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etik och

— Det 4r moraliskt forsvarbart att ta reda pa
egenskaperna hos ett foster. | vissa fall ar det till
och med en moralisk plikt. Det hander att det
ligger i fostrets intresse att bli aborterat, efter-
som det finns liv som inte dr varda att leva.

P> Detsa Torbjorn Tinnsjé, pro- |

fessor i praktisk filosofi i
Stockholm, nir han inledde
en konferens om etik och
minniskovirde som ett antal
handikapporganisationer
ordnade tillsammans i april.
Torbjorn Tinnsjo ansluter

sig till en moralfilosofi som

brukar kallas nyccomoral eller
utilitarism. Han forklarar den
sd hir: Konsekvensen av virt
handlande ska bli s& bra som
mdjligt foralla. Etcannat, me-
ra kint, sitt act definiera nyt-
tomoralen ir: "Storsta mojli-
ga lycka &t storsta mojliga an-
tal minniskor”,

Vilbefinnande
livets mening

Det ir en subjektiv upplevel-

se vilket viirde livet har féren |

minniska, menar Torbjérn
Tinnsjs.

— Livets mening ir vilbe-

finnande, inte nyta eller pre-
station, En person med ut-
vecklingsstorning kan leva ett
lika bra liv som en nobelpris-
tagare. Downs syndrom, till

exempel, dr naturligevis ingen

diagnos for abort. Men det
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finns grymma, drftliga sjuk-
domar, exempelvis Crabbes,
som innebir act barnet lider
mycket, och dér fére tvd drs
alder. Om ett foster bidr pd den

sjukdomen ir det godragbart
- situation.

med abort f6r barnets skull.

Livets mening iir viilbefin-
nande. En person med utveck-
lingsstirning kan leva ett lika
bra liv som en nobelpristagare,
siiger Torbjorn Tiinnsjo.

Det iir en av de tre situationer
d4 jag tycker att det dr tillire
med selektiv abort.

— Selektiv abort kan ocksd
vara befogad for forildrarnas
skull, fortsitter Tinnsjs. Om
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ett foster bir pd Duchennes
muskeldystrofi dr det rimlige
ate forildrarna viljer abort for
are i stillet sitea ect friskt barn
till virlden. Det ér den andra
situationen di en selekriv
abort kan vara befogad.

Den wedje situationen,
dir Tinnsj6 menar att det 4r
godtagbart med sorterande
abortiratt forildrarna kanske
inte 6nskar sig et barn med
en viss egenskap i en speciell

= Oln man CXCI1]pel\’iS J.[
arbetslos och fir vera arc det
barn man \’ﬁn{ar ar ({6\’\: ](':U]
man bedéma att det skulle bli
for pafrestande. Att fa ett déve

| barn dr som att emigrera, man

maste g in i dévviirlden, lira
sigettnytesprik osv. Dd hand-
lar avgdrandet inte om barnets
livskvalitet, utan om forildrar-
nas. Resonemanget ir detsam-
ma som vid en vanlig abort,
men det dr den mest kontro-
versiella av de tre situationerna.

Omdoijligt forbjuda
selektiv abort
Torbjérn Tdnnsjo menar att
detir omojligeate forbjuda se-
lektiv abort. Och om man
skulle ha en restrikiiv linje,
vem skulle dd bestimma vilka
skador man ska fi leta efter
hos ett foster?

— Det enda méjliga dr en

Den innebidr ocksi act man
ska ha riict act fa hyilp ace sit-
ta barn dll virlden dven om
man har ett funktionshinder

som forsvirar det.
Frin ett socialt,
misket perspektiv siger nytto-

ekono-

Peter Kemp vill viirna om det
oersittliga, vilket forst och
[rémst dir "den andra ménni-
skan’”.

moralen att samhillec ska sat-

| saresurser dir de bist behovs.

— Ju mer en minniska har
desto mindre intressant blir
det att fi mer. En semester-
vecka pd Kanariedarna har
knappast nigot virde for den
som har s& mycket pengar att
han kan resa dit nir han vill.
For den som har lite kan resan
diremot vara vird vildigt
mycket. Minniskor som be-
hover hjilp med grundliggan-

konsekvent frihetlig hallning.  de funktioner, exempelvis per-



soner med funktionshinder,
har stérre nytta av samhillets
resurser in andra, och ska alle-
si fa en storre del av dem.

— Vi blir inte lyckligare ju
mer vi har. Vi som bor i Sve-
rige dr inte tre, fyra ginger
lyckligare idag in for femtio
ar sedan!

Varna det oersattliga

Peter Kemp, som ir chef for
Centrum for etik och ritt i
Danmark, menar atc etiken
ska virna om det oersittliga.

— Det oersittliga dr forsc
ach frimst "den andra min-
niskan”. Men att avbryta ett
liv som dnnu inte har ucveck-
lac sig cill ace vara en oersitt-
lig individ 4r inte en krink-
ning av det oersittliga.

Peter Kemp menar alltsd
act det finns situationer dd det
ir befogat med selektiv aborr.

Han vill inte ha etr forbud |

mot alla undersskningar som
kan avsléja fosterskador.

— Vi har rite ace anvinda
den genetiska kunskapen utan
att bli beskyllda for act tro att
vetenskapen och tekonologin
ska kunna skydda oss mot allc

lidande, och utan att bli be- |

skyllda for att inte respektera
och beundra handikappade.
Peter Kemp kritiserar nyt-
tomoralen. Den har fungerat
progressivt i minga samhil-
len, dven de nordiska, och kan
fortfarande gora det i u-lin-
derna dir de flesta minniskor
saknar vilfird och goda livs-
villkor. D4 stir devisen “stors-
ta méjliga lycka till storsta
méjliga antal minniskor” for
sociala framsteg. Men i sam-
hillen som Sverige och Dan-
mark, dir de flesta stadigt har
fate det bictre och bittre, kan
"storsta mojliga lycka” anviin-
das for att motivera sociala
nedskirningar. Flertalet kan
fortsitea att £ det bittre med-
anen del fir det simre utan att

det strider mot nyttomoralen. |

— Utifrdn oersiuighetens
etik bli nyttomoralen inhu-
man 1 ect samhille som vart,
dir de flesta har fate det bra.

