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Kommuner struntar i LS

— Var tredje gynnande lans-
réttsdom om ett LSS-beslut
verkstélls inte. Detta gar stick
i stadv med grundlagen. Det
maste vara mdjligt att fa kom-
munerna att folja domar som
falls enligt gallande lagar.

Det siger Anna Hollander, docent vid
rittsvetenskapliga  institutionen i
Umea. Hon och Inger Renstrom vid
samma institution har granskat tvi ars
linsrittsdomar i mal didr LSS-beslut
overklagats.

— Myndigheterna verkar inte ta hiin-
syn till personernas behov. De bryr sig
inte heller om vilken insats det hand-
lar om nir de bestimmer om ett beslut
ska verkstillas eller inte, menar hon.

Anna Hollander har ocksa konsta-
terat att det blir allt simre med hu-
vudminnens, oftast kommunernas,
verkstillighet de senaste dren, trots att
fragan har diskuterats mycket. Lokal-
demokratiutredningen har funderat pa
saken och foreslagit boter for de an-
svariga politikerna, men det forslaget
har inte realiserats.

Fa godtagbara skal

— Kommunerna hiinvisar oftast till re-
sursbrist nir de inte foljer domarna.
Det :ir fa av skiillen som ir godtagba-
ra, och det dr mérkligt att sambhillet in-
te reagerar starkare. Det visar att fra-
gan inte anses sirskilt viktig, trots att
grunden for ritssambiillet ifragasitts
genom kommunernas handlande.

Hur snart kan det begiiras att hu-
vudmannen verkstiller en dom? I prin-
cip ska det ske omedelbart, men JO,
som fatt fraigan, har sagt att det kan be-
ro pa vilken insats det handlar om. For
en gruppbostad kan det kanske vara
rimligt att kommunen far tre manader
pa sig, men inte for att ordna ledsa-
garservice eller kontaktperson!

Under de tre forsta aren sedan LSS
tradde i kraft tverklagades cirka tva tu-
sen domar, och antalet éverklagning-
ar okar. Personlig assistans dr den in-
sats dir besluten overklagas mest. Det
ar oftare huvudmiin in enskilda som
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averklagar. Mer dn hilften av alla lins-
rittsdomar dir personen fatt en insats
overklagas, Det ér firre domar som
gynnar enskilda personer én som gyn-
nar huvudmin i kammarritten, femton
procent jamfort med fyrtio.

Geografiska skillnader

Hur det gar i domstolen efter ett 6ver-
klagande beror ocksa pa var man bor.
Vid en av landets linsritter gynnade
sex procent av domarna de enskilda,
och vid en annan linsrit 67 procent
av domarna!

bur kommunerna tillédmpar LSS.

nernas och landstingens forhallnings-
siitt 4r oacceptabla. "Var annars i sam-
hillet tillats det att domar inte verk-
stills?” kommenterar socialstyrelsens
generaldirektor Claes Ortendahl. Det
ir lika oacceptabelt att huvudmidnnen
motiverar avslagen med bristande re-
surser, eftersom lagen ger en ovillkor-
lig riitt till insats, anser socialstyrelsen.

Det maste ocksa bli hogre kvalitet
pa utredningar, beslut och dokumen-
tation for att rittssiikerheten ska ga-
ranteras. Socialstyrelsen har nagra for-
slag pa hur man kan stirka midnniskors
méjligheter att fa de insatser de behd-

| Anna Hollander, ldngst till véuster, Inger Renstrém och Hans Bengisson har studerat

#

Av de enskilda personer som dver-
klagar tillhor nastan hiilften den grupp
som kallas personkrets tre (frimst per-
soner med omfattande fysiska funk-
tionshinder) trots att de ir mycket fdr-
re 4an personkrets ett och tva (perso-
ner med utvecklingsstorning och
hjirnskador). Inger Renstrtéms och An-
na Hollanders studier visar ocksa att
det blir allt svarare att fa en gynnande
dom for dem som overklagar beslut
som giller barn.

Sek rittshjilp, ir Inger Renstroms
rad till alla som vill dverklaga et be-
slut. Om man behover juridiskt stéd
har man laglig ritt till rittshjilp, och
det borde bedémas att manga min-
niskor med omfattande funktions-
hinder behover det stodet, anser hon.

Socialstyrelsen anser att kommu-

ver. Det kan ske genom att man har
stod av en foretradare nir man anso-
ker om en insats och att man far ritts-
hjilp enligt den nya rittshjdlpslagen.

Olika tillampning

Det ér stor skillnad mellan olika kom-
muners satt att tillimpa LSS. Skillnader-
na giiller bade hur arbetet organiseras,
vilka principer man har for besluten och
hur manga som far insatser. De hér skill-
naderna finns trots att LSS ska garante-
ra ménniskor samma ritt var de én bor.

Det visar en studie som gjorts av Hans
Bengtsson, forskare vid Wigforssinstitu-
tet { Halmstad. Studien syftar till att ta re-
da pia om kommunerna har genomfort
lagen enligt intentionerna.

Forskarna har kartlagt alla tretton
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hundra LSS-drenden i fyra kommuner
av olika storlek och karaktir, skickat ut
enkiter och gjort intervjuer, granskat
protokoll och statistik. Hur sker norm-
bildningen och tilliimpningen i de kom-
munala forvaltningarna och hur paver-
kar det utfallet av reformen? Politiker-
na och cheferna i alla fyra kommuner
idr nojda med den organisation de har
valt for att utreda, besluta och verk-
stilla. Personalen som gor jobbet dr mer
kritisk, T landsbygdskommunen arbe-
tade man friimst efter vad Hans Bengts-
son kallar nirhetsprincipen, som inne-
bir att utredaren ska finnas i nirheten
av klienterna. 1 glesbygdskommunen,
normalkommunen och den stérre sta-
den arbetar man efter likabehandlings-
principen. Den innebir att utredaren
inte ska finnas i nirheten av klienterna
utan ska st fri att bedéma behoven.

Daligt med samrad
och planering

Det idr stor skillnad mellan de storre
och de mindre kommunerna niir det
giller hur stor andel av invanarna som
har sékt och fitt LSS-insatser. Det fram-
gar ocksa att kommunerna inte ord-
nade sirskilt mycket information eller
utbildning nir LSS tridde i kraft. Han-
dikapporganisationernas  inflytande
var mycket begrinsat i de fyra kom-
munerna, och de handikapprad som
finns for en stillsam tillvaro. Nagra
kommunala handikapplaner finns in-
te, och det dr mycket sillsynt att det
gors nagra individuella planer. Sam-
manfattningsvis  konstaterar Hans
Bengtsson att tjinsteminnen jobbar vi-
dare som forut, trots att det har kom-
mit en ny lag, och att politikerna lig-
ger sig i frigorna for lite,

De refererade rapporterna heter
"LSS — Individen och lagen. Om do-
mar och verkstéllighet” och "Fran cen-
tral intention till lokal verklighet— en
implementeringsstudie av LSS-refor-
men i fyra kommuner”. De kan be-
stillas fran socialstyrelsens kundtjinst,
tel 08- 783 30 03, fax 08-663 92 90,
e-post kundtj@sos.se
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s_do ma r LSS billigare

beraknat

LSS har blivit billigare &n berédknat. Det beror bland annat pa att
det bara ar 43 000 personer som har fatt insatsen, mindre &n hélf-
ten av det antal som berdknades. Man hade till exempel bedémt
att tjugo tusen personer med psykiska funktionshinder skulle fa
del av LSS. | verkligheten ar det bara 1 300 personer som fatt det,
vilket socialstyrelsen anser vara ett alarmerande resultat.

