundet
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Vardagshjalpmedien

Hjdlpmedel underiattar vardagen ndr man har ledgdngsreuma-
tism, dérfor att de minskar svarigheterna och smartan. Det ar
viktigt att vardagshjalpmedien utvecklas vidare och att de som
behéver dem far veta att de finns och hur man anvander dem.

Det sidger Ulla Nordenskiold, arbets-
terapeut som doktorerar i dagarna.
Hon #r chefsarbetsterapeut pa Sahl-
grenska sjukhuset i
Goteborg, och bedri-
ver sin forskning vid
avdelningen for reha-
biliteringsmedicin. Ul-
la Nordenskiold har
folit 73 kvinnor med
ledgangsreumatism
och nagra kvinnor
med fibromyalgi i de-
ras dagliga liv for att se
vilken. nytta de har av
hjidlpmedel och pati-
entundervisning.

— De anvinder sina
hjilpmedel till 91 pro-
cent och har mycket
stor nytta av dem,
framfor allt dirfor att
lederna avlastas. Hjilp-
medlen gor att smiirtan
minskar.

I studien har Ulla
Nordenskiéld delat in de vardagliga
sysslorna i ett antal grupper som éta,
kld pa sig, hygien, bad, rengbring, tviitt
och forflyttning. Hon har studerat hur
kvinnorna anvinder de vanligaste var-
dagshjilpmedlen, och vilka hjdlpme-
del som saknas, och hon har bland an-
nat kunnat konstatera att koksarbetet
ir bist tillgodosett nir det géller hjdlp-
medel. For tvitt, klidvard och stid-
ning finns det didremot daligt med
hjilpmedel.

Kunskap om ledskydd

Personer med reumatism behover in-
te bara hjidlpmedel, de behdver ocksa
kunskap om sjukdomen och om led-
skydd.

— Pa Sahlgrenska sjukhuset fir alla
patienter med reumatism tretton tim-
mars patientundervisning for att lira
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Kvinnor med ledgdngsreimatism
anvdnder sina vardagshjdlpmedel
till nittio procent. De behdver dem
[for att skyddea sina leder mot
smdirta och felstéllningar, sdger
Ulla Nordenskidld.

sig forsta sin sjukdom bittre, kunna le-
va med den och vara aktiva trots den.
Vi informerar om hur man skonar hin-
derna, att man till ex-
empel ska bira saker
med bada hinderna
-och nira kroppen och
att man ska stodja sig
pd underarmarna och
inte pa hinderna nir
man reser sig upp.

— De flesta anvin-
der handledsskydd nir
; E’cle arbetar hemma,
2men vill inte alltid ha
Bl :dem nir de dr ute
£ bland folk dirfor att de

tycker att det ser sa
"handikappat” ut. Och
tidigare var till exem-
pel specialbesticken sa
fula att manga inte ens
ville anvinda dem
hemma med familjen.
Men nu finns det snyg-
ga bestick, och minga
jag kiinner har dem alltid med
sig for att underlitta nir de
dter borta.

Sedan 1970-talet har de
flesta vardagshjilpmedlen va-
rit kostnadsfria for dem som
behdver dem, men nu disku-
teras det att man ska bekosta
dem sjilv eller betala en egen-
avgift. Det dr bekymmersamt,
tycker Ulla Nordenskidld.

— Var ska de finnas om
man inte kan fa dem pa hjilp-
medelscentralen? Ska man
képa dem pa apoteket, dir
det inte finns tillrdckligt med kunskap?
Reumatiker behover ha kontakt med
personer som vet vilka hjilpmedel
som finns, vilka som passar enskilda
personers behov och hur de ska an-
vindas. Sedan ir det en annan friga
om hjilpmedlen 6ver huvud taget

kommer att finnas kvar om ménniskor
ska betala dem sjilva. Manga kommer
kanske inte att ha rad att kopa dem,
och da blir de kanske inte l6nsamma.
I sin studie miitte Ulla Nordenskitld
handstyrkan hos kvinnorna med led-
gingsreumatism. Det visade sig att de
i genomsnitt har 25 procent av andra
kvinnors handstyrka. Kvinnor har ge-
nerellt 55 procent av miins handstyrka.
— Det finns manga medicinburkar
som dr oméiliga att bppna om man har
svaga hinder. Det kan hinga ihop
med att formgivarna ofta anvinder
virnpliktiga som testpersoner...

Strategier i vardagslivet

Vilka strategier utvecklar man for att
klara sitt dagliga liv nir man har en
muskelsjukdom som goér att man blir
simre med dren? Eller nidr man har po-
lio sedan manga ar och nu fir nya sym-
tom, sa kallat postpoliosyndrom, och
tkade funktionshinder? Hur anpassar
man sig till forsimringen och vilka va-
nor skaffar man sig i vardagslivet?
Det studerar Anna-Lisa Thorén

Jonsson, arbetsterapeut pa Sahlgren-
ska sjukhusets poliomottagning och
doktorand vid avdelningen for reha-
biliteringsmedicin.

Anna-Lisa
Thorén stide-
rar vilka stra-
tegier perso-
ner med polio
eller muskel-
sjukdomar
utvecklar for
att vardagsli-
vet ska funge-
ra praktiskt.

Foto: Malena Sjéberg

— Mina studier handlar mycket om
att fa kunskap om sambandet mellan
funktionsnedsittning, aktivitetsforma-
ga och den miljo minniskor lever i,
om hur de tinker och gor i olika situ-
ationer. Jag intervjuar personerna och
foljer dem for att se hur de gor, stra-
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iktiga vid reumatism

tegierna ir alltid bundna till situatio- knutet till avdelningen fér rehabilite-
g 8

ner. Jag studerar ocksa hur stor varia-
tion av strategier de har och hur ofta
de anviinder dem,

Vanliga strategier ér att triina och att
tinja sina grdnser. Sa gor de flesta, i
synnerhet i borjan nir man har fitt en
funktionsnedsittning, Men det finns
ocksd de som drar sig undan och inte
téinjer pa grinserna. Vad man gor be-
ror mycket pd ens sjilvuppfattning och
grad av funktionsnedsiittning. Min-
niskor reagerar ocksa olika nir de be-
héver borja anvinda ett nytt hjilpme-
del. Forflyttningshjilpmedel ir sirskilt
virdeladdade, menar Anna-Lisa Tho-
rén Jonsson.