Langt till mitten

Ann-Sofie Ohlander ir pro-
fessor i historia i Orebro. Hon
vet ocksd hur dec ir att vara
patient i den psykiatriska vir-
den, och menar act den dubb-
la erfarenheten kan ge henne
bra idéer for forskning,

— Som professor befinner |

man sig i samhiillets mitt, och
som psykpatient finns man pd
kanten. Dirute har man lingt
dll mitten, och det ger bra
dverblick over samhillet.
Dirifrdan kan man med
fordel studera vad Ann-Sofie
Ohlander kallar "sambhillets
mottagande strukeurer”, il
exempel hur omgivningen ser
pd barn med funktionshinder.
— Det viktigaste for hur

Der vikiigaste fir hur det ska
gd for ett barn ir inverkan
[rdn omgivningen, siger

Ann-Sofie Ohlander.

det ska gd for ett barn ir in-
verkan frin omgivningen.
Ridsla och dngest ger miss-

tréstan hos forildrar och an- |

dra och det resulterar i dis-
kriminering, férnekande och
légn. Om barnet diremot
omges av hopp, blir progno-
sen mer positiv och det kan
oppna samhillet fér barnet.

Ohlander anknyter il

By
o
2
S
=
)
S

studier om hur synen pésjilv-
mord har forindrats. Sjilv-
mord betraktades linge som
ett brott, och forst 1908 blev
det tilldtet ate begrava sjilv-
spillingar” pd kyrkogérden.

— Vad var det man férbjd?
Jo, fortvivlan. Man ville inte
ha beréring med dem som var
foreviviade. Forse pa 1970-ta-
let bérjade det forskas om
sjialvimord i vart land.

Ann-Sofie Ohlander me-
naratt en god psykiatrisk vird
dr ate fi mojlighet ate kiinna
fértvivlan i en ndgorlunda
hoppfull miljs. Dérfor ir hon
ocksd mycket skeptisk till var-
je tanke om dadshjilp.

— Nir jag var som mest de-
primerad ville jag dé varje
morgon. Men pd eftermidda-
garna ville jag inte d&. Vems
vilja handlar det om niir en
minniska siger act hon vill do?

Vem talar

Peter Singer om?
Ragnar Furenhed, som ocksi
medverkade i konferensen, ir
forskare vid Link6pings uni-
versitet och har studerat hur
miinniskor med grav utveck-
lingsstérning uppleversin till-
varo. Utifrin sina erfarenheter
kritiserade han Peter Singer,
filosofiprofessorn frin Austra-
lien, som ansluter sig till nyt-
tomoralen och bland annat
hiivdar att det kan vara riitc att
ta livet av nyfodda barn med
funktionshinder.

— Vem menar Peter Singer
ndr han talar om “mentalt de-
fekta minniskor”, och till och
med "gravt retarderade ménsk-
liga gronsaker”? Singer siger
attkriteriet for att vara en mén-
niska dr atr ha rationalitet,
sjilvmedvetande och frihet.
Det kan man ha trots en grav
utvecklingsstorning. De min-
niskor jag studerat kan vara bi-
de stolta och glada. De har
ocksd funnit metoder for att
pdverka sina medminniskor
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och uppnd sina mél, trots att
de inte kommunicerar med tal.
Sjalvmedvetande ir inte nigot
man fods med, det dr nigor
man far.

— Vi blir dll i samspelet
med andra minniskor. Sing-
ers filosofi visar rationalitetens
begrinsningar. Han talar om
rationell begdvning, men har

Om man gir ménniskovirder
tinjbart och forhandlingsbart
skapar man wtrymme for for-
[aljelse och vanvird, siiger Bo
Andersson.

missat Egenskapt‘l‘ som emo-
tionell begdvning, trofasthet
och solidaritet.

| Tanjbart

manniskovarde
— Om man gor minniskovir-
det tinjbart och férhandlings-
bart skapar man utrymme for
forfoljelse och vanvird. Da
kan det komma upp tankar
om att vissa minniskor skulle
vara mindre kiinsliga fér hung-
er och lidande dn andra. Det
har vi sett ménga exempel pd
i historien, sa forfactaren Bo
Andersson pi konferensen.
Det ir ofta ridslan fér det
som 4r annorlunda som ska-
par daliga attityder, menade
han. Det giller att forstd den
ridslan riwe for ate slippa de
daliga atticyderna. Det hand-
lar bland annat om att inse att
det bara ir slumpen som skil-
jer oss fran dem.

sidan 3




Funktionsbegransning, Begransning av for-
maga och Handikapp &r de ord som nu ersat-
ter begreppen Skada, Funktionsnedsattning
och Handikapp. De presenteras i en svensk
oversattning av varldshalsoorganisationen
WHO:s internationella handikappklassifika-
tion, som kom fér fem ar sedan.

Sedan dess har WHO foresla-
git nya begrepp, nimligen
Funktionsbegrinsningar, Ak-
tiviteter och Delaktighet. De
presenteras i ett inofficiellt

material frin viirldshilsoorga- |

nisationen WHO, som ocksa
aversatts till svenska nu.

— De gamla begreppen och
klassifikationerna av handi-
kapp behéver revideras, for-
klarar Sonja Calais van Stok-
kom, Centrum for handi-
kappforskning i Uppsala, som
arbetar med Gversiiciningen av
det reviderade [6rslager. Den
kritik som funnits mot den

klassifikation som giller nu |

gdr bland annat ut pd atc be-
greppen r forvirrande efter-
som det inte alltid dr klara
granser mellan dem.

Klara definitioner

— Detiir vikrigt att det finns
fasta, klara definitioner act
anvinda i till exempel veten-
skapliga sammanhang, men
till vardags kan vi forstas an-
vinda "vanliga” ord som vi
alltid gjore, siiger Sonja Calais
van Stokkom. Handikappro-
relsen kan fortsitra act an-
viinda sina beniimningar, och
jag tror inte att nigon orga-
nisation kommer atc kalla sig
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exempelvis "Delaktighetsfor-
bundet” i framtiden.

Den internationella han-
dikapprorelsen har vint sig
mot det negativa i att alleid
studera méinniskors tillkorta-
kommanden, WHO foreslir
dirfor neucrala ord sd lingt
detdr majlige. P4 brictisk eng-
elska dr "handicap” et nega-
tivt ord, och man har i stillet
valt att tala om "delaktighet”
(participation”).  Begrepper
"delaktighet” méte vi ocksd
som slogan under det inter-
nationella  handikappiret
1981: "Full delaktighet och
jamlikhet” och dven i FN:s
standardregler for full delak-
tighet och jimlikhet for per-
soner med funktionsnedsiitt-
ningar. | det presenterade re-
visionsforslaget finns dven en
forteckning av miljofakeorer,

Den féreslagna klassifika-
tionen ska nu diskuteras virl-
den runt. Klassifikationer ska
aldrig bli firdiga, utan stin-
digt diskuteras och revideras.
WHO publicerade den forsca
handikappklassifikationen
1980 for att den skulle pro-
vas pd olika hall. Dess forsta
officiella godkinnande kom
1993 och det ir dversice-
ningen av den versionen som
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nu getts ut, Revisionsarbetet
har pgdc ndgradr och forac
Sverige ska kunna delta aktive
publiceras nu bide den exis-
terande klassifikationen och
revisionsforslaget.