Detta dr nagra fakta i den utvirdering
som socialstyrelsen har gjort av han-
dikappreformens férsta tre ar. I en rad
studier och forskningsprojekt har det
studerats vad reformen, LSS och LASS
har betytt for alla berérda och om det
blev som det var tinkt.

Socialminister Margot Wallstrom ta-
lade pa en stor konferens i var da so-
cialstyrelsen med hjilp av forskare och
utredare presenterade viktiga delariut-
virderingen. Margot Wallstrom borja-
de med att beritade aut regeringen har
anslagit trettio miljoner kronor fran
arvsfonden till projekt for att utveckla
stodet till minniskor med psykiska
funktionshinder. Sedan forsikrade hon
att hon och hela regeringen ir helt
Overens om att personlig assistans inte
bara idr en fraga om pengar.

Assistansen felbudgeterad ‘

— Vi vet att assistansen har gett manga
ménniskor en helt ny livssituation och
att det handlar om en otrolig frigdrelse.
Det har gjort ett dvervildigande intryck
pa mig, men det dr ocksa konfliktfyllt
eftersom det ska betalas. Problemet ir
att insatsen inte var ritt budgeterad fran
bérjan. Det ska i alla fall inte bli nagon
besparing pa var och en som har assis-
tans. Det ir sjilvklart att insatsen ska
bevaras och helst utvecklas.

Den stora skillnaden mellan rege-
ringens budget for assistansen och de
verkliga kostnaderna ir att de som be-
viljas assistans behover service fler tim-
mar dn man trott. I genomsnitt har de
fatt assistans sjuttio timmar i veckan.

Skattebetalarnas
planbécker

Claes Ortendahl, socialstyrelsens ge-
neraldirektor, reagerade mot att funk-
tionshindrade personers intressen

ibland stills mot ildres och sjukas in-
tressen nér det kommer pa tal vad han-
dikappreformen kostar.

— Da dr det alltid en given utgangs-
punkt att skattebetalarnas planbocker
ska forsvaras, konstaterade han.

— Kommunerna anviinder fortfaran-
de ofta socialtjinstlagen nér LSS skul-
le vara limpligare, fastslog Claes Or-
tendahl vidare. Det beror bland annat
pa att det édr dyrare och krangligare att
anvinda LSS. Socialtjinstinsatser kan
kommunen ta betalt for och de beslu-
ten kan inte 6verklagas. Detta minskar
méinniskors ritt.

Han menade ocksa att psykiatrin in-
te alltid har varit sa generts med att
dela med sig av sin kunskap nir hu-
vudansvaret dvergatt till kommunerna.

— Kunskap, engagemang, kontakt-
nit och annat viktigt far inte ga forlo-
rat niir vi omorganiserar. Det har vi lirt
oss till nédsta gang.

Assistans efter 65

Socialstyrelsen foreslar att en grins
sitts och en annan tas bort nu nir det
finns tre ars erfarenhet av handikapp-
reformen. Sitt en grins for hur linge
vardhemmen ska fa finnas kvar, be-
stim att de ska vara nedlagda fore ar
2000, dr det ena forslaget. Det andra
dr att aldersgriinsen for ritten till per-
sonlig assistans ska tas bort. Minnis-
kor ska fi behalla sin assistans dven
nir de fyllt 65 ar, anser socialstyrelsen.

Rad och stdd idr den vanligaste LSS-
insatsen, den har omkring tjugo tusen
personer fatt. De flesta av dem hade
ritt till insatsen redan enligt den gam-
la omsorgslagen. Socialstyrelsen anser
att rad och stod maste bli mer till-
gingligt dven for andra. Det foreslas
ocksd att insatsen ska heta "Sirskilt ex-
pertstod” for att det tydligare ska fram-
ga vad som ir tanken med den.
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Stod till sprakforstaelse

— Det &r viktigt att personal som arbetar med utvecklingsstorda
personer inser att sprakforstaelse inte bara ar att tolka en situa-
tion. Sprakforstaelse ar véagen till demokrati. Det racker inte med
en kommunikation pa nivan "Nu ska vi g& pa kondis”.

Det siger Eva Wallin, som ir logoped
och adjunkt vid institutionen f6r ut-
bildningsvetenskap och psykologi i
Karlstad. Hon hér ofta personal pa dag-
center och i gruppbostad yttra "han for-
star allt jag siger” om vuxna utveck-
lingsstorda. Men det visar sig i regel att
personernas sprak-
forstaelse dr knuten
till en viss situation,

— Personer med
utvecklingsstdrning
madste utsiittas for en
kommunikation ut-
over den situations-
betingade. Omman
forstar det som sidgs
forstar man ocksa
bittre vad som hin-
der omkring en och
har moijlighet att pa-
verka det, siger Eva
Wallin.

Sprakforstaelse
beror pa flera fak-
torer. Det behovs
en grundliggande
begreppsuppfatt-
ning, ordforstaelse
och erfarenhet. Per-
ceptionen har ock-
si betydelse. De flesta personer med
utvecklingsstorning har svart att upp-
fatta och tolka sprakljuden.

Omgivningens ansvar

Eva Wallin bestimde sig for att studera
sprakférstielsen hos fem unga min
med utvecklingsstorning, och hur den
dverensstimde med personalens bild.
Hon menar att den sprakliga utveck-
lingen ndr man har en utvecklingsstor-
ning inte bara beror pa att man sjily lir
sig mer, Omgivningen maste ta ett an-
svar, Forildrar och personal kan bidra
till utvecklingen, men da behover de ve-
ta nagot om sprak och sprakforstaelse.

Personer med utvecklingsstorning beho-
ver stid av personalen for att utveckla
sin sprakforstaelse, anser Eva Wallin.
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Av minnen som medverkade i stu-
dien var det en som anviinde tecken-
sprak men inte talade alls. Flera av dem
talade med satser med flera ord, och tre
kunde lisa. I testen fick de en rad upp-
gifter att utféra. Arton personer som mo-
ter minnen pa dageenter och i grupp-

bostad fick sedan se
uppgifterna och si-
ga om de trodde att
var och en av de
fem personerna ha-
de klarat dem.

Resultatet  blev
att personalen fel-
bedomde de ut-
w1 vecklingsstorda
personernas férma-
J, 8 ga ull halften. Det
¢ handlade om bade
woverskattning  och
sunderskattning, de
., gtrodde ibland att en
g person inte skulle
% klara en  uppgift,
vilket han i sjilva
verket gjorde, och
tvirtom. Resultatet
tyder ocksa pa att
det inte hade nagon
betydelse hur linge
man varit anstilld i omsorgen. Perso-
nalens anstillningstid var nio manader
som minst och 27 ar som mest. De fy-
ra som hade kortast erfarenhet fick
bittre resultat dn de fyra som hade ar-
betat lingst tid. Utbildning och utbild-
ningslingd gav inte heller nagon skill-

nad i antalet korrekta bedémningar.

— De som har lingst utbildning dr
i regel underskoterskor, barnskoter-
skor eller skotare med gymnasicut-
bildning. 1 liroplanen f&r gymnasiets
vardprogram finns kommunikation i
imnet vardpsykologi, fast det hand-
lar om kommunikationen med anho-
riga i sjukvarden. De som ska arbeta
med personer med utvecklingsstor-

ning behover kunskap om sprakut-
veckling och sprakstorning, men det
finns ingenting om det i liroplanen,
siager Eva Wallin.