Hjalp nar man sjalv vill

— En del ser funktionshindret frimst
som ett praktisk problem, och har inte
sa stora kiinslomissiga svarigheter. For
andra har funktionshindret en viktig so-
cial innebord, och fér dem kinns det
som att ta ett trappsteg ner nir de be-
héver ett nytt hjdlpmedel. Det dr vik-
tigt for oss som arbetar med rehabilite-
ring att forstd vilken syn varje enskild
person har pa sitt funktionshinder, Man
kan inte skynda pa processen, min-
niskor mdste fa ha sin egen takt. Vi kan
foresla, men om personen inte foljer
forslaget far vi ge oss till tals. Det hin-
der ganska ofta att nigon kommer och
sdger "Du sa i vdras...nu har jag tinkt
pa det...” Dirfor dr det viktigt atc det
finns kontinuitet, att miinniskor far ater-
komma till samma personer.

Nista steg for Anna-Lisa Thorén
Jénsson dr att studera om den indel-
ning i olika typer av strategier som hon
kommit fram till édr implig och om den
kan vara tll nytta for andra grupper.
Personer som till exempel haft stroke
behover ofta hjilp for att hitta strategi-
er, dirfor att bade den fysiska och den
intellektuella formagan kan ha skadats,

Yvonne Daving, arbetsterapeut pd
Sahlgrenska sjukhuset, arbetar med
tva olika uppfoljningar av personer
som haft stroke.

Ett projekt dr en studie av méinnis-
kors situation tva ar efter stroke och ér
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ringsmedicin. Studien visar hittills bland
annat att manga skulle behéva lingre
kontakt med en neurolog, en kompe-
tens som inte alltid finns i primérvar-
den. Man kan till exempel behéva hjilp

Det dir véirdefudlit att
beskriva i siffror vad
som dr gemensamt for
en skada, sdger Gunnar
Grimby. Till vardags
séiger vi till exempel att
en person har svdrt att
kid pd sig, men det cir
bra bdde for forskning-
en och for det kiiniska
drbelet att skatta svdrig-
beterna i olika grader.

med att forsta sina hjirnskador. Alla har

inte hunnit fi insikt om sina problem
nir de limnar dagvardsrehabilitering-
en. Allteftersom insikten viixer kommer
ocksi fragor som man behdver fi svar
pa, till exempel: vilka svarigheter kom-
mer att best, och vilka gir det att go-
ra nagot dt? Vilka skador méste man an-
passa sig till, och vilka funktioner 4r det
meningsfullt att trina?

Det andra projektet gar ut p4 att ge
rehabilitering hemma och i nirmiljon.
Yvonne Daving och hennes kolleger
folier personer som skrivits ut frin
akutsjukvarden direke till bostaden. Al-
la personer i projektet har, eller miss-
tinks ha, kognitiva svirigheter. De far
rdd och stod nir det uppstar problem
pé grund av strokeskadorna.

Formulera rimliga mal

- Forskningen pa var avdelning be-
hovs bland annat for att kunna folja
forindringarna hos méinniskor som far
rehabilitering, och fér att kunna for-
mulera rimliga mal nir de limnar den
slutna varden, forklarar Gunnar Grim-
by, professor i rehabiliteringsmedicin.

— Det har stort viirde att beskriva i
siffror vad som édr gemensamt for re-
spektive skada. Med gemensamma
mitvdrden far man storre stadga i kun-

skapen. Till vardags siger vi till exem-
pel att en person har svart att kld pa
sig sjilv, men det dr virdefullt for ba-
de forskningen och fér det kliniska ar-
betet att kunna skatta personens svi-
righeter i olika grader.

Men det visar sig
ibland att minniskors
formaga nir de kom-
mer hem inte forblir
densamma som man
skattat och uppmiitt pa
sjukhuset.

Gunnar Grimby leder
studien dir personer
som hatft stroke foljs upp

Fefter tva dr. Den visar
@ bland annat att manga ir
;?%mcr beroende av hjilp
/. Ewvaar efter olyckan, trots
< rehabilitering,

— En forklaring édr att de inte stimu-
leras att gora det de kan. Mannen el-
ler hustrun hjilper kanske till med pa-
klidningen, som de klarade sjilva sa
linge de var hiir, Ibland handlar det
om ett val, personen viljer att ta emot
hjdlp for att spara tid och kraft till an-
nat, som ir viktigare. Det handlar ock-
s om vad man ska ta pd sig. Pa sjuk-
huset har man kanske triningsoverall
och skor med kardborrband, men det
vill ju de flesta inte ha niir de kommit
hem, och di maste de kanske fi hjilp
med att knyta skorna.

Pd avdelningen for rehabiliterings-
medicin bedrivs ocksa studier om hur
personer med cp-skador och rygg-
mirgsbrack har det hemma och pa
jobbet.

— Om man jamfor livstillfredsstil-
lelsen for dem och fér personer som
hatt stroke #r det stor skillnad, siger
Gunnar Grimby. For de medelilders
personerna med strokeskador iir den
sociala isoleringen ett stort problem.
Men de som vuxit upp med cp-skador
eller ryggmdrgsbrack har aktiva liv. De
omformulerar sina mal, och lyckas hit-
ta det positiva i livet,

Avdelningen for rehabiliteringsmedi-
cin vid Sabigrenska sjukbuset, tel 031-

60 21 01, fax 031-41 54 33.
01, fax 031-41 54 33
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Unga kvinnor vill erovra
kvinnoidentiteten

Unga kvinnor med rérelsehinder har tvingats in i handikappkate-
gorin, men vill erévra kvinnoidentiteten. De drommer om ett van-
ligt kvinnoliv, med familj. De vill ge omsorg och ta hand om barn.
De lédngtar efter att varda, men det &ar inte nagon fortryckt kvin-

noroll det handlar om. Det ar en aktiv roll, en motsats till den de
haft under hela uppvéaxten, att vara vardad och omhéndertagen.