Nir det giller internatio-
nella klassifikationer kriivs det
omsorgsfulla  Gversiteningar
till varje sprik sd snabbt som
majlige, fr act man ska hitea
begrepp som ir limpliga pa
det egna spriket och motsva-
rar begreppen i andra sprik.
Ibland iir det svirt att hitta go-
da svenska dversitiningar, sd
revisionsforslaget finns dirfor
just nu i en form som inne-
héller en del svengelska.

Anvands i
rehabilitering

Arbetet med ate férindra han-
dikappklassifikationen dr inte
bara en friga om ord. Klassifi-
kationen anviinds, framfor alle
i habilitering och rehabilite-
ring. Vid en konferens, som so-
cialstyrelsen ordnade for act
presentera de tvi versionerna,
gav Gunnar Grimby, professor
i rehabiliteringsmedicin  pa

‘ Sahlgrenska sjukhuset, exem-
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De gamla begreppen och klas-
sifikationerna av handikapp
behiver revideras, forklarar
Sonja Calais van Stokkom.
De som giiller nu har bland
annat kritiserats dirfor att
det inte alltid dr klara grin-
ser mellan dem.

pel pd hur klassifikationen an-
vinds i rehabilitering. Den
kommer bland annat tll nytea
i begreppsbildning och karak-
tirisering av undersoknings-
metoder, vid bedémningar i
rehabiliteringsférloppet, i epi-
demiolagiska studier och niir
man ska bestimma vilken dt-
giird som iir bist.

Individinriktad
definition

An sd linge har handikappde-
finicionen och klassifikationen
mest anvints i medicinska
sammanhang. Den har ocksi
kritiserats for ate vara individ-
inriktad och dgna for lite upp-
miirksamhet &t miljéns bery-
delse. Klassifikationen behover
utgd frin sidana begrepp och
definitioner atr den kan an-
viindas for att paverka samhiil-
let, inte bara for acc habilirera
och rehabilitera individen.

Skrifien "Svensk version av
WHO:s internationella handi-
kappllassifikation  ICIDH.
Klassifikation,  Funktionsbe-
griinsining, Begransning av foir-
mdga, Handikapp”, kan bestiil-
las frin Socialstyrelsens kund-
tidnst, fax 08-760 58 95, tel
08-795 23 30.



(vinnorna som inte
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— Man trodde att man skulle astadkomma ett samhadlle utan imbecilli-
tet och asocialitet genom att férhindra att vissa grupper fick barn.
Samhadllsnyttan, underbyggd av tidens vetenskap, hade foretrade. Det
som gjordes gjordes i god tro i ett samhaélle med begransade resurser,
men pa bekostnad av enskilda manniskors rattigheter.

B> Kristina Engwall, doktorand
vid humanistiska institutio-
nen, hogskolan i Orebro, ar-
betar med en avhandling som
handlar om de kvinnor som
togs in pi Vistra Mark frin
1931, dé sjukhuset 5ppnades,
till1981, da der stingdes.
Vistra Mark var ete statlige
sinnessjukhus i Orebro, avsett
tor s3 kallade asociala och im-
becilla kvinnor. Med hjilp av
cirka 600 journaler, som hon
vale ut, vill Kristina Engwall
beskriva de kvinnor som togs
in pé sjukhuset. Varfér togs de
in, hur sdg deras tidigare liv ut
och hur var deras tillvaro pd
sjukhuset?

Nir Vistra Mark $ppna-
des talade man om bildbara
och icke bildbara sinnessloa.
De personer som man med
hjilp av intelligenstest funnic
hade en intelligensdlder pd 7
till 12 4r, riknade man cll de
imbecilla. Till gruppen bild-
bara sinnessléa hirde ocksi de
debila. De som ansigs vara
obildbara kallades idioter.

Sexuellt opalitliga

Asocialiteten var inte lika Lt
ate mita, Ndgra skickades dill
Vistra Mark dirfor act de hade
begtt brote, men straffrifor-
klarats eftersom de ansdgs im-

becilla. Vildigt manga var dock
inte démda f6r ndgot brott,
men ansigs vara asociala.

— Der stdr inte klart ut-
trycke i journalerna varfor de
ansdgs vara asociala, men vis-
sa uttryck kommer igen. Nir
jag liser journalerna tycks det
som om det huvudsakligen
fanns tvd sorcers asocialitet.
Den férsta hade med kvin-
nornas sexuella opdlitlighet
art géra och den andra hand-
lade om vildsamhet, konsta-
terar Kristina.

Lag samhallsklass

S gott som alla kvinnor som
togs in pad Vistra Mark till-
hérde de ligre sambhiillsklas-
serna. De flesta var ogifta, nig-
ra var gifta, dnkor eller skilda.
Ganska minga hade barn.
Nistan hilften hade vuxic upp
i fosterhem eller pd anstalt. De
hade upplevt mdnga uppbrott
under sina liv. Minga hade ut-
sates for grove vild, bade fy-
siskt och psykiske,

— Med tanke p3 atc aga re-
kommenderades i bérjan av
1900-talet kan man sluta sig
till ate nér dec sedr i journaler-
na att de var ucsatta for grove
vild, s& var det verkligen grovt,
siger Kristina.

Nir det giller bedémning-

en av sexuell opdlidighet blir
det tydlige act de utvecklings-

storda kvinnorna togs in pd

Kristina Engwall studerar hur tillvaron var for kvinnor pa sin-

— Att vara ogift mor eller
att ha barn med olika min var
tecken pd sexuell opdlitlighet.
Flera av kvinnorna hade med
viira 6gon sett varit utsatea for
sexuella overgrepp, men de
fick bira en scor del av skul-
den och hamnade pd Viistra
Mark, berdttar Kristina. Vid
incest till exempel, bestraffa-

nessjukhuset Viistra Mark i Orebro frin 1930 till 1950-talet.

Vistra Mark pi grund av de
viirderingar som ridde i sam-
hillet. Forestillningar i det
svenska samhillet pd 1930-ta-
let styrde hur man sig pd an-
svar och skuld niir det gillde

sexualitet och sexualiserar vald.
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des bide forévare och offer
fram till en lagindring 1938.

Uttrycken for kvinnornas
vildsamhet varierade mycket.
Det fanns de som var verklige
vildsamma och de som rev ned

nigon blomkruka d och d&. p
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~ Idag skulle vi troligevis be-
trakta de vildsamma kvinnor-
nasom virdkrivande. En kvin-
na som var bide gravt horsel-
skadad och gravt synskadad
slog ofta omkring sig nir folk
kom nira henne. Det ér vil en
ganska naturlig reaktion accvil-
jaskyddasigom man inte upp-
fattar vad som hiinder runtom-
kring sig, menar Kristina.