Bra utbildningsform

Nir personalen gjorde sina bedtm-
ningar av de utvecklingsstérda min-
nens sprakforstielse fick de ocksa for-
klara varfor de beddémde som de gjor-
de. De fick sedan ta del av resultaten
och var mycket intresserade av att dis-
kutera vad sprakférstielse dr och hur
man kan stodja dem man arbetar med.
Eva Wallin anser att undersékningar av
det hir slaget 4r en bra form av per-
sonalutbildning,

— Detta giller barnen ocksa! Vi vux-
na fastnar ofta i de enklaste orden. Vi
siger "bil” och "blomma” nir vi pra-
tar med utvecklingsstérda barn, dirfor
att vi inte vill belasta dem med svara-
re begrepp. Men de maste ocksd fa
chans att lira sig att det finns olika sor-
ters bilar och blommor. Os éver bar-
nen svira ord!

Kommunikationsstod
fran personalen

Personal som arbetar med personer
som 4r utvecklingsstérda och har fle-
ra funktionshinder maste fa utbildning
och handledning om hur de ska kun-
na stodja personernas kommunikation.
Det ir sarskilt viktigt for dem som mé-
ter vuxna i sitt arbete.

Det anser Jan Terneby, forskare vid
ala och psykologiska institutionen i
Géteborg. Han har studerat hur per-
soner med flerhandikapp kommuni-
cerar med sin omgivning och funnit att
det bland annat beror pa hur omgiv-
ningen kommunicerar med dem. Han
har ocksa jamfort personer i olika al-
drar och sett att barn anvinder sin for-
maga mer dn vuxna. Det finns flera stu-
dier av personer med utvecklingsstor-
ning som har gett liknande resultat.

Jan Terneby har gjort en studie till-
sammans med Mats Granlund och Ce-
cilia Olsson vid ala. T studien ingick

‘ personer i olika aldrar fran 7 till 45 ar.
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Forskarna undersokte vilka forutsite-
ningar personernas miljo erbjod dem
att anvinda och utveckla sin kommu-
nikation och fann att det fanns betyd-
ligt farre mal och metoder for de vux-

Det bebdvs mer av mal och inetoder for
att ge personer nied utvecklingsstérining
stéd i kommunikationsutveckiingen. Det
gdller scirskilt vuxna visar studier som
Jan Terneby gjoint.

nas utveckling dn for de yngres. Sti-
mulansen i miljén var ocksa simre.
Terneby menar att det dr en viktig an-
ledning till att de vuxna personerna in-
te anvdnder sin kommunikativa for-
maga sa mycket som de skulle kunna.

Forskolebarnen deltog mer in an-
dra framfér allt i den form av kom-
munikation som Terneby kallar upp-
mirksambhetsriktande,

— Det verkar som om det ir litta-
re och naturligare for personalen att
engagera sma barn i den sortens
kommunikation. Det kan bero pa att
det inte ar sa stor skillnad mellan bar-
nens alder och utvecklingsniva, Det
ir ocksa kint att sma barns utseen-
de utléser vuxnas dnskan att anvin-
da sin kommunikationsformaga max-
imalt for att fa ett samspel. Nir det
giller vuxna personer med flerhan-
dikapp krivs det mer medvetna in-
satser och individuella atgirder for
att stodja den uppmirksamhetsrik-
tande kommunikationen,
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— Det behdvs tva slags insat-
ser for att skapa baéttre livsvill-
kor for manniskor med funk-
tionshinder. Den ena éar att
stérka individen, den andra ar
att oppna samhallet. Sverige
ar bra pa det forsta, men vi
befinner oss langt fran malet
med det andra.

Sd sa Bengt Lindqvist, FNs sirskilda rap-
portor i handikappfragor nir den sjit-
te Orebrokonferensen Minniska-Han-
dikapp-Livsvillkor invigdes. Konferen-
sen ordnas av Orebro lins landsting
vartannat 4r, Under tvd dagar presen-
teras omkring 120 projekt, bade forsk-
ning och andra former av studier och
utvecklingsarbete. Och i ndgon beméir-
kelse handlar de alla om den ena eller
andra, eller bada, av de tva slags insat-
ser Bengt Lindqvist nimnde, att stirka
individen och att ¢éppna samhiillet.

Bort fran malet

Bengt Lindqvist menade att Sverige in-
te bara dr langt frin malet ett samhille
oppet for alla, utan att vi har kommit
lingre bort ifrin det de senaste dren.

-Tillgingligheten gar bakat. Det
kom nyligen en proposition om tele-
kommunikation fran regeringen, dir
det foreslas att telefoner fér déva per-
soner inte lingre ska bekostas i den
gemensamma finansieringen av tele-
kommunikation, utan ska riknas som
sociala kostnader. Det ér en tillbaka-
gang till tiden innan normaliserings-
principerna formulerades.

— Det ansvariga statsradet siiger att
det dr EU-regler som innebiir att finan-
sieringen mdste dndras, men jag undrar
det, sa Bengt Lindqvist. Ar det inte den
okande misstron gentemot samhiillet
som garant for alla ménniskors vilfird
som slar igenom i en ny syn?

Kommunerna granskas

Handikappombudsmannen Inger Cla-
esson Wistberg dgnade ocksa sitt an-
forande at sambhiillets ppenhet for
personer med funktionshinder. Hon
berittade bland annat om en stor ge-

Allt samre tillganglighet

nomgang som hennes myndighet gjort
av tillgiingligheten i kommunerna. Na-
gra exempel pa bristande tillginglig-
het: Drygt hilften av kommunerna har
inte nagot handikappolitiskt program,
en tredjedel gor inte kommunal infor-
mation tillginglig for en handikapp-
grupp ens om de blir ombedda och ba-
ra sexton kommuner har avfasade trot-
toarkanter i hela kommunen.

Tillgingligheten i USA ligger langt
fore den i Sverige. Tillsammans med
juridiska experter har handikappom-
budsmannen skrivit forslag till rege-
ringen om vad en diskrimineringslag
skulle innehalla.

Tillfogad svaghet

De svaga i historien har alltid burit bor-
dorna. Det dr stindigt de svaga som
maste vara starka, konstaterade Ann-
Sofie Ohlander, professor i historia vid
hogskolan i Orebro. Hur blir da méin-
niskor svaga? 1 sitt anférande gav Ann-
Sofie Ohlander nagra exempel pa hur
kvinnor genom tiderna gjorts svaga av
sambhiillet.

— Tdnk bara pa hur kvinnor tillfo-
gats fysisk svaghet genom snorda fot-
ter som de inte kunde ga pd, och ge-
nom snorliv och krinoliner som inte
bara var opraktiska utan ocksa gav in-
re skador och andnéd. Juridiskt tillfo-
gad svaghet finns det massor med ex-
empel pa, som att kvinnor férnekats
ritten att utbilda sig, utéva yrken och
att drva.

De personer som kallas handikap-
pade har ocksa svagforklarats pa en
rad sitt. Den tillfogade svagheten har
bland annat inneburit att minniskor
blivit frantagna riitten att vara ett sub-
jekt, att sjdlv fa definiera sin verklig-
het. (Barn kom in i svensk lag som sub-
jekt forst 19791

Idag, menade Ann-Sofie Ohlander,
tillfogas minniskor svaghet bland an-
nat genom att tvingas bira de ekono-
miska bordorna av en svag samhills-
ekonomi. Varfor, niir det logiskt och
etiskt sett bor vara de starka som bir
de tyngsta bordorna? Det etiskt riktiga
dr ocksa ofta det mest funktionella.