Detsiiger Karin Barron, forskare vid so-
ciologiska institutionen i Uppsala. Hon
har redovisat intervjuer med sex rorel-
sehindrade kvinnor i 20-arsaldern i
rapporten "The Bumpy Road to Wo-
manhood”.

—Men mammarollen inte dr den en-
da onskebild kvinnorna har av vux-
enlivet, understryker Karin Barron. De
har andra drémmar ocksa, exempel-
vis att studera utomlands och att gi en
kurs i civil olydnad. Flera var intres-
sepolitiskt intresserade och hade varit
med och demonstrerat mot férsim-
ringar i insatserna for personer med
funktionshinder. Men de talar mycket
just om att bli mamma, det dr ju en be-
kriftelse av kvinnoidentiteten. Anda
betraktar manga det som en ouppnd-
elig drém att fa barn. De oroar sig for
att det ska vara omgijligt och forestil-
ler sig att det finns medicinska hinder.
Men de har aldrig fragat nigon lika-
re. En kvinna forklarade att hon inte
vill fraga in, for hon tror inte hon or-
kar med ett nekande svar.,

Tydliga konsskillnader

Fore intervjuerna med unga kvinnor
gjorde Karin Barron en annan studie
diir hon intervjuade arton unga per-
soner, bide kvinnor och miin, om
bland annat grupptillhorighet, sjilv-
stindighet och beroende, hinder och
overbeskydd. Rapporten ér en lic-av-
handling och heter The Transition

Sfrom Adolescence to Adulthood for

Physically Disabled Young People,
1995. Hon upptickte da nagra tydliga
skillnader mellan kvinnor och min.
Den tydligaste var lingtan att fa barn,
den talade bara kvinnorna om. Men
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deras vilja att varda handlade inte ba-
ra om att fa barn, utan ocksi om att
skaffa sig ett yrke dir de kunde hjil-
pa andra. Deras funktionshinder har
gett dem en kunskap och kompetens,

De unga kvinnorna
Jag intervjuade vill
bli mammor, det dr
Ju en bekrdiftelse av
kvinnoidentiteten.
Men det cir inte den
enda dnskebild de
har av sitt vuxenliv,
sdger Karin Barron.
Flera cir intressepoli-
tiskt intresserade
och ndgon ville gd
Rurs i civil olydnad.

som kan komma till nytta, menade de.
Minnen talade inte i sidana termer.
De ville ha yrken som gav dem sjilva
s mycket som mojligt.

Hela barndomen
var traning

En annan skillnad var de olika for-
viintningarna pa sjilvstindighet. Miin-
nen hade triinats, ofta uppmuntrade av
sina pappor, till fysisk sjilvstindighet.
Minnen trinade flitigt pa gym, frimst
for att fa starka armar. Det var viktigt
for dem att kunna hantera rullstolen —
och att ha synliga muskler.
Kvinnorna diremot var trotta pa
denna, som ndgon kallade det "hyste-
riska sjilvstindighetstrining”. En kvin-
na tyckte att hon aldrig hade haft na-
gon barndom. Det hade alltid varir tra-
ning och behandling, hon kunde inte

minnas att hon nagonsin hade lekt
som andra barn. Kvinnorna var trotta
pa att andra definierade deras trii-
ningsbehov, och tyckte att det ibland
var virt att ta emot hjilp for att kun-
na figna tiden och kraften at annat.

Vilka normer
moter flickorna?

Efter att ha sett tydliga skillnader i flick-
ors och pojkars vig till vuxenlivet ville

Karin Barron ndrmare studera vad de
unga kvinnorna piaverkas av. Hon sig
att forutom alla hinder for sjilvstindig-
het som ér gemensamma sa finns det
ocksa hinder som beror pa konet.

— Forskningen om handikapp har hit-
tills fokuserat méns liv, dven om det in-
te har varit uttalat. I den forskning som
finns om ungdomar med funktions-
hinder har man inte diskuterat kon, utan
mer hur viktigt det dr att de accepterar
att funktionshindret hegrinsar deras
mojligheter. Det kan tolkas som om
konsrollerna inte har nigon betydelse.

Vad iir det da for samhillsnormer
och virderingar som overfors till flick-
or med rorelsehinder, fragade sig Karin
Barron. Och hur paverkar de flickornas
syn pa sig sjilva som unga kvinnor och
forutsittningarna for sjilvstiandighet i
det dagliga livet?

— Traditionen siger att kvinnor ska



vara beroende, passiva och inte for
sjilvsikra. Den bilden vilar sirskilt
tungt over kvinnor med funktions-
hinder eftersom det ocksd édr den ste-
reotypa normen for personer med
funktionshinder, férklarar hon.

For de kvinnor hon intervjuade var
det viktigt att vara med i aktioner och
demonstrationer och vara en del av
handikapprorelsens kollektiva styrka.
Men inte bara dirfor, det handlade
ocksd om att etablera en identitet som
sjdlvstindig kvinna.

Betraktas som
asexuella?

— Kvinnorna blir arga nir de uppfattar
att omgivningen bara betraktar dem
som handikappade, och inte som
kvinnor. Nir det till exempel tas fér
givet att de ska acceptera hjilp av en
kille pa toaletten. En kvinna beriittade
upprort om en ung tillfillig lirare som
erbjod henne hjilp pd toaletten.

— Men, menar Karrin Barron, en sa-
dan hiindelse kan tolkas pd mer in ett
sitt. Kanske betraktade mannen hen-
ne inte alls som en asexuell person,
som hon trodde, utan som sexuell. Han
kanske sag ett tillfille till intim kontakt
med en ung kvinna. [ sa fall skulle er-
bjudandet tolkas som ett forsok till sex-
uell krinkning. Men kvinnan reflekte-
rade inte sjilv dver den tolkningen.