Lag tolerans mot
valdsamma kvinnor

Frigan dr om inte kvinnor
som var valdsamma ansigs
som mer avvikande #in miin
som var vildsamma. Man var
inte van vid att se kvinnor som
anvinde vild eller slog ned
blomkrukor och krossade fon-
ster. Aven idag har ju samhiil-
let en ligre toleransnivd for
kvinnors vildsamhet dn for
mins valdsamhet.

Orsaken tll de intagna

kvinnornas avvikelse finnsan-
tecknad i register, men det
framgdr inte om der dr orsa-
ken till imbecillitet eller aso-
cialitet som avses, Vad som
didremot dr uppenbart ir den
tillero till arvet som fanns.
Skiilen dill att staten engage-
rade sig i vrden av imbecilla
och asociala var flera. For det
forsta hade staten tagit et
ekonomiskt ansvar for de sd
kallade vanartade sinnesslda
barnen samt andra sinnessloa
grupper med tilliggshandi-
kapp. For det andra ansdg
man att det fanns ett stort
samhillsintresse i act skydda
sambhiillet frin asociala, imbe-
cilla minniskor.

— Kvinnorna behévde rtas
om hand for act forhindra ate
de fodde barn av dalig kvali-
tet, medan ménnen skulle om-
hindertas t6r att forhindras
begd broct, forklarar Kristina.

Viistra Mark tillkom i en
tid dd man ansdg att samhiil-
let behovde skyddas frin
minniskor som avvels frin det
Samhillet
skyddas frin de utvecklings-
storda, men ocksd frin de aso-
ciala, Genom att till exempel

normala. maiste

[isa in de asociala, imbecilla
kvinnorna och minnen och
forhindra dem att fi barn
skulle man skapa ett nytt per-
fekt sambhiille.

Rasbiologi och
steriliseringspolitik
Det fanns en stor tilltro till ve-
tenskapen, framforallt  den
medicinska. Sverige hade re-
dan pd 1930-talet en relativt
ling rasbiologisk historia. P’
1930-talet var det svenska in-
tresset inte lingre inrikeat pd
olila rasers hierarki, utan man
lade ronvikten pd rashygien,
detvill siga iirfiliga sjukdomar

och defekter i det minskliga
slikeer. P4 1920-talec motio-
nerades det i riksdagen om ste-
riliseringslagar. Man ansag att
det vore mer humant att steri-
lisera bland annat de asociala,
imbecilla kvinnorna, in att
forvara dem pd anstalt. Efter
steriliseringslagens  tillkomst
1935 togs imbecilla och asoci-
ala kvinnor in pa Viistra Mark
i avskrickande syfte och tving-
ades acceptera sterilisering for
ate skrivas ut. Fram dill 1950
steriliserades ett tjugotal kvin-
nor och direfter ett tiotal per
ar tills seeriliseringslagen upp-
hérde 1970.

Vistra Mark omvandlades
1967 dill specialsjukhus for
sirskilt vardkrivande patien-
ter. Manliga patienter togs in
och manlig personal anstill-
des. Minga av de ridigare pa-
tienterna stannade dock kvar.

‘ Sjukhuset stingdes 1981.
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Nu finns det en vetenskap-
lig tidskrift om handikapp-
forskning i Skandinavien,
Scandinavian  Journal of
Disability Studies. Den ska
handla om tviirvetenskaplig
social forskning, med bidrag
frin exempelvis pedagogik,
ociologi, psykologi, juri-
dik, ekonomisk historia och
socialmedicin,  Tidningen
ska sirskile lyfra fram rela-
tionen mellan funktions-
hinder och miljs.

Det ir Nordic Network
on Disability Research som
ger ut tidningen. Huvudre-
dakeér dr Marten Soder,
som ir verksam vid Uppsa-
la och Bergens universitet.
Varje bidrag granskas av tva
oberoende och anonyma
forskare. Tidningen har en

Handikappforskning i

N ol

ny nordisk tidskrift

redaktdr i varje nordiskt
land. Den som vill publice-
raen artikel i tidningen kan
ra kontakt med redaktoren
i Sverige, Karin Sonnander,
tel 018-66 22 27, e-post
karin.sonnander@ullpsyk.

uu.se Ansvarig utgivare dr
Marten Séder.

Tidningen planeras
komma ut tvi ginger arli-
gen och kostar 250 norska
kronor om dret fér privat-
personer och 350 kronor
for institutioner.

Den som vill prenume-
rera bli
Nordic Network on Disabi-
lity Research kan viinda sig
till Johans Sandvin, Nord-
N-8002

eller medlem 1

landsforskning,
Bods, Norge,
e-post SJDS@hibo.no

Register ger kunskap l

‘om barn med synskac

dec  ett

svenskt register dver barn

Numera finns
med synskador. Det omfat-
tar 2 800 barn upp till 19
ir, som har en synskiirpa
under 0,3. Registret visar
bland annat att en tredjedel
avalla barn har drftliga syn-
skador och att Gver 60 pro-
cent har yreerligare funk-
tionshinder, vilket dr den
hogsta siffran i Norden.
Det vanligaste funktions-
hindret utdver synskadan ir
utvecklingsstdrning,

— Der har inte blivit fler
barn med synskador och yt-
terligare  funktionshinder,
utan registreringen har blivit
biittre, siger Kristina Torng-
vist, docent vid dgonklini-
ken pd universitetssjukhuset

a ]

| i Lund och huvudansvarig

for registret.

Kristina Tornqvist och
Jonas Blohmé har gjort en
undersokning bland de fles-
ta barn 1 registret. Drygt
hilften av barnen i1 under-
sokningen har medfodda
skador, och hilften av des-
sa skador dr drfiliga.

Undersékningen  visar
ate Gotland :r der Lin som
har flesc barn med synska-
dor, 17 barn per 10 000.
Anledningen ér drfdiga an-
lag. Genomsnittet i landet
dr 10,9 barn per 10 000,
Gotland ligger hogst dven
niir det giller barn som bli-
vit synskadade under barn-
domen, men det ir inte
kint varfor.

sidan 6
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r vi oss tal

Hur gar det till nar vi lar oss tala eller kommunicera? Hur ser samspe-
let ut mellan hjdrnan och det vi méter i var omgivning? Hur paverkas
vart sprdak eller vara kommunikativa uttryck av att nagot av véra kom-
munikationssatt inte fungerar? Hur paverkar en skada i hjarnan var

formaga till kommunikation?

P Detta ir nigra av de frigor

man soker besvara i den neu-
forskningen.
Neurolingvistik handlar om

rolingvistiska

sprak och hjirna.