HANDIKAPPFORSKNING PAGAR

Autonom nar
villkoren medger

Hur &r det att bli vuxen ndr man har ett rérelsehinder? Valjer
man att leva sitt liv efter sina egna onskningar och ambitioner?
Vad &r det som hindrar den egna sjélvstandigheten eller autono-
min? Vilka énskningar och ambitioner har man? Finns det skill-
nader mellan unga méns och unga kvinnors villkor? Det &r nagra
frégor Karin Barron sokt svar pa i sin doktorsavhandling. Karin
Sonnander, docent vid institutionen for psykiatri i Uppsala, pre-

senterar avhandlingen.

Att vara beroende av an-
W dra dr nagot som hor
), barndomen till. Efter-
\ . .
& som barn inte klarar sig
fysiskt pa egen hand ne-
kas de sjilvstandighet till
den dag omgivningen bedémer att de
kan klara sig utan hjilp och stod. Vux-
enlivet kinnetecknas av att successivt

bli mer behévd av andra och mindre

fysiskt beroende av sin omgivning. Att

vara fysiskt beroende kan leda till att
man anses vara beroende av andra
ocksa kinslomissigt och intellektuellt.
Att vara fysiskt oberoende skall alltsa
inte bara ses som nagot normalt, i me-
ningen vanligt forekommande, utan
som att detta har ett viirde i sig.
Personer med funktionshinder be-
hover vanligtvis genom hela livet hjilp
med praktiska ting i vardagen. D vi
forknippar hjidlpbehov med osjilv-
stindighet och beroende finns risken
att funktionshindrade nekas det obe-
roende vi associerar med vuxenlivet.

Dubbel definition
av autonomi

Karin Barron har i sin avhandling in-
tervjuat 24 unga kvinnor och mén om

hur de upplever att bli vuxna, Syftet |

med intervjuerna har varit att underso-
ka sambandet mellan 4 ena sidan ett
livslangt behov av fysisk hjilp och 4 an-

dra sidan att kunna viilja att leva sitt liv |

enligt egna ambitioner och onskning-
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ar; autonomi. Autonomi kan definieras
pa tva siitt, dels som en egenskap eller
fardighet hos individen, dels som defi-

Ungdomar med rorelsebin-
der lever normaliserat i den
bemdirkelsen att de har rdtt
alt véilja och ifrdgasétia.
Men de har inte tillgang till
sambdllets utbud som ung-
domar utan funktions-
hinder, konstaterar Karin
Barron i sin avhandling.

nierad genom hinder som finns i om-
givningen. Det kan sigas att de tva sit-
ten att beskriva autonomi har samband
med varandra. Mdnniskor dr autonoma,
d v s agerar utifrin egna 6nskemal nér
situationen tillater det. Om man ser au-
tonomi som en firdighet, dr dock ris-
ken stor att méjligheten att leva ett sjilv-
standigt liv till storsta delen betraktas
som en personlig egenskap.
Forfattaren har i samtalen med de
unga minniskorna frimst sokt identi-
fiera situationer som kan hindra ett
sjilvstindigt liv. Den makt som pro-
fessionella hjilpare och vardare utévar
ir ett sidant hinder. Det ir ofta sada-
na personer som definierar midnniskors
behov "for deras bista”. Annat som

kan hindra ett sjalvstindigt liv dr for-
dldrars intrang eller overbeskydd samt
den sirbehandling som sker i samhil-
let av olika grupper, diribland perso-
ner med funktionshinder.

De personer som intervjuats har valt
olika strategier eller forhallningssétt nér
det giller att handskas med de hinder
for vuxenblivande och sjilvstindighet
de moter i sina liv. Att hiivda férmagan
att kunna klara sig sjilv pa egna villkor
utan sirskilda insatser var en strategi
som bara fanns bland de unga méinnen.

%

De fick den hjilp de ansag sig behdva
av icke funktionshindrade jdmnariga.
Ftt annat sdtt var att ihirdigt forstka le-
va sa sjilvstandigt som maojligt med
hjiilp av de insatser som erbjods och
som man kunde kriva, Bland dessa
fanns bade min och kvinnor varav vis-
sa identifierade sig med gruppen funk-
tionshindrade och andra inte gjorde det.
Att underordna sig var en strategi vald
av de unga kvinnor och min som tidigt
blivit daligt behandlade, inte haft infly-
tande &ver sina liv och upplevde be-
griinsade maojligheter till sjdlvstandighet
i sin vardag. Till sist fanns en grupp med
bara kvinnor som hade resignerat och
lit andra, som foérildrar och professio-
nella, helt bestimma Gver deras liv.
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Forfattaren menar att det finns ge-
mensamma kinnetecken i de bada so-
ciala rollerna "funktionshindrad” och
"kvinna”. De dr bada férenliga med sa-
dant som passivitet och beroende.
Detta innebir att maktldsheten i att va-
ra kvinna bekriiftas av funktionshin-
dret och att den syn som édr kopplad
till att vara en person med funktions-
hinder bekriftas av det som ligger i
kvinnorollen.

Beroende och passiv

Beroende kan sdgas vara den gemen-
samma nimnaren. Som kvinna for-
vintas man vara beroende och passiv
och det forvintas man vara ocksa om
man har ett funktionshinder, oavsett
kon. 1 den socialt definierade rollen
som "man”, 4 andra sidan, ligger att
man skall vara oberoende, sjilvstindig
och fysiskt stark. Detta hade for vissa
. av de intervjuade unga minnen lett till
att de inte ville associeras med grup-
pen personer med funktionshinder,
vilka man sag som isolerade, passiva,
fysiskt svaga och fysiskt beroende,
kannetecken som inte dr forenliga med
rollen som man.

Sadant som "att bilda familj” finns
inte bara bland de férvintningar som
stills pa den sociala rollen som kvin-
na. Det var ocksa [or en del av de kvin-
nor som intervjuats ett sitt att sitta sig
upp emot den forviintade passiviteten
och det forviintade oberoendet i att va-
ra en person med funktionshinder. Det
var viktigt for kvinnorna att inte bara
passivt ta emot stéd och hjilp, utan
ocksa att fa ge stod och hjilp at andra,
till exempel ien egen familj.

Det individuella valet

De intervjuade personerna ir inte ba-
ra unga kvinnor och unga min. De ir
ocksa barn av sin tid. De lever i et
samhilleligt sammanhang dir det in-
dividuella valet dr centralt. T dagens
samhille kan skillnaden mellan miin-
niskor beskrivas i termer av att kunna
vilja och att inte kunna vilja. De in-
tervjuade personerna lever ocksi i ett
samhille som kan karaktiriseras av
konkurrerande ideologiska perspektiv
och virden. De lever normaliserat, har
ritt att vilja och ifrigasitta, men har
inte tillgang till samhillets utbud. Man
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exkluderas med automatik fran aktivi-
teter pd grund av den daliga tillging-
lighet. Man kommer inte ifraga for
virnpliktstjiinstgoring, f&rmagan  att
bilda familj ifragasiitts etc.

Fran att det tidigare var andra som
bestimde finns det idag moijlighet att
vilja sjilv. Forfattaren skriver om det fria
valet som en illusion. Férutsittmingar for
att faktiskt viilja sjilv begrinsas av olika
skiil, till exempel ekonomiska.