Forebilder

I sin forsta intervjustudie sig Karin Bar-
ronatt papporna var mycket viktiga for
minnen. Papporna hade ocksa ofta va-
rit mer involverade i minnens liv dn i
kvinnornas. Kvinnorna talade mycket
mer om sina mammor, om nirheten
och bundenheten. Mamman och andra
kvinnor var forebilder som vardare,
men nir de unga kvinnorna skulle
nidmna nagon viktig forebild handlade
det mer om funktionshinder dn om
kon. En kvinna berittade om hur be-
tydelsefullt det var nidr hon i tondren
for forsta gangen triffade en person i
rullstol, en man, som levde ett rikt, ror-
ligt och roligt liv. Han blev en viktig
forebild for henne, Sa kan man ha det,
fast man sitter i rullstol, insag hon.

Karin Barron, tel 018-18 15 06,

Jax 018-18 11 70. —
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Tre generationer
kvinnor studeras

Gisela Helmius, forskare vid
sociologiska institutionen i
Uppsala arbetar med en gene-
rationsstudie om kvinnor med
medfddda rérelsehinder.

Hon ska intervjua trettio
kvinnor i tre generationer,
20-30-arsaldern, 40-50-arsal-
dern och 70-80-arsaldern.

Genom deras erfarenheter
ska hon studera samhallets
forhallningsséatt och annat
som har betydelse for hur
kvinnor med funktionshinder
hanterar och organiserar sin
vardag.

Gisela Helmius vill belysa forindring-
ar bide i samhillet och i kvinnornas in-
dividuella perspektiv. Nir de ildre
kvinnorna viixte upp
fanns det inget gene-
rellt socialt trygghets-
nit och inga insatser
for  personer med
funktionshinder. Den
som hade ett rorelse-
hinder hade ingen lag-
lig ritt att ga i skolan,

— Férutom den so-
cialpolitiska  stiltjen
och arbetslosheten pa
1920- och 1930-talen
fanns det ocksd arvs-
hygieniska och soci-
aldarwinistiska tankar
som kan ha paverkat f
kvinnorna, pipekar
Gisela Helmius.

Mellangeneratio-
nen vixte upp nir vilfirdsstaten bér-
jade byggas. De tillhor ocksa den fér-
sta generation dir de flesta kvinnor
yrkesarbetar. Den yngsta generatio-
nen i studien dr den f6rsta som haft
tillgang till specifika handikappolitis-
ka insatser tidigt i livet och som har
gdtt i vanlig skola.

— Forskningen om kvinnor med
funktionshinder har hittills mest hand-
lat om arbetsmarknad och utbildning

och om sexualitet, men dessa wva te-
man har inte kombinerats systematiskt
forut, Vi vet inte mycket om hur kvin-
norna socialiseras och formar sina liv
i skidrningspunkten mellan arbetsliv
och sociosexuella relationer.

Handikapp och kon

ger rollforvantningar

Utgangspunkten for Gisela Helmius
studie ér att bade handikapp och kén
har betydelse for hur det sociala livet
organiseras. Bade handikapp och koén
har innebérder som vi tolkar olika i
skilda tider och i olika socialgrupper.
Bada innebir rollforvintningar, och
Gisela Helmius vill studera den speci-
fika kombinationen.

— Kvinnordérelsen har i manga ar be-
tonat kvinnors ritt till lika lon for lika

Bdde handikapp och
kan bar betydelse for
hur det sociala livet
organiserdas. Beide
handikapp och kon
har innebdrder som
vi tolkar olika i skilda
tider och i olika soci-
algrupper. Beda
innebdr roflforvcint-
ningar. Gisela Helmi-
us studerar den speci-
Sika kombinationen.
P T

Foto: Malena Sjoberg,

arbete och kvinnoforskningen stude-
rar heterosexualiteten i termer av kvin-
nors underordning och miins Gver-
ordning. Men i litteraturen om kvinnor
med funktionshinder betonar man
kvinnornas ritt till en konventionell
kvinnoroll, rollen som "maka, mor och
dlskarinna”,

Gisela Helmius,

tel och fax 018-24 34 34. Ly



Fa hja

Kanslan av maktloshet gar
som en rod trad genom inter-
viuerna i Annika Jacobsons
avhandling om hur manniskor
med stora hjalpbehov uppfat-
tar sina existensvillkor. Vad ar
da villkoren fér motmakt? Jo,
bland annat en standigt férny-
ad kamp for grundlaggande
rattigheter, skriver professor
Bengt Erik Eriksson, som var
opponent vid disputationen.

Annika Jacobson arbetar i sin av-
handling med vad man skulle kunna
kalla ett systematiskt partstagande.
Med det menas att hon viljer att skild-
ra denna speciella verklighet sa som
den upplevs av dem som éir i behov
av hjilp. Personal, ndrstiende och
myndighetsaktorer aktualiseras enbart
genom de hjilpbehdvandes tgon, och
inte med egna roster. Detta dr en slags
grundpremiss for avhandlingens upp-
liggning. Malsittningen blir att "kom-
plettera hittills vunna kunskaper med
kunskap som ocksa vilar pa direkt er-
farenhetsbasis.”

Egna och andras
erfarenheter

Avhandlingens grund ligger i forfatta-
rens egen erfarenhet som funktions-
hindrad. Hon sdger: “Jag har utveck-
lat en identitet som i hog grad idr pri-
glad av mitt hjiilpbehov och av min roll
som minniska med funktionshinder.”

Avhandlingen stricker sig bade in-
at, mot den egna erfarenheten, och ut-
at, mot de erfarenheter som ett antal
personer med hjilpbehov berittar om.
Frin hosten 1984 till viren 1986 ge-
nomférde hon en serie intervjuer med
14 personer, fem méin och nio kvin-
nor mellan 22 och 62 ar.

Annika Jacobsons grundliggande
frigor dr: Hur ser intervjupersonernas
hjilpbehov och hjilpsituation ut? Kan
de bevara sin integritet? Hur ser rela-
tionerna ut mellan dem och de min-
niskor som hjilper dem? Hur paverkas
intervjupersonernas identitet av att ta
emot hjilp?