— Vi kommunicerar inte i
ett tomrum. Kommunikation
och sprik ir beroende av sam-
manhang och situation. Hur
vi tolkar och forstdr sprik pa-
verkas till exempel av vem vi
samtalar med och varfor, for-
llarar Elisabeth Ahlsén, som
ir professor i neurolingvistik
vid Géteborgs universiret.

Sprakstorningen

i verkliga livet

Att forstd varandra 1 ett var-
dagligt sammanhang ir egent-
ligen inte en enkel sak, utan
manga omstindigheter piver-
Nir
detgiller personer som har ni-
gon form av sprikstorning ir
det av stor betydelse att veta

kar kommunikationen.

hur situation och samman-
hang paverkar deras férmiga
att kommunicera.
man tillviiga f6r act kommuni-

Hur gir

cera med sin omgivning om
man har ndgon form av sprik-
storning? Kan man kompen-
serasin svarighet pd ndgot site?
I vissa sammanhang kanske
detgdrlikabraatc pekaeller pd
annat sice visa vad man vill,
Man
sprikstérningen  ter

hur
sig i
verkliga livet” for atc fa en god
uppfattning  om  personens

behover vera

problem. Detta iir inte minst
viktigt fér atct man ska kunna

skriddarsy behandling och
stod.

Afasi, dyslexi

och dovhet

Att skriva kan vara etc aleer-
nativ fér den som har svarig-
heter med det talade spriket.
Det skrivna spriket dr ju ock-
sd etcalle vanligare kommuni-
kationssict. Men en sprik-
storning paverkar dven hur vi
skriver,

Elisabeth Ahlsén och hen-
nes kollegor arbetar bland an-
nat med att s6ka beskriva de
strategier personer med spriks-
torning viljer nir de ska losa
olika uppgifter med hjilp av
det skrivna spriket, Man stu-
derar personer med afasi, en
sprikstérning som beror pd en
forvirvad hjirnskada, perso-
ner med dyslexi, specifika lis-
och skrivproblem, och déva
personer.

De fir i uppgift ate skriva
en text som de hitear pa sjilva
utitrdn ett givet imne. De ska
ocksd skriva en platsansékan
och en vigbeskrivning. Man
ber dem ocksd med egna ord
dterge en beriitcelse med bil-
der som stéd. Personerna vi-
arbetar och
allt de dstadkommer i datorn

deofilmas nir de

lagras for att man ska kunna
analysera hur de arbetar. Man
vill till exempel ta reda pi vad
de gor for fel, hur lang tid det
tar att losa uppgifterna och
vilka dndringar de gor.
—Viharinnu inte avslucat

projektet. Men vissa monster
kan vi urskilja. Personer med
afasi tar ling tid pd sig, och gor
linga pauser under arbetet,

De dndrar mycket i det de

— Vire mél dir att wtveckla
diagnostiken och dstadkomma
behandlingsprogram till exem-
pel i form av datorstiid for
perioier med olika sprakstor-
ningar, siiger Elisabeth Ahlsén.

skrivitoch dr noga med att det
ska bli en bra och viilskriven
text. Personer med specifika
lis-och skrivsvirigheter skri-
ver talspriksmiissigt. Deras
texter bestdr ofta av linga ord-
kedjor utan punkc och stor
bokstav, vilket kan géra dem
svira ate forstd.

Déva personer dr bittre pd
att dela in texten i meningar,
men deras meningsindelning
dr speciell. De smd bindeor-
den, dll exempel

missigt i sin text. Det kan be-
ro pd att dessa smi ord inte an-
vinds i teckenspriket. Déva
personer vet att orden ska va-
ra med i skriven svenska, men
det ir oklart for dem vad de
fyller for funktion och var de
ska placeras.

—Vart malirace vi ska kun-
na utveckla diagnostiken och
astadkomma behandlingspro-
gram till exempel i form av da-
torstdd fér personer med oli-
ka sprikstdrningar. Riitescav-
ningsprogram finns ju redan,
men andra typer av stéd be-
héver utvecklas.

Tvarvetenskap
Elisabeth Ahlsén har den fors-
ta och hitills enda professu-
ren i Sverige i detta unga tvir-
vetenskapliga imne.

—Man kommer ingenstans
utan samverkan med andra
forskare om man vill forska
om sprik och hjirna. Visam-
arbetar ofta med medicinsk-
naturvetenskaplig,  psykolo-
gisk, kognitionsvetenskaplig,
logopedisk, filosofisk eller da-
tavetenskaplig expertis, bero-
ende pa vilka problem det gil-
ler, sidger hon.

— Ett tviirvetenskapligt ar-
betssite dr vikeigt och nod-
vindigt. Tyviirr dr det sd aw
samverkan éver fakulcesgrin-
serna forsvaras av hur univer-
sitet och hogskolor ir organi-
serade. Men hiir i Goteborg
har vi en tviirvetenskaplig en-
het, SSKKII, som arbetar med
grund- och forskarutbildning
och forskning om Sprik, Se-
mantik, Kognition, Informa-

och  tion och Interaktion. De si

"som”, som vi anvinder i det | kallade kiirniimnena i kollegi-

skrivna spriket tycks déva per-
soner ibland placera slump-
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etir lingvistik, psykologi, da-
tavetenskap och filosofi.
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1800-talet studeras:
_ V I ' © P
\\//crm glilel
,1 I ‘
funk

Det ar bara under en kort tid i var historia som
personer med funktionshinder har placerats pa
institution. Fram till i slutet av 1800-talet bod-
de de flesta med sin familj, arbetade och hjalp-
te till med forsorjningen. Det framgar av en
avhandling som Ingrid Olsson arbetar med.

P> Fler 4n hilften av de vuxna

tions

| deraciktenskapslagar, anstalts-

livt

sant att studera vilka grupper
som har gjorts osynliga i olika
tider. Idag skulle man kanske
kunna siga att minniskor med
eloverkinslighet behandlas s.

Laglig ratt till hjalp
Det fanns minniskor med
funktionshinder som inte kun-

1iNnd

- P 1870-talet kom en ny fat-

FOLS

1er

N

tigvirdslag och familjen fick
aterigen férsorjningsansvaret,

Férildralosa barn forsok-
te kommunen ackordera ut
som fosterbarn, men det kun-
de vara svirc om barnen hade
nigon skada, eftersom de in-
te alltid var en effektiv ar-

som Ingrid Olsson hiceat i do- |

kumenten hade arbete. Niist-
an alla min som var tal- eller
horselskadade arberade, och
tva tredjedelar av kvinnorna,
Bland dem som var rorelse-
hindrade eller synskadade var
det firre som hade arbete. De

vanligaste yrkena var hantver-

kare, dring och piga. Bland
dem som hade arbete var det
minga som var gifta.