Beundra eller beklaga

Unga midnniskor behodver ocksa for sitt
vuxenblivande modeller eller exempel
pa olika satt att agera. I media fram-
stills personer med funktionshinder
antingen som offer att beklaga eller
som extraordinidra personer att beun-
dra. De framstills som en homogen
grupp. Trots att det samtida samhiillet
betonar frihet och individuella val ir

méjligheten till autonomi i vardagen
beroende av social status,
Avhandlingen omfattar fyra arbeten
varav ett behandlar etik i kvalitativ
forskning om svaga grupper i samhil-
let. Det édr vanligt att kritisera ett kvan-
titativt forskningsperspektiv for att fors-
karen objektifierar det hon eller han
studerar. Kvalitativ forskning anses ga
mer fri fran etiska problem av den ar-
ten. Forfattaren diskuterar de risker
som ocksi finns i forskning ur ett kva-
litativt perspektiv i termer av forskarens
makt over dem hon eller han studerar,

Karin Sonnander

Avhandlingen beter Disability and
Gender. Autonony as an Indication of
Adulthood. Den kan bestdilas frin so-
ciologiska institutionen, Uppsala uni-

Jersi 3 - 18 11 84.
versitet, tel 018 - 18 11 84

SFR far ny huvudsekreterare

Handikappforskningens kvali-
tet star sig val vid en jamforel-
se med annan forskning som
socialvetenskapliga forsk-
ningsradet, SFR, ger anslag
till. Det tycker Robert Erikson,
som blir radets huvudsekrete-
rare den forsta juli.

Robert Erikson dr professor i sociolo-
gi vid Stockholms universitet och har
varit ledamot i SFR sedan det kom till
1990. Han ir vice ordférande och ef-
tertrider nu Bjdrn Smedby, som avgar
med pension. Robert Erikson har inte
suttit i den sa kallade prioriterings-
kommitté, som gor den [6rsta gransk-
ningen av ansékningar pa handikapp-
omradet, sa han anser sig inte kunna
beddma hur kvaliteten pa handikapp-
forskningen har utvecklats de senaste
dren. Han har inte heller kommit i kon-
takt med nagra handikappaspekter i
sin egen forskning.
—Handikappforskningen och all an-
nan forskning bedéms efter veten-
skaplig kvalitet, och direfter tar vi stiill-
ning till projektens samkhiillsrelevans,
forklarar Robert Erikson. Radet stoder

Robert Eriksson,
professor i socio-
logi i Stockholm,
biir ny buvud-
sekretercre vid
Socialvetenskepr-
liga forsknings-
reidet den

1 juliiar.

handikappforskningen genom dokto-
randtjinster, forskartjinster och pro-
gramstod. Pa det sittet markerar vi att
forskningen pa omradet ér viktig, men
nir det dr gjort kan vi bara sitta och
vinta och hoppas att det kommer an-
sokningar med hog kvalitet. Man kan
inte initiera forskning uppifran,
Robert Erikson har sjilv frimst
forskat om vilfard, social rorlighet
och social selektion i utbildningssys-
temet, Han har bland annat arbetat
med jimforande studier av férhallan-
dena i industrilinderna. Sedan 1982
har han varit ansvarig for levnadsni-
vaundersckningen vid Institutet for
social forskning och i borjan av 1990-
talet ledde han utredningen om soci-
al snedrekrytering till hogre studier.
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- Psykiatripatienter

varnar sin identitet

Hur har det egentligen varit att
vara patient i psykiatrin under
de senaste artiondena? Det ar
den grundléaggande fragan i en
avhandling skriven av Lena
Steinholtz-Ekecrantz. Avhand-
lingen beskriver hur manniskor
skaffar sig patientkunskap for
att varna sin identitet och for-
mulera ett motstand i ord och
handling. Mikael Eivergérd, dok-
torand i etnologi vid Umea uni-
versitet, har last avhandlingen.

Efter drygt tiotalet ar som
patient var Johnnys till-
\\§Y o till den psykiatriska
¥/ virden ordentligt nag-
gad i kanten. Han hade
fate fler 4n tio olika diag-
noser och haft dver trettio preparat pa
sin medicinlista. Medicinerna hjilpte
honom inte, det visste han. Men han
visste ocksa att han inte skulle sitta sig
upp mot likarens ordination. Det var
nagot han lirt sig som patient. Han tog
sina tabletter, men spottade ut dem nér
ingen sig pa. Likaren tyckte att John-
nys tillstand stadigt forbittrades, och
kopplade detta till medicineringen.
En sadan nagot omvind placebo-ef-
fekt problematiserar onekligen bilden
av psykiatrin och dess méte med sin
patient, ett méte som socialantropolo-
gen Lena Steinholtz-Ekecrantz placerat
i centrum fér sin avhandling "Patien-
ternas psykiatri”. Hennes grundlig-
gande undran giller hur det egentli-
gen har varit att vara patient inom psy-
kiatrin under de senaste artiondena.
Vilka dr de erfarenheter som minnis-
kor gjort niir de passerat portarna till
de psykiatriska klinikerna, tratt in pa
avdelningarna och métt den vard som
ska hjilpa ndr livet dr som allra svi-
rast? Hur, fragar hon sig, har minnis-
korupplevt avdelningarnas miljéer, te-

rapier och rutiner och inte minst, hur
har de erfarit att tillskrivas identiteten
som patient, att bli betraktad som en
psykiskt sjuk minniska?

Patientperspektiv

Lena Steinholtz-Ekecrantz har intervju-
at ett femtontal minniskor som frin
1950-talet och framat vardats pa olika
psykiatriska kliniker. Intervjuerna har
hon kompletterat med andra killor som
talar ur ett patientperspektiv. Hit hor
bland annat brevberittelser, rapport-
backer, skonlitterira skildringar och sa
kallade klagoskrifter, det vill séiga brev
som intagna skickat till ansvarig myn-
dighet for att patala brister
eller felaktigheter i varden.
Dessa olika patientroster
har Steinholtz Ekecrantz
knadat samman till en ge-
mensam stdmma, en slags
kollektiv biografi genom
vilken hon analyserat pati-
entskapets villkor.

I framstillningens fo-
kus star det sammansatta
motet mellan institutionen och den
vardade. Det ir ett méte som 4 ena si-
dan inbegriper den psykiatriska var-
dens sociala och fysiska milj6, dess
ideologi och professionella vetande.
A den andra sidan finns hir den en-
skilde patientens personliga erfaren-
heter och forvintningar pa vard och
hjilp. Ur denna konfrontation f6ds det
patientskap som Steinholz-Ekecrantz
beskriver som en karriir fran novisen
till den garvade patienten vilken vet
att utnyttja sina erfarenheter. Till des-
sa hor det forsta, ofta svarbegripliga
motet med institutionen och dess ru-
tiner, regler och praktiker. Efter ett tag
avtar emellertid den forsta tidens for-
undran och patienten sugs ofran-
komligt in i det rutiniserade avdel-
ningslivet. Rutinerna disciplinerar,

men de hjilper ocksa patienten att
forsta vad som giller. Hon vet snart
hur man ska vara till lags, skaffa ex-
tra favorer och overhuvudtaget han-
tera situationen pa bista sitt. Denna
sdrskilda patientkunskap blir en vik-
tig forutsittning i kampen att virna sin
identitet, och i vissa fall, formulera ett
motstand i ord eller handling.

En individuell akt

Medan institutionens perspektiv rym-
mer en inbyggd strivan att tillskriva
patienterna en homogen identitet, vi-
sar Steinholtz-Ekecrantz hur deras
egen bild av sig sjilva knappast sam-

Isin avhandling
beskriver Lena Steii-
holtz-Ekecrantz det
patientskap som fods
ur konfrontationen
mellan psykiatrins
ideologi och personer-
nas egna erfarenbeter.
| (Ee e R R

manfaller med nagon tydlig patien-
troll. Trots att klinikens perspektiv
och praktiker verkar uniformerande
pa patienternas sitt att vara och rea-
gera, menar Steinholtz-Ekecrantz att
patientskapet samtidigt ir en indivi-
duell akt, en process dir var och en
antar rollen pa sitt sitt.