HANDIKAPPFORSKNING PAGAR

Ett kapitel handlar om hjilpbehov
och om svarigheten att bestdmma ba-
de vad det faktiskt dr, samt att mita
graden av detta. Ett gott exempel ir
detta med att ga och ldgga sig, som
dven i en definierad hjilpsituation har
en faktisk spidnnvidd som dr enorm,
allt fran det triviala till ett helt projekt
som tar tid och kraft.
Fragan om hjilpbehov
innehdller en kompo-
nent av aktivt val, dvs
att man strategiskt vil-
jer och artikulerar vad
man ska ha hjilp med.
Hjilpbehovet dr inte,
for att anvinda forfat-
tarens  formulering,
"statiskt eller forutsig-
bart.” Det dr snarare
dynamiskt och inbe-
griper val, dvervigan-
den och forhandling,
Det kan dirfor vara
strategiskt att i ett visst
lige inte begira hjilp
dven om man behover.
Man kanske virderar
hogre att fa vara ifred,
Hjilpbehov ingir i ett
socialt samspel. Detta dr ett viktigt re-
sonemang, som handikappforskning-
en har alla skil aut ta till sig.

Identitet och integritet

Forfattaren ser ett ndra samband mel-
lan identitet och integritet. Som niir-
mast grundliggande villkor for inte-
griteten ser hon den fria viljan och den
fria handlingen. Minniskan kan beva-
ra sin integritet nidr hon "handlar fritt
utifran sin egen oinskrinkta vilja.” Och
omvint: Nir handlingsmojligheterna
beskérs ifragasitts den fria viljan, och
integritetet blir ddrmed hotad eller
krinkt, Detta fir konsekvenser for
identiteten och de drommar och mdj-
ligheter som ligger i den.

Annika Jacobson lyfter fram ett an-
tal komponenter som dr av grundlig-
gande betydelse for var formaga att
uppritthalla och bevara var integritet.
En sidan komponent dr mojligheten
till avskildhet. Vi anvinder oss av av-
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— Ett grundldggande villkor f6r
integriteten dr den fria viljan och
den fria bandlingen, skriver Anni-
ka Jacobson i sin avbandling.

hjalp hotar integriteten

skildhet for att markera var autonomi,
Avsaknaden av avskildhet hotar kon-
trollen over det egna livet och didrmed
var egen identitet.

For de minniskor som forfattaren in-
tervjuat dr avskildheten hotad och i vis-
sa aspekter sargad. Genom sitt hjilp-
behov hamnar de i situationer dir de

far gora avkall pa sitt
behov av avskildhet,
och detta paverkar ex-
istensvillkoren. Annika
Jacobson ger en mingd
exempel pd denna pro-
cess. Det handlar om
den privata bostaden
som inte dr privat. Det
handlar om den egna
exponerade kroppen.
¢ Det handlar om att ge-
Bl < nom stindig nérvaro bli
i S avslojad pa ett psyko-
§ logiskt plan, d v s attin-
te kunna “ladda sin
image” i ensamhet in-
for niista sociala méte.

Det andra straket i
det hir resonemanget
utgar fran att ménnis-
kor som har hjilpbe-
hov endast kan forverkliga sin fria vil-
ja, sin integritet och didrmed sin iden-
titet genom hjidlp av andra. Hur
upplevs da denna hjilp? Ja, redan i det-
ta att hjilpen for de flesta intervjuade
upplevs som otillricklig ligger en in-
skrinkning i méjligheter. For lite per-
sonal, sjukanmiild personal, férsenad
personal, stressad personal, personal
som man delar med andra, daligt ad-
ministrerad personal - alle bidrar till att
den egna viljan och de egna onsk-
ningarna far std tillbaka.

Det som hir beskrivits utgar frin en
sitvation didr man fir hjilp via hem-
tjdnst eller boendeservice. For de in-
tervjupersoner som har personlig as-
sistans ser situationen lite annorlunda
ut, och de som kan jimfora olika hjilp-
former virderar assistenthjilpen klart
mera positivt dn andra hjilpformer.
And4 ir problemen i stort sett desam-
ma, om én ofta i mindre grad. Det lig-
ger i sakens natur att en personlig as-
sistent far storre insyn och storre roll i

St



personens liv dn exempelvis hem-
tianstpersonalen, och detta kan leda
till beroende, anpassning till assisten-
tens intressen, till kinslor av under-
ligsenhet. I de avslutande kapitlen
stills en rad stora frigor, som “hur
identiteten hos méinniskor med hjilp-
behov paverkas av deras speciella livs-
villkor.” Sadant som sjilvfortroende,
virderingar och omvirldsuppfattning
ir intimt knutna till identiteten. Det ér
inte ovanligt att de intervjuade i hjilp-
situationen kidnner sig forolimpade,
missgynnade eller krinkta. [ och med
att man ofta har svart att visa vrede
(vilket far sociala konsekvenser) in-
kapslas ilskan och tilliten hotas. Kins-
lan av krinkning finns speciellt i hjdlp-
situationerna. Det dr da identiteten
framst blir hotad och sjilvkinslan at-
tackeras. Dilemmat dr tydligt: Ett hjilp-
behov finns, men att tillfredsstiilla det
hotar min bild av mig sjilv och andra.

Villkoren for motmakt

Vilka slutsatser drar vi av detta? Ut-
gangspunkten dr kinslan av maktlos-
het. Vad ir villkoren for motmakt? Det
krivs, for det forsta, en fordindring av
hela konceptet kring hjilpbehov. Vi
mdste se att hjilpbehov har mdnga di-
mensioner, och utga fran att individen
ska vara i centrum, som ett aktivt sub-
jekt. For det andra behovs det en grund-
liggande omdefinition av hjilpsituatio-
nen som sddan, och for det tredje en
stindigt fornyad kamp for grundlig-
gande réttigheter, ett stindigt levande-
gorande av likavirdesprincipen. Det ér
med dessa utmaningar till oss alla som
forfattaren avslutar sin framstillning.

Annika Jacobson har limnat ett be-
tydande bidrag till var forstielse av
funktionshindrades existentiella livs-
villkor. For detta dr vi henne djupt
tacksamma,

Bengt Erik Eriksson
Linkdpings universitet

Avhandlingen beter Roster fran en
okdnd varld. Hur mdanniskor med fy-
siska funktionshinder och omfattande
hjalpbebov upplever sina existensvill-
kor. Den kostar 180 kronor + frakt och
kan bestdllas av Annika jacobson,

tel 08-91 12 87, fax 08-91 23 37.
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"Ryggmargsskada
ingen sjukdom”

Det &r vanligt med komplika-
tioner i de flesta organ nar
man fatt en ryggmaérgsskada,
aven lang tid efterat.