Giftermal var vanligast
bland déva personer, de gifte
sig ofta med ndgon som var
dév. Personer med fallande-
sjuka, epilepsi, gifte sig inte.
Det var nimligen forbjudet
enligt en lag frin miteen av
1700-talet. Den lagen for-
svann 1969!

Tusen manniskor

i Linképing

Ingrid Olsson, som dr dokto-
rand p& Tema Hilsa vid Lin-
kopings universitet, har stude-

rat hur minniskor med funk- |

tionshinder i Linkdping levde
och fick hjilp under 1800-ta-
let. Hon har féljt dem i hus-
forhorslingder, men ocksd stu-

sidan 8

lagar och dokument frin
landstinget, fattigvirden, vil-
gorenhetsorganisationer o s v.
Ingrid Olsson har sammanlagt
hittat drygt tusen personer
som var dova, hérselskadade,
synskadade, talskadade, rorel-
sehindrade eller psykiske funk-
tionshindrade, hade utveck-
lingsstorning eller epilepsi.

— Det var de funktions-
hinder som noterades i kyrko-
bockerna. Frin borjan skilde
pristerna inte pd utvecklings-
storning och psykisk sjukdom,
men s smaningom bérjade de
bli medvetna om skillnaden.

Det ir for resten betydligt fler |

kvinnor dn min som bereck-
nas med de tvd skadorna.

— Man kan fundera dver
varfor just de hir skadorna

gjorde att ménniskor ansgs |

hora till gruppen lytea eller
vanlottade. De blev ju synlig-
gjorda genom att registreras.
Lungsjukdomar finns till ex-

empel inte nimnda. Beror det

pd att de lungsjuka var sd
minga att det ansdgs over-
miktigt for samhillec act ta nd-
got sorts ansvar? Det dr intres-
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betskraft. For en del betydde
ritten till faccigvard att de fick
gd till soppkoket, som inriit-
tades i Linkdping pd en baron

de forsérja sig och inte hade |

Herman von Linghems initi-
ativ i borjan av 1800-talet.
Men det kunde ocksa hiinda
att ndgon fick pengar till en
dgonoperation, en yrkesut-
bildning eller en plats pi dév-
stuminstitucer 1 Stockholm.
ndgon
form av funktionshinder kal-
lades vanlottade och tillhérde
forsta klassens fattigvirdsta-
gare. Det betydde att hjilpen
till dem var mer angeligen dn
till dem som ansdgs vara fat-
tiga dirfor ace de var lata.

Minniskor med

Foto: Malena Sjoberg

— Man fick hjilp frin fattig-

virden om man var vanlottad

i 1800-talets Sverige. Men
det gillde att skiita sig. Det
kontrollerades exempelvis att
man inte tiggde pd gatorna,
berittar Ingrid Olsson.

| Viktigt hur man
uppforde sig

Men det gillde att skota sig,
dven for de vanlottade. Anna,
som var ofirdig, fick besok av
fattigvardsstyrelsens ombuds-
man tvi ginger i minaden,
enligt ett besluc i facrigvards-
direktionen 4r 1820. Om-
men socknarna protesterade | budsmannen skulle se till atc
och hivdade att lagen stred | honhade matoch klider, men
mot sjilvbestimmanderitten. | ocksdact hon uppférde sig vil

nigon familj som kunde hjil-
pa dem. DA tridde fattigvir-
den in. T mitten av 1800-talet
fick de till och med rice il
hjilp enligt fattigvirdslagen,




och inte tiggde. Om hon er-
tappades tiggande pd gatan
blev det spinnhuset. Och om
ombudsmannen  bedémde
att Anna klarade ndgot arbe-
te, till exempel strumpstick-
ningeller spinad, fick honar-
betsuppgifter, och dem mas-
te hon skota f6r ate i behilla
underhillet.

— Trots ate det var mycket
factigt i Sverige pd 1800-talet
kunde miénga minniskor
med funktionshinder arbeta
och forsirja sig, konstaterar
Ingrid Olsson. Vid slutet av
seklet kom industrialismen
iging och hantverket bérjade
férsvinna. DA blev det svira-
re att f3 jobb, de sociala nit-
verken blev simre och det
blev fler som behévde sam-
hillets hjilp (6r att sverleva.

Ideologier kallades
vetenskap

P4 1920-talet bérjade det cir-
lulera tankar om att det inte
var virtate satsa pﬁ ate ge stid
till alla minniskor som be-
hévde det. Det viixte fram ide-
ologier, torklidda till veten-
skap, om att alla egenskaper
hos minniskor berodde pd
drfiliga anlag,

Degenerationsliiran sa att
det fanns grupper av minnis-
kor som bara bar pa diliga
arvsanlag. Socialdarwinismen
hivdade att egoismen ir
minsklighetens  viktigaste
drivkraft och act vird och om-
sorg om dem som ir svaga
dirfér minskar slikeets moj-
ligheter att verleva.

Steriliseringslagen

Lagen om sterilisering frin
1935, som har uppmirksam-
mats pd senare tid, var en f6ljd
av den synen. Det dr mindre
kint att det vid den tiden
fanns personer, bland annat i
likarkdren, som ansig atc det
borde bli forbjudet for déva
ate gifta sig. |

Handlkapphlstorla

ett nutldspro

jekt

Vad ska vi ha handikapphistoria till? Till att legitimera forskning och
vara en fodkrok for forskare? Eller ska den vara till for att fa de profes-
sionella att reflektera over sitt arbete? Ar handikapphistorien framst ett
medel att forsta det som hander idag, ett verktyg for att studera

moderninseringen?

P> Lotta Holme, forskare i
handikapphistoria, stillde fri-
gor 1 kretsen av forskare pd en
konferens om  handikapp-
forskning i héstas. Hon un-
derstrok att det dr viktige ate
handikapphistorikerna iir
medvetna om vad de gor och
vilket perspektiv de har.

— Handikapphistorien ir
ett prisma som vi kan anviinda
for act forstd samhillsutveck-
lingen. Men vi méste vara kla-
ra dver att vi inte kan veta vad
vi inte vet, Diremot kan vi ut-
gd frin det vi vet och férmedla
nyaantaganden. All kunskap iir
provisorisk, men vi kan minska
osikerheten vartefter.

Historien handlar
om var egen tid

Handikapphistoria ir ect nu-
tida projekt. Den historia vi
skriver handlar mest om véir
egen tid, menar Lotta Holme.
Vatje generation viljer sina
perspekriv. Intresset for han-
dikapphistoria foddes genom
institutionsnedliggningen.