Under den period som behandlas i
"Patienternas psykiatri” har det psyki-
atriska vardprogrammet omformule-
rats. Mentalsjukhusen har ett efter ett
stingts till forman for, som det heter,
Oppnare vardformer. Det offentliga
samtalet om den psykiatriska sjukvar-
den har i hog grad kommit att foku-
sera forandring och nyorientering.
Men medan programmet talat om "den
nya psykiatrin” sa slas man av hur pa-
tienternas berittelser snarast beskriver
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en pifallande kontinuitet. Ett sidant
glapp visar, om inte annat, att pati-
entberittelsen om psykiatrin 4r en an-
nan dn den stora officiella berittelsen.
I det ligger ocksa en del av det pati-
entorienterade perspektivets formaga
att ladda forhallandet mellan idé och
praxis med dimensioner som annars
litt forblir osynliga.

De medicinska biblioteken liksom
sjukhusens arkiv bagnar av likarnas
och den medicinska vetenskapens de-
finition av sin verksamhet och patient.

Motbilder och alternativa synsitt har tills
inte allt for linge sedan varit sillsynta.

Vaxande forskningsfalt

I dag ir situationen nagot annorlunda
och Lena Steinholtz-Ekecrantz arbete
kan placeras i det vixande forsk-
ningsfalt som har medicinens sociala
och kulturella innebdrder till studi-
eobjekt. Det ér en forskning som hand-
lar mindre om medicinens vetenskap-
liga triumfer och mer, vilket "Patien-

ternas psykiatri” dr ett gott exempel pa,
om ett ndrmande till vardens vardags-
praktik. Kanske for den oss ocksa ett
eller annat steg nidrmare sjukdomens
kroppsliga och sociala erfarenheter sa
som de kan te sig for den drabbade
minniskan.

Mikael Eivergdrd

Avhandlingen beter "Patienternas
bsykiatri. En studie av institutionella
erfarenbeter’, Carlssons, 1995,

Leva med ryggmargsbrack:

Vanligt och ovanligt forenas

Tva vérldar praglar livet for familjer déar nagon har ryggmargs-
brack. Den fdrsta vériden kretsar kring skadan, kring det annor-
lunda. Den andra handlar om det normala och vardagliga.
Kristina Jarkman, forskare vid Tema Halsa och samhaélle vid Lin-
kopings universitet, beskriver detta i sin avhandling "Ett liv att
leva.” Ann-Marie Sellerberg, professor i sociologi i Lund, var
opponent vid disputationen och presenterar har avhandlingen.

Redan vid forlossningen
mirker familjen samti-
digheten hos dessa ba-
da viirldar. A ena sidan
ir det en normal for-
lossning. Ett barn har
fotts, Den omtalade te-
brickan serveras. Slikten vintar med
blomkvastar. A andra sidan priglar det
annorlunda skeendet: Forlossningsun-
dersékningen inriktas pa kroppslig
normalitet. Man vinder och vrider och
man ska se att allt finns. Det dr en
kroppslig besiktning, en besiktning i
ett medicinskt kontext. Det nyfédda
barnet fallerar medicinskt.

Forvirrad omgivning

De intervjuade fordldrarna framhaller
ofta det normala vid forlossningen. De
betonar att sonen eller dottern var sét
och sag ut som vilken baby som helst,
nir bracket och benen var insvepta i
filtar. Barnet var piggt och skrek. Ja-
kob lades pa magen precis som alla
andra barn. - Forildrarna konfronteras
dock omedelbart med den andra viirl-
den: Manniskor i omgivningen blir fér-
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virrade. Hir skall de hantera det nor-
mala och det onormala samtidigt. De
forvantas gratulera i denna annorlun-
da situation. I denna forvirring siger
ménniskor i omgivningen
ibland sarande saker.

Den viktiga poidngen i
avhandlingen ir att det in-
te gar att komma at hur det
ar att leva med ryggmiirgs-
brack med medicinens ve-
tenskapliga redskap. Dirfor
anvinder Kristina Jarkman
ett sociologiskt angrepps-
sitt. Hennes material 4r in-
tervjuer med 22 barn, ung-
domar och vuxna med ryggmirgsbrack
samt deras familjer.

Iakttagelsen om dessa tva parallel-
la virldar aterkommer i boken. Dels
en virld dir funktionshindret dr i cen-
trum. Livet organiseras efter rygg-
mirgsbracket. Hemmet ordnas efter
funktionshindret. Forildrarna agerar i
forhallande till myndigheter och vard.
Dels ett annat hogst vardagligt famil-
jeliv med forvirvsarbete och semester.
Syskonen till barnet med ryggmiirgs-
brack kriver ocksa sitt.

I avhandlingen beskrivs pa et
askadligt och levande sitt hur bada
virldarna praglar livet: Det blir en var-
dag som organiseras kring ryggmiirgs-
bracket. Vi far veta om praktiska pro-
blem och om den ansenliga tid som
ryggmiirgsbracket tar. Forildrarna mas-
te passa olika typer av sammantriffan-
den. De skall bestilla tider. De maste
till kontroller. De ska passa telefonti-
der - till forsdkringskassa, kommunens
handlaggare etc.

Familfer med barn med
ryggmdrgsbirdack organise-
rar livet efter fuinktionshin-
dret, men lever samtidigt
ett bogst vanligt familjeliv
med fGrudrvsarbete och
semester. Kristina Jarkman
beskriver beade det normala
och det onormala i sin
avhandling.

Livet som vuxen med ryggmirgs-
brack beskrivs ocksa. Antalet vuxna
med ryggmirgsbrack har inte varit sir-
skilt stort. Den medicinska utveckling-
en har dock medfort forandringar. Allt
fler uppnar nu vuxen alder. I vuxen-
viirlden har situationen stabiliserats.
Nu vet man rutinerna. Man vet vilka
saker man kan gora - och vilka man
inte godr om. Lotta citeras: Hon akte
rilsbuss och fick sitta i godsutrymmet.
Det vill hon inte gora fler ganger. Det-

samma giller vintersemestern. DA
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skulle Lottas man inte fa bo tillsam-
mans med henne. Han f&ljde ju med
som medhjilpare. T vuxen alder har
hon hunnit ldra sig av misstagen.

Forbattrarsyfte

Jag ser Jarkman som en forskare som
vill forbittra for patienterna genom att
forbattra vardpersonalens upptridande.
Detta motiv dr sannolikt inte sdrskilt
ovanligt. Det dr ocksd ur manga syn-
punkter hogst villovligt. Ett sadant for-
bittrarsyfte hos forskningen blir dock
problematiskt om det kommer in tidigt
i forskarprocessen. (Jarkman har vis-
serligen en avslutande diskussion om
"vad man kan gora”. Men hon ger dven
en mingd rad till vardens personal fort-
lopande i texten).

Jag menar att detta perspektiv blivit
ett par glasdgon som styrt Jarkmans
tolkning av data. Hon - liksom manga
andra forskare - vill sa girna ge rad att
de begrinsar sig pa férhand: Tolkning-
en inriktar sig i forsta hand pa vard-
myndighetsrelationer. Forskaren ar ju
inriktad pa hur dessa relationer skall
kunna forbittras och blir naturligt nog
mindre intresserad av de - stora - delar
av den sjukes liv som inte har med sjuk-
hus och myndigheter att gora.