Manga komplikationer
behandlas inte, fast det ar
majligt. Det viktigaste for reha-
biliteringen ar den psykologis-
ka anpassningen.

Det ar nagra av Richard
Levis slutsatser av sina studi-
er om personer med rygg-
maérgsskador.

Richard Levi 4r liikare och doktorerade
i varas pa studier om personer som har
fatt en ryggmirgsskada
genom olycka. Han har
studerat biade medicins-
ka, ekonomiska och psy-
kosociala faktorer bland
350 personer i Stock-
holmstrakten.

Forst ndgra fakta:
Hiilften av alla har fatt sin
skada i en trafikolycka.
Medeldldern nir man
skadas ir trettio dr och
fler dn hilften skadas i 4l-
dern 16-30 dr. Minnen iir fyra ganger
sd4 manga som kvinnorna. Sjuttio pro-
cent hade kronisk smiirta. Hiilften av
midnnen och en fjardedel av kvinnor-
na hade sexuella funktionshinder.

Tre fjardedelar

har fortidspension
Over sjuttio procent ir helt eller del-
vis fortidspensionerade, ndgot som
Richard Levi tycker dr oaccetabel,

— Det handlar om synen pi perso-

ner med ryggmiirgsskador och om de- |

ras syn pd sig sjilva. De 4r ju inte sju-
ka nir skadan vil har likt ut. De har
en sarbarhet som giiller niistan alla or-
gan och det dr nddviindigt att gora vad
man kan for att férebygga komplika-
tioner. Men de ér inte sjukal

Det finns tva fillor som man kan

hamna i ndr man fir en ryggmirgs-
skada. Den ena ir att hiivda att allt édr
som forut, och den andra ir att be-
trakta sig som sjuk. Richard Levi ar
chef vid Spinalispolikliniken vid Ka-
rolinska sjukhuset, didr man bedriver
forskning och behandlingsutveckling.
Tillsammans med sin kollega Claes
Hultling strivar Richard Levi efter att
bland annat hjilpa de nyskadade att
fa en realistisk syn pa sig sjilv och sin
framtidl.

— Den synen dr att man har en ska-
da och ett funktionshinder, men man
dr frisk, kan jobba, bilda familj och le-
va ett aktivt liv. Var erfarenhet édr att
det ir realistiskt for de allra flesta.

Sjuttio procent av alla
ryggmdirgsskadeade bar
Jortidspension. Det dr
orimligt, menar Richard
Levi. Mdnga som beddmts
som icke arbetsfora kan
utfora idrottsprestationer i

olympisk klass.
| B R e s s |
.
De flesta som skadas ér unga.

Minga har inte hunnit fi en forank-
ring i arbetslivet fore olyckan och det
dr daligt for deras sjilvbild och for he-
la deras liv om de forleds att tro att de
inte kan arbeta bara for att de har en
ryggmirgskada, menar Richard Levi.

Flera personer som har bedomts
som icke arbetsfora for all framtid kan
samtidigt gora idrottsprestationer i
Handikapp-OS. Det pekar pa det orim-
liga i pensioneringspolitiken.

Inkontinens

Nidgra av de stiindiga svarigheterna for
personer med ryggmirgsskador dr in-
kontinens och urinvigsinfektioner.
Det gar att forebygga och behandla.
Med hjidlpmedel, medicin och kun-
skap kan man bli socialt kontinent,
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dven om man inte dr medicinskt kon-
tinent, det vill siga man behover inte
kissa pa sig, 4ven om man inte kan
kontrollera urinblasan. Det giller sir-
skilt min, eftersom det finns bittre in-
kontinenshjilpmedel for dem.

~ Det iir alltfor manga kvinnor med
ryggmirgsskador som dr tvingade att
anviinda bljor, dirfor att de inte far
den hjilp som finns.

Hjalpmedel, medicin,
kirurgi

Richard Levi talar om en trappa med
tre steg, hjilpmedel, medicin och ki-
rurgi. Hjilpmedel ér det forsta trapp-
steget, som alltid ska provas forst, och
om varken det eller medicin ricker till,
kan det behovas operation.

Det finns ocksa personer med rygg-
mérgsskador som rikar ut for att baj-
sa pa sig, men det ska ingen behodva
gora, siiger Richard Levi. Om det hiin-
der har rehabiliteringen varit ofull-
standig.

-~ Det motsatta problemet, for-
stoppning, dr mycket vanligare. Orsa-
kerna ér bland annat att man sitter he-
la dagarna, att man édter fel mat, att tar-
marnas nervférsorjning dr paverkade
av skadan, och att man dricker for li-
te (kanske for att slippa urinldckage).

Det ir ofta underlivskomplikationer
och smirta, snarare dn rorelsehindret,
som sédnker livskvaliteten for personer
med ryggmirgsskador. Nedsatt sexu-
ell formaga 4r ett problem, nistan en
tredjedel av personerna i undersok-
ningen hade inte haft samlag efter sin
skada. Genomsnittsildern var fyrtio ar,
och det hade i genomsnitt gatt tio ar
sedan de fick sin skada.

Hjalpmedel till mannen

Det finns bittre och bittre mojligheter
att fa hjilp med sexuallivet nidr man
har en ryggmérgsskada. De flesta an-
stringningarna har gjorts for att hjdlpa
mannern.

Richard Levis avhandling heter The
Stackholm Spinal Cord Injury Study.
Medical, Economical and Psycho-So-
cial Outcomes in a Prevalence Poput-
lation. Karolinska sjukbuset.