Forskningen handlar mest
om den och det har formule-
rats minga teser om den.
Men nir Ingrid Olssons
forskning (se sidan 8) nu vi-
sar act de flesta minniskor
med funktionshinder har levt
i samhillet, utanfér inscitu-
tionerna, hur ska vi di for-

klara vira teser om avskiljan-
de? P& 1800-talet tinkte man
inte 1 termer av avskiljande,

detr vire perspekaiv.

Handikapphistoria har et
virde for minniskor med
funktionshinder som lever
idag. Det skulle ocksd vara bra
for handikapprérelsen ate skri-
va en kritisk organisationshis-
toria, anser Lotta Holme,

— Nista steg for forsk-
ningen ir ate forsoka forstd
hur minniskor upplevde sin
situation da, siiger hon, Hur
sdg minniskors drémmar ut,
vad hade de for bilder av det
livet? Men forsk-
ningen maste ha sin frihet i

"normala”

begreppsbildningen, det fir
inte liggas lock pa den.

— Vikan granska moderni-
seringen och  vilfirdsstaten
med hjilp av historien. Men vi
ska vara pd det klara med act
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Foto: Malena Sjoberg

Niista steg for den historiska
handikappforskningen iir att
Jorsika farstd hur ménniskor
upplevele sin situation dd, si-
ger Lotta Holme.

vetenskapen péverkar handi-
kappolitiken.

Hur anvands
var forskning

Vi miste ocksd se upp med
hur vir forskning anviinds.
Der finns en fara ate vi fir en
tendensios diskussion, som
nir journalisten Maciej Za-
remba fér en tid sedan fick
klorna i anstalwsforskningen
och skrev artiklar i Dagens
Nyheter som gick ut piatt so-
cialdemokratin hade huvud-
ansvaret for ate minniskor
vingssteriliserades i vart land
pd 1930- och 40-talen.
Forskningskonferensen

"Vad vetviinte om handikapp-
historia” anordnades av Han-
dikapphistoriska  fireningens
stiftelse  Handikapphistoriskt
Forum i samband med fore-
ningens tiodrsjubileum.
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Tiden, gruppen och relatio-
nen ir viktiga fakrorer nir

man vill férdjupa vuxenhabi-
literingen. Man behéver félja
ungdomarna under lingre tid
iin vanligt, arbeta i smd grup-
per och forlitasig pd gruppens
formaga. Det ir ocksa vikeigt
att skapa mojligheter till rela-
tioner, bide mellan ungdo-
marna och mellan ungdomar-
na och personalen.

Det konstaterar Christina
Nelson och Gerd Peterson, ku-
rator respektive psykolog vid
Rehabeenter Lund-Orup, som
varit projektansvariga for et
projekt diir man prévat att ge
dtta ungdomar en fordjupad
vuxenhabilitering. Ungdomar-
na var i 20-30-arsildern och
hade omfattande funktions-

hinder och en komplicerande |

psykosocial bakgrund. Arbers-
terapeuterna Sylvia Marcelius
och Viviann Selander arbetade
ocksi i projekret.
Ungdomarna som deltog i
projektet hade en besvirligare
vuxenblivandeprocess én and-
ra ungdomar som har kontakt
med vuxenhabiliteringen. De
flesta var arbetslésa, men ville
ha ett arbete. Flera av ungdo-
marna ville ocksd ha stéd atc
flytta till en egen bostad.
Ungdomarna triiffades tvd
dagar i veckan, lagade mat till-
sammans, diskuterade, gjorde
studiebestk, var ute pd dven-
tyrsdagar och annat. Projektle-
darna konstaterar i sin rapport
att det glr att ge ungdomar en
fordjupad vuxenhabilitering,
att stodja dem i arbeter att ta
ansvar for sict liv, om man ser
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ill att det finns tillricklig med
tid och goda personalresurser.
Nir projektet var slut hade det
skett betydande forindringar i
ungdomarnas liv, flera hade till
exempel kommit ut i arbetsli-
vet. De hade ocksd fict bictre
sjilvfsreroende och mer kon-
takt med andra ungdomar.
rapporten har projektledarna
ocksd formulerat ett princip-
program for vuxenhabilitering
for ungdomar med svara funk-
tionshinder och kompliceran-
de psykosocial bakgrund.

Rapporten heter "Projekt AS-
SAR. Principprogram for vux-
enbabilitering av ungdomar
med medfiddaltidigt forvirva-
de svira ﬁm!’erimzshiuder och
komplicerande psykosocial bak-
grund”. Den kan bestiillas frn
Rebabeetrum Lund-Orup, tel
046-17 22 86 eller 17 17 96.

Gruppbostad 4r den absolut
vanligaste bostadsformen for
personer med utvecklingsstor-
ning. Ett vilkommet tillskott
il den yreerst knappa littera-
turen om hur det dr act leva i
gruppbostad ir skriften "I slott
och koja”, som getts ut av so-
cialstyrelsen. Sexton gruppbo-
stider med varierande lige, ut-
formning och inrikening i
Stockholms och Jimtlands lin
har undersokts. Personal och
hyresgister har intervjuats om
hur det ir atc leva och ge stod
och service i gruppbostider.
De boende har visat sina bo-
stider och talac om vad de
tycker om dem. Hir ges ex-
empel pd hur stod utformats i
den svdra balansgingen mel-
lan de enskilda personernas
behov och hela gruppens och
personalens behov. Nirstden-
de och foretridare har gett si-
na synpunkter i en enkit.
Skriften ger ett intressant
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inligg i den pagiende debatten
omutformningav bostider tor
personer med utvecklingsstor-
ning och om hur stodet kan ut-
formas. Undersokningen visar
att gruppbostider savil med
som utan gemensamma ut-
rymmen kan ge ett bra om-
hindertagande av  personer
med omfatrande funktions-
hinder. Om man frimst gav
stod i den egna ligenheten el-
ler i de gemensamma utrym-
mena foreféll bero pa persona-
lens dsikter i frigan. Man har
inte funnit att personer med
omfattande behov fir mer scod
i de gemensamma utrymmena
4n andra.

Slott och koja dr tvd me-
taforer for hur utrymmena i
gruppbostiderna anviinds.
Slott syftar pd de gemensam-
ma lokalerna som ofta upp-
fattas som for stora eller rent-
av onodiga. De egna ligen-
heterna liknas vid kojor som
ofta dr for sma och fungerar
daligt som hem med mojlig-
heter till valfrihet och trygg-
het i umginge, fricid, vila,
matlagning, maltider m m.

Ect sirskilt kapitel dgnas i
granskning av den privata bo-
stadens utformning efter de
ritningar som sints till social-
styrelsen i samband med an-
sokan om statsbidrag. Tyvirr
finns det gott om exempel pd
att ligenheterna dr déligr dis-
ponerade och ofullstindiga.
Av detta framgar atc det dr an-
geliget act bevaka kvaliteten 1
bostadsbyggandet s act dali-
ga losningar och onédigt ho-
ga hyror kan undvikas. Frc
mycket eftersatt omride dr be-
givningsstod och begdvnings-
hjilpmedel som kan under-
litta for hyresgisten att verk-
ligen anvinda sin ligenher.