Jarkmans forbattrarperspektiv med-
for dven att hon blir mindre observant
pa vad vardsystemet och det socialpo-
litiska systemet som helhet kan ha for
foljder. Systemet i stort ter sig ju som
givet. Lat mig dirfor ge exempel pa tva
problematiska foljder hos det vard- och
myndighetssystem som forildrarna har
att "tackla”,

A ena sidan stimulerar systemet "tig-
rinnebeteendet”. Forildrar beskriver
hur de kimpar med ndbbar och klor,

En pappa siger att hans son fick en
rullstol efter "blod, svett och tarar”. Det
socialpolitiska systemet kriver aggres-
sion, Men det tillbakavisar samtidigt
aggression. Niclas mamma siger apro-
pa alla olika instanser hon vant sig till,
att "alla tycker att vi gniller”. Signaler-
na till foraldrarna dr motsigelsefulla.

En annan foljd av det specifikt
svenska socialpolitiska systemet dr att
det ibland fordrar psykiskt krivande
insatser fran foraldrarna. - Ansokan om
vardnadsbidrag och anhériglén maste
i de flesta fall férnyas med ett till tva
ars mellanrum. Jarkman skriver att an-
sokningsforfarandet undantagslost av
fordldrarna upplevs som mycket ned-
slaende. Foraldrarna vill se det positi-
va i barnets utveckling. Men for att fa
de "godon” som virt socialpolitiska
system erbjuder maste forildrarna be-
skriva alla negativa sidor i sitt liv med
barnet. Flera fordldrar maste fa hjilp
av en kurator med sin ansokan. De be-
hover inte denna hjilp didrfor att det 4r
en kranglig blankett. Skilet dr i stillet
att det socialpolitiska systemet fordrar
av forildrarna att de skall ge deprime-
rande presentationer.

Det hade lyft avhandlingens dis-
kussion om Jarkman mer utforligt re-
laterat forildrarnas erfarenheter till
denna vidare virld: till det socialpoli-
tiska systemet, till vardsystemet och till
andra fordldrar i olika generationer och
med barn med olika grava handikapp.

Foraldrarnas perspektiv

Avhandlingen dr okomplicerad i sina an-
taganden. Detta bidrar till att den blir latt-
list. Man lever med i ldsningen. Efter lds-
ningen kan man dock bérja fundera. 1
en engelsk undersokning analyseras in-
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tervjuer med forildrar som hade fatt barn
med Downs syndrom. Dir ses inte in-
tervjuerna som att de beskriver vad som
verkligen skedde. I stillet tolkas de som
sjalvpresentationer fran forildrarnas si-
da. Intervjuerna utgdr foraldrarnas pre-
sentationer av sig sjilva som moraliska
fordldrar. Deras moral - att de dr goda
forildrar - framstar tydligt just da de be-
skriver varden och motena med daliga
likare och annan "omoralisk” personal.
Kristina Jarkman 4r i grunden oklar om
vad hennes intervjuer egentligen ir. A
ena sidan siger hon att det just dr inter-
vjusvar, perspektiv: Vi vet inte vad som
verkligen hinde till exempel i konflik-
terna med vardpersonal. A andra sidan
behandlas det som foritldrarna beskriver
i intervjuerna som nagot som objektivt
skett. Detta visas av kommentarer som
att det inte bara finns daliga utan ocksa
trevliga representanter for varden.

En bra avhandling

Opponentens uppgift dr ju att sla ner
pa det man ser som svagheter. Men

Jarkmans 7Ett liv att leva” ir trots det

ovan sagda en bra bok. Visserligen ha-
de jag 6nskat mer av analys, men bo-
ken har manga starka sidor. Jarkman
maste vara en mycket god intervjuare.
Det material hon samlat in 4r rikt och
malande. Hon #r ocksa skicklig pa att
hitta de intressanta utsnitten i intervju-
erna. Boken ir vilskriven ur spraklig
synpunkt. Den 4r Fittlidst och ger trots
sitt flyt en ingiende bild av den hir
gruppens liv. Avhandlingen lir ldsaren
nagot - man kidnner att man far veta
ndgot nytt. Det tycker jag dr ett gott be-
tyg at en avhandling.

Ann-Mari Sellerberg

Reseteknik for synskadade

Synskadade personers mojligheter att
orientera sig ir en av forskningsupp-
gifterna i ett EU-projekt som just av-
rapporterats. Forskarna har utvecklat
tvd system, the MoBIC Pre-Journey
System som gor det mojligt att ldsa
kartor och planera resor i forvig, och
the MoBIC Outdoor System som as-

sisterar pa resan med hjilp av en tek-
nologi som kallas Global Positioning
Satellite.

Projektet har fatt stod fran EU-kom-
missionen genom TIDE-programmet,
Technology for the Integration of Dis-
abled and Elderly People. Forskningen
har drivits av ett konsortium med fors-
kare fran Tyskland, England och Sve-
rige. Frin Sverige har Gunnar Jansson,
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Emily Holmes, Anders Jansson och Ce-
cilia Bringhammar vid institutionen for
psykologi i Uppsala medverkat.

Rapporten heter "Mobility of Blind and
Elderly People Interacting with Com-
puters”. Information om projektet och
rapporten kan man fd fran TIDE Offi-
ce, Avenue de Beaulien 29, B-1160
Brussels, Belgium, fax +32 2 299 0248.
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Liv med funktionshinder idag

"Hur lever funktionshindrade idag?” var
temat pa en konferens i Halmstad i hos-
tas. (Se Handikappforskning nummer 4
1996.) Den tog bland annat upp erfa-
renheterna och effekterna av handi-
kappreformen och kommunaliseringen
av omsorgen och sirskolan. Nu finns det
en dokumentation frin konferensen.

Dokumentationen kan bestéllas frdn
Wigforssinstitutel, Hogskolan i Halm-
stad, tel 035 -16 71 30,

Sax 035-210008.

Verbal kontakt mellan
blind mamma och barnen

En mamma som ir blind betonar den
verbala kontakten med sitt barn jim-
fort med seende mammor som anvin-
der mycket dgonkontakt i samspelet
med sina barn. Det visar en studie som
gjorts for psykologexamen vid psyko-
logiska institutionen i Stockholm.

En blind mamma videofilmades till-
sammans med sin seende son som var
drygt ett ar nir studien borjade. Analy-
sen av samspelet visar att mamman
manga ganger ersatte 6gonkontakten
med rosten och talet for att dverbrygga
avstand, for att se och bekrifta barnet
och for att dela upplevelser och kins-
lolagen. Hon anvinde ocksa fysisk kon-
takt, men inte si mycket som rost och
tal. Pojken gjorde likadant, anvinde
mest rést och tal, men han kombinera-
de det ofta med fysisk kontakt niir han
ville understryka eller fortydliga nagot.

I en uppfoljande studie studerades
en mamma och hennes seende dotter
som var tva veckor nir studien borja-
de. De videofilmades sedan nir hon var
3, 7 och 13 manader gammal. Mamman
anvinde ett upprepande beteende med
mycket kroppskontakt vid de tva fér-
sta inspelningarna, men sedan blev ta-
let allt viktigare i kommunikationen i
takt med flickans utveckling. Flickan
svarade med kroppskontakt, kinslout-
tryck och tidiga forsok att skapa kon-
takt med rosten. Ogonkontakten hade
ingen utpriglad betydelse. Mamman
och flickan skiljde sig fran seende for-
dldrar och barn nér det giillde leken an-
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sikte-mot-ansikte. Det blev i stillet en
lek med kroppen. Det drjde ocksi né-
got lingre dn hos seende barn-foril-
drapar tills flickan utvecklade en inter-
subjektivitet, det vill siiga formagan att
dela mammans upplevelse.