Tel 08- 727 76 52, fax 08-99 21 42,
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Konsten att gora barn raka

— Minniskor med skador i hillnings-
och rorelseorganen hade fore mitten
av 1800-talet vistats i hemmen, pa hos-
pitalen eller inom den kommunala fat-
tigvarden. Mellan dren 1820 och 1920
vidtogs speciella atgirder for dem. De
blev féremal for ett intresse som kon-
kretiserades och formulerades p4 oli-
ka nivder och i skilda sammanhang,
frimst inom ortopedin och vanfore-
varden, men dven som allmin sam-
hillelig angeligenhet.

Si skriver Lotta Holme, tema Tek-
nik och social foérindring, Linkopings
universitet, i sin doktorsavhandling
Konsten att gora barn raka. Avhand-
lingen handlar om ortopedi och van-
forevard i Sverige till 1920.

Vanfora, vanforeanstalter och van-
forevard dr ord som idag har en frim-
mande klang. Men det dr bara omkring
hundra ar sedan vantérevarden starta-
de i Sverige. Varden av personer som
betecknades som "lytta, krymplingar
eller abnorma” hade fére mitten av for-
ra arhundradet i huvudsak byggt pa
vilgodrenhet, Viilgorenheten riktades
mot alla dem som ingick i den stora
gruppen méinniskor som togs om hand
inom fattigvarden.

En viktig forutsittning for vanfore-
vardens framvixt var ortopedin, en del
av likekonsten som etablerades under
1800-talet. Genom ortopedteknikens
korrektioner och sjukgymnastisk be-
handling gjordes snedstillda fotter ri-
ta, stela leder bojliga och krokiga ryg-
gar raka. Med ortopedisk behandling
och tillgang till yrkesutbildning skulle
de vanféra kunna bli sjilvforsorjande
och goras nyttiga i samhiillet. Vanfo-
revarden skulle organiseras rationellt
och finansieras med allminna medel.
I och med detta urskiljdes de vanfora
i det stora fattigvardskollektivet, och
de blev féremal for olika atgirder till-
sammans med andra som definierats
pa samma sitt. De blev synliggjorda
p4 flera nivaer med hjilp av medicin-
ska diagnoser, i det dagliga livet pd an-
stalterna, och i den offentliga debat-
ten som ett socialt problem och en po-
litisk fraga.

Avhandiingen beter Konsten aft gora
barn raka. Ortopedi och vanforevdrd i
Sverige till 1920, Linkdping Studies in
Arts and Science, 144, 1996. Férfattare
dr Lotta Holme. Den kan bestdllas fran
Carlssons Bokforlag, tel 08-411 23 49.

Studie av ett
projektsamarbete

I slutet av 1980-talet fordelade social-
styrelsen anslag till 34 projekt i landet
for att skapa arbete at médnniskor med
omfattande funktionshinder. Kristian-
stads kommun fick pengar for att kart-
ligga sysselsittningssituationen for per-
soner med fysiska funktionshinder.
Kartliggningen ledde till flera insatser
och den storsta var sysselsittnings-
projektet Orkidén, didr kommunen,
Samhall, linsarbetsndmnden, omsorgs-
nimnden, Furuboda rehabiliterings-
center, arbetsformedlingen och ett ar-
betsmarknadsinstitut samarbetade.

Ove Mallander, doktorand vid So-
cialhogskolan i Lund, har nyligen pre-
senterat en utvirdering av projektet
som en lic-avhandling. Han har hir stu-
derat de aktérer som finns pa rehabi-
literingsfiltet och hur arbetet fungerar
mellan olika typer av organisationer.

Ove Mallander utgir fran fragan:
hur ska vi forstd att organisationernas
representanter uppfattade samarbetet
som vilfungerande?

Han visar att organisationerna kun-
de arbeta fram enighet och en situa-
tion dir de organisatoriska olikheter-
na fick liten betydelse.

Forutsiittningarna var inte de bis-
ta, enligt teorin. Organisationerna var
alltfor olika till sin karaktiir och hade
en del motstridiga ansprak pa utrym-
me. Men de nddde enighet genom att
det viixte fram en tillit och att den
centrala aktdren, omsorgsforvaltning-



en, koopterade (band upp, neutrali-
serade) de andra. Projektarbetet kun-
de utvecklas pa detta siitt trots att, el-
ler snarare tack vare, att det saknades
detaljerade malsittningar och en ge-
nomtiankt uppliggning fran borjan.
Resultatet berodde ocksd pa att pro-
jektet drevs pa av "projektmakare”
och “eldsjdlar” i ledningsgruppen.

Licavhandlingen heter Det mdste lik-
na en arbetsplats. Om interorganisa-
torisk samverkan for att yrkesvebabi-
litera grauvt funktionshindrade. Den
kan bestdillas av Ove Mallander, tel
046-222 94 26, fax 046-222 94 12 el-
ler av Gertie Grondabl 046-222 93 90.

Mer oberoende med
anpassade klader

Klider ir betydelsefulla for oss. Vi an-
vinder dem for att skyla oss med, for
att halla oss varma och torra, men ock-
sd som ett uttrycksmedel. Hur vi ir
klidda kan uttrycka faktisk grupptill-
horighet och social position, eller 6ns-
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kan att tillhtra en viss grupp i sam-
hillet. Vi smyckar och dekorerar oss
med hjilp av klider. Klidedrikten
som sadan och dess symbolvirde kan
stdrka var sjilvkinsla. Olika tillfillen
och situationer kriver olika sorters kli-
der. Klidderna ska fungera for sitt 4n-
damal och ocksa vara bekviima att ta
av och pa och att biira.

Vissa funktionshinder kan gora
det svart att hitta kldder som passar,
som dr bekvima och som ir vackra.
Gunvor Kratz, ldrare vid Hilsohog-
skolan i Stockholm, har i sin licenti-
atavhandling studerat anpassade kli-
der for personer med rorelsehinder,
Avhandlingen behandlar bade an-
passade klider som en viktig del i det
dagliga livet och som ett moment i
utbildningen till arbetsterapeut.

Resultaten visade att nir kliderna
anpassats efter personen underlitta-
de detta pa- och avklidning, toa-
lettbesok och okade rorelsefriheten.
Ett anpassat val av material medfér-
de att personen holl sig varm biittre
och blev mindre vat vid utomhusak-
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tiviteter. De anpassade kldderna upp-
levdes ocksd som mer bekvima, vil-
ket ledde till att man kunde engage-
ra sig mer i och njuta mer av fritid-
saktiviteter.