Rapporterna heter "Komniunikation
mellan en blind mamma och ett seen-
de barn - en fallstudie. Psykologexam-
nensarbete” och "En blind mamma
och ett seende spddbarn - interaktio-
nen under det fOrsta levnadsdret. Fort-
sdtiningsstudie”. De dr skrivna av Na-
dine Edberg och kan bestéllas fran psy-
kologiska institutionen, Stockholms
universitet, tel 08-16 20 00.

Omsorgshistoria i bild

Epoken med sinnessloanstalter r till-
dnda i svensk historia. Den borjade pa
1870-talet och nadde sin kulmen kring
1970. Da tog for forsta gaingen under
dessa hundra ar viintelistorna for in-
tagning slut. Direfter sjonk platsanta-
let snabbt, foljt av ett riksdagsbeslut att
alla anstalter skulle stingas.

Sa skriver Karl Grunewald och Tho-
mas Olsson i forordet till sin bok "Utan
talan”, dir denna drygt hundraariga
epok ar dokumenterad i foton och text.
Fotografen Thomas Olsson har fgnat
manga ars arbete till att sjilv fotodoku-
mentera omsorgerna om personer med
utvecklingsstorning, men ocksa till au
leta upp gamla foton pa institutioner
och hos privatpersoner. Manga av des-
sa foton finns med i boken. Professor
Karl Grunewald har skrivit texten med
utgangspunkt fran dem. Tillsammans
ger foton och text en spinnande liro-
rik upplevelse av omsorgernas historia.

— Fotografierna fran olika institutio-
ner r en unik tillgang, sirskilt som det
knappt finns nigot annat som berittar
om livet och vardagen dir under des-
sa hundra ar, skriver forfattarna.

— Omsorgernas historia i bilder vi-
sar den stora spinnvidden mellan den
till synes idylliska livssituationen pa
vissa anstalter och den djupt forne-
drande och minniskoovirdiga pa an-
dra. Vad bilderna inte kan visa ir kiins-
lor av hemlingtan, saknad av kiirleks-

relationer eller drémmen om en annan
tillvaro - kinslor som ligger férankra-
de hos oss alla, skriver Karl Grunewald
och Thomas Olsson i forordet,

Boken beter "Utan talan. Historia i bild
frdn omsorgerna om utvecklingsstor-
da.” Liber forlag, kundtjcdnst tel 08-690
93 30, fax 08-690 93 01.

Forskning om horselteknik

Socialvetenskapliga forskningsradet har
gett ut en oversikt Gver svensk horsel-
teknisk forskning pa handikappomra-
det. Den innehaller en sammanstiillning
over aktuella projekt, en oversikt dver
de fragor som forskningen handlar om
och en diskussion om verksamheten
och om framtida behov av forskning,

Totalt har forskningen pa omradet
fatt cirka 12 miljoner kronor per ar un-
der 1990-talet. Grundforskningen har
tatt mer dn den tillimpade forskning-
en, 38 miljoner respektive 25 miljoner
for aren 1990-1994. Ett antal forsk-
ningsprojekt beskrivs kortfattat i Gver-
sikten. Nagra exempel:

Vid institutionen for teknisk audiolo-
gi vid Karolinska institutet och Teknis-
ka hogskolan i Stockholm arbetar man
med ljudkvalitén i horapparater och
med grundforskning om horselfunktio-
nen. Horselvardsavdelningen vid Sahl-
grenska sjukhuset i Goteborg bedriver
forskning om benforankrade horappa-
-ater och om sa kallade multiprogram-
merbara hérapparater.

Vid audiologiska kliniken, region-
sjukhuset i Orebro finns forskning om
dovblinda personers strategier for att
lokalisera sig, och vid avdelningen fér
teknisk audiologi, universitetssjukhu-
set i Linkdping, forskar man om hur ett
horselskadat 6ra fungerar. Man ut-
vecklar ocksa digitala horapparater.

Erik Borg, professor vid audiologis-
ka kliniken, regionsjukhuset i Orebro,
har gjort sammanstillningen.

Rapporten beter "Hérselteknisk forsk-
ning inom handikappomrddet” och
kan bestdllas fran Socialvetenskapli-
ga forskningsradet, tel 08-440 41 10,

fax 08-440 41 12. o
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6-11 juli i Lahti, Finland

World Congress of the World Federa-
tion for Mental Health:

Cornerstones for Mental Health.
Information: Secretariat/KaKo Congress
Services, PO Box 762, FIN-00101,
Helsinki, Finland.

19 - 24 juli i Madrid, Spanien

4th Deafblind International Europe-
an Conference on Deafblindness
Upplysningar: Deafblind International
c/o SENSE, 11 - 13 Clifton Terrace
Finsbury Park, London N4 3SR,
Storbritannien.

augusti R

3-9 augusti i Sao Paulo

ICEVIs tionde virldskongress om
synskador

For anmilningsblankett: Conference Secre-
tariat, ICEVI 10th World Conference c/o
Laramara, Rua Venancio Ayres, 157, Vila
Pompeia CEP 05024-030 Sao Paulo, Brazil.

14-16 augusti i Fredrikshavn, Danmark
Nordic Disability Research

Den femte arliga FUN-konferensen och
den forsta arliga konferensen om
Nordisk forskning om funktionshinder.
Arrangér: FUN, Foreningen Forskning for
utvecklingshdmning i Norden.
Information: Jesper Holst eller Niels
Rasmussen, Danmarks Lirarhogskola,
Skolebakken 171, 6705 Esbjerg O, Dan-
mark. Tel +45 75141722, e-post: NIELS@
Esbjerg. DLH.DK.

september NIRRT

4-7 september i Goteborg

13th European Conference on
Biomaterials

Information: 13th European Conference on
Biomaterials, ¢/o Congrex Goteborg AB,
Box 5078, Missans gatan 18, 402 22 Gote-
borg, tel 031-708 82 00, fax 031-20 306 20.

oktober I

3 - 5 oktober i Rom

VI World Congress on Isolation
Isolation and Handicap. Searching for
new strategies of intervention and
communication

For information kontakta Organizing
Committee, Associazione Anne Verdi,
Via A. Colautti, 28, 00152 Rom, Italien,
tel/fax (39-6) 58310632.

9-10 oktober

iD-dagarna

Arrangor: Handikappinstitutet

Plats: Europaporten Kongresscenter,
Stadiongatan 25, Malmé

Avgift: 2 200 kronor exkl moms for bada
dagarna, 1 600 kronor for en dag. Lite
lidgre pris om anmilan gors fore den
15 juni.

Anmilningsblankett och information:
Catarina Brun tel 08 - 620 18 42,
Birgitta Gothberg tel 08 - 620 18 41,
Maud Eriksson 08 - 620 18 31.

27-28 oktober i Saltsjo Boo

Vvad vet vi inte om handikapphistoria?
Arrangér: Stiftelsen for handikapp-
historisk forskning. Konferensen halls pa
Hasseludden, Saltsj-Boo. Medverkande
bl a Bo Andersson, Bengt Erik Eriksson,
Lotta Holme, Roger Qvarsell och Lars
Goran Tedenbrand.

Upplysningar: Lars Kebbon 018 - 66 22 25,
Sonja Calais van Stokkom 018-18 11 82.

november N

15-21 november i Dhaka, Bangladesh
13th Asian Federation on Mental
Retardation Conference

Information: SCEMRB, 4/A Eskaton Gar-
den, Dhaka-1000, Bangladesh. Tel 8802-
40 06 90, fax 8802-83 94 38.
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