Avhandlingens resultat tydde ock-
sa pa att anpassade klidder 6kade obe-
roendet och méjligheterna att delta i
sociala aktiviteter. En grupp blivande
arbetsterapeuter, som gatt en kurs i
anpassning av klider, fick inte bara
okade kunskaper om detta. Kursen
bidrog ocksd till att deras attityder och
forhallningssitt till personer med
funktionshinder utvecklades.

Licentiatavhandlingen heter Adapted
Clothes for Disabled People. Rebabili-
tation and Educational Perspectives.
Forfattare dr Gunvor Kratz. Avhand-
lingen kan bestdllas fran Karolinska
institutet, institutionen for kiringisk
vetenskap, sektionen [or rebabilite-
ringsmedicin, tel 08 - 729 44 52.
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Rapport om valfardsforskning

Socialvetenskapliga forskningsradet
har gett ut en rapport om vilfirds-
forskning. Fem forskare fran andra
nordiska linder har gatt igenom och
virderat svensk vilfirdsforskning pa
omradena arbetsmarknad, hiilso- och
sjukvard, socialforsidkringar, social-
tjinst och jimlikhet. Rapporten har
gjorts pd uppdrag av regeringen.

Rapporten beter "Svensk forskning om
vdlfdrd” och kan bestdllas frdn Soci-
alvetenskapliga forskningsradet, tel
08-23 77 35, fax 08-21 05 43.

Historia, nutid och framtid
i antologi om handikapp

Det har kommit en ny bok om funk-
tionshinder och handikapp, som bland
annat dr avsedd for hogskolekurser.
Det idr en antologi med fyra huvudav-
snitt, historik, villkoren for personer
med funktionshinder, samhillets for-
hillningssitt och framtidsvisioner.

Antologin har tjugo forfattare, fors-
kare och "handikappideologer”. Ingrid
Olsson och Roger Qvarsell skriver om
handikapp i historien, Sonja Calais von
Stokkom och Lars Kebbon om handi-
kappbegreppet, Magnus Tideman jim-
for levnadsvillkor for personer med och

utan funktionshinder, Karin Sonnander
skriver om livskvalitet fr personer med
utvecklingsstorning, Egil Andersson
och Maria Lawenius om hur familjer pa-
verkas av ett barn med funktionshinder

15

och Vilhelm Ekensteen om utveckling-
en frin att vara ett objekt i sitt eget liv
till att bli ett subjekt som bestimmer
sjdlv. Karin Barron skriver om ungdo-
mar med funktionshinder, Evy Kollberg
och Yvonne Folkesson om personer
med utvecklingsstérning och forildra-
skap, Peter Lorentzon om teknik som
mojliggdrare eller hinder. Lars Ostman
tar upp etiska fragor, Gerd Peterson
skriver om specifik och generell lag-
stiftning, Jerry Rosenqvist om under-
visning for barn med utvecklingsstér-
ning, Anders Gustavsson om personer
med utvecklingsstorning i vilfirdssam-
hillet, Stig Larsson om arbetsmarkna-
den, Ture Jénsson om handikappfragor
i ett globalt perspektiv. 1 slutkapitlet
skriver Lennart Nolte om framtiden fér
personer med funktionshinder.

Antologin heter Perspektiv pa funik-
tionshinder och handikapp. Redalktér
Magnus Tideman. jobansson & Skytt-
mo foriag, tel 08-654 26 33,

Sax 08-654 26 36.
EESER
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9-10 april i Orebro
Minniska-handikapp-livsvillkor
Forskningskonferens

Arrangor: Habiliteringen, Orebro lins
landsting

Sista anmiilningsdag: 15 februari

For program och anmilningsblankett,
fax: 019-15 32 02, for information: Britt
Johansson tel 019-15 72 13 eller Christina
Wendelhed, tel 019-15 71 57, e-post:
psyk.hab.@ orebro ll.se

maj B e o e

11-14 maj i Oslo

A Society for All, Inclusion — Partici-
pation

Arrangdr: NFPU (Norges motsvarighet till
det svenska FUB)

Sekretariat: Congress-Conference AS-
CONGREX. Po Box 2694 Solli,

0204 Oslo-Norge, tel +47 22 56 19 30,
fax +47 22 56 05 41.

Programmet presenteras i januari,

augusti EEEEEEEEEREE

3-9 augusti i Sao Paulo

ICEVIs tionde viirldskongress om
synskador

For anforande eller poster kontakta Har-
ry Svensson, Tomteboda resurscenter, tel
08-470 07 03, fax: 08- 32 88 19 eller 470
07 07. Fér anmiilningsblankett: Conferen-
ce Secretariat, ICEVI 10th World Confe-
rence ¢/o Laramara, Rua Venancio Ayres,
157, Vila Pompeia CEP 05024-030 Sao
Paulo, Brazil.
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14-16 augusti i Fredrikshavn, Danmark
Nordic Disability Research

Den femte arliga FUN-konferensen och
den forsta arliga konferensen om Nor-
disk forskning om funktionshinder.
Arrangdr: FUN, Foreningen Forskning for
utvecklingshiimning i Norden.
Information: Jesper Holst eller Niels Ras-
mussen, Danmarks Lirarhogskola, Skole-
bakken 171, 6705 Esbjerg O, Danmark.
Tel +45 75141722, e-mail: NIELS@
Esbjerg. DLH.DK.

okioher EEEEEEREERTAEEREH

3 - 5 oktober i Rom

VI World Congress on Isolation and
Handicap. Searching for new strategi-
es of intervention and communication
For information kontakta Organizing
Commilttee, Associazione Anne Verdi,
Via A. Colautti, 28, 00152 Rom, Italien,
tel/fax (39-6) 58310632

Handikappforskning

pagar nasta ar ocksa
Ni som prenumererar pa Handikapp-
forskning piagar kommer att fa en fak-

tura pa prenumerationsavgiften 1997 i
botjan av dret. Priset dr 160 kronor.