Spinnvidden i skriften dr
stor, de olika omridena blir
sversiktigt behandlade och ger
inte mycket frdjupning. Men
skriften bor ge ett bra underlag

for diskussioner och utveckling
av verksamheten i gruppbosti-
der. Skriften illustreras med
tankevickande bilder och av-
slutas med en genomgang av ti-
digare forskning pa omradet.
Undersokningen har gjorts av
en projekegrupp under ledning
av Owe Raren, socialstyrelsens
social fjinstgrupp.

Agneta Kanold

Skrifien "I slott och koja. En
studie av egna ligenbeter och
gemensamma lokaler 1 gripp-
bostiider” kan  bestillas frin
Socialstyrelsens — kundtjinst,
Finspangsgatan 51, 163 53
Spinga, fax 08-760 58 95,
tel 08-795 23 30, e-post s6s.
order@special. lagerhus.se

Det dr fortfarande linge till
milet om full delaktighet i
samhillec och lingt ifrén alla
med  funktions-

personer
hinder har goda levnadsvillkor
cller "lever som andra”. Det
bekriftas av den sammanfat-
tande rapport linsstyrelsen i
Uppsala skrivic om den tillsyn
som 1995/96 genomfordes
ver bostider med sirskild ser-
vice enligt socialtjinstlagen
och LSS. Syftet med studien
var att granska om de som bor
i bostider med sirskild service
har méjlighet act uppna goda
levnadsforhillanden och mdj-
lighet att leva som andra.
Svagheterna i den med-
borgerliga statusen visar sig
bland annat genom att den
enskildes majlighet att vilja
bostad #r begrinsad, liksom
méjligheterna att péverka pla-
nering av det dagliga livet. Att
uppnd sjilvbestimmande dr
med andra ord svart, och be-
kymmersamt dr ocksd att det
fanns s4 fi individuella planer
uppritrade. Men det fanns



positiva tecken, till exempel
dkad anpassning av arbets-
platser till den enskildes be-
hov och 6nskemil, Det har
ocksd varit mycket positivt for
personerna act ha fitc majlig-
het att bosiitta sig i en bostad
med sirskild service i form av

gruppbostad.

Rapporten heter "Att leva som
andra. En rapport om levnads-
villleoren i bostider med sir-
skild service”. Den kan bestil-
las frin linsstyrelsen i Uppsala
lin, Hamnesplanaden 3, 751
86 Uppsala, 1el 018-17 50 00,
fax 018-17 50 31.

Horselskadad eller.
f v i arbetslivet

Gunnel A M Backenroth,
psykologiska  institutionen
vid Stockholms universitet,
har undersske déva personers
upplevelser i arbetsliver. Hon
har studerat deltagande och
inflytande, kiinslor av kontroll
och méjlighet atc ucvecklas
(empowerment) i arbetslivet.
Hon jimférde tvisprikiga
miljer  (teckensprik och
svenska) diir de flesta horande
duminstone i nigon utstrick-
ning kunde teckensprik, med
vdsprikiga miljoer dir de ho-
rande personerna inte behiir-
skade teckensprik.

De som arbetade i tecken-
spriksmiljéer var dll évervi-
gande del min, som i hogre
grad var universitetsutbildade,
hade varit anstillda kortare tid
samt arbetade heltid i stérre
utstriickning dn de som inte
arbetade i teckenspriksmiljo-
er. De tvd olika grupperna
dterfanns i olika yrken.

De som arbetade i teck-
enspriksmiljéer hade bland
annat en storre kinsla av del-
aktighet, inflytande, sjilv-
stindighet och kontroll éver
sin arbetssituacion. Dessut-
om upplevde de sina méjlig-

heter atc utvecklas pé arbets-
platsen som stérre.

Gunnel Backenroth har
ocksd tillsammans med Bo H.
Ahlner, Karolinska sjukhuset,
med hjilp av intervjuer och
enkiiter studerat hur en grupp
personer med mittlig eller
grav horselskada upplever sin
hérselnedsitening och sina ar-
betsforhdllanden.  Samtliga
var delcagare i etc rehabilite-
ringsprogram vid Karolinska
sjukhuset f6r personer som
anvinder horselhjilpmedel.
Det visade sig att citka en
tredjedel upplevde sin horsel-
nedsittning som ett socialt
stigma. Deras dlder hade ing-
en betydelse for hur de upp-
levde sin horselnedsitining,
och de som hade en kinsla av
inre kontroll kiinde en hggre
grad av tillfredsstillelse med
arbetsuppgifterna, arbetsmil-
jon och relacionen dll sina
dverordnade.

Den forsta rapporten, mummer
836 i psykologiska institutionens
rapporiserie, heter "Empower-
ment in working life. Opportu-
nities and obstacles from the per-

spective of deaf employees”.

Den andra rapporten, som dar
nimmer 837 1 psykologiska in-

stitutionens rapportserie, heter

"Hearing loss in working life.
Psychosocial aspects™. Bida rap-
porterna kan bestillas frin psy-
kologiska institutionen, Stock-
holms  wniversitet, 106 91
Stackholm, fax 08-15 93 42.

Empowerment ir ett begrepp
som stdr for ate medborgarna
skaffar sig storre inflytande.
Empowerment kan ocks3 va-

ra en arbetsmodell i exempel-

vis viilfirdssystemet, skolan,

omsorgen och arbecsliver.
Forskarna Erik Forsberg

och Bengt Starrin har bland
annat arbetat med forsk-
ningscirklar och deltagarbase-
rad forskning dir medlemmar
iettantal handikapporganisa-
tioner hade ett avgérande in-
flytande éver arbeter. De v
har nu tillsammans med and-
ra skrivit en bok om empo-
werment som modell. Boken
ger exempel pd hur empower-
ment kan tillimpas pi olika
omriden.

Exemplen har det gemen-
samt att de ifrigasitter pro-
fessionella gruppers monopol
pd kunskap och kompetens
och samudigt lyfter fram
"vanligt folks” formdga att ta
hand om fragor som ir vikti-
ga for dem sjilva.

I etr avsnitt beskrivs det
nimnda forskningsprojektet
dir personer med funktions-
hinder deltog. Tvd avsnitt
handlar om Community Ba-
sed Rehabilitation, dels i u-
linder, dels 1 nigra kommu-
ner i Virmland, dir forildrar
till barn med funktionshinder
har bildat forskningscirklar
och gjort undersskningar fér
att kartligga behovet av stod
och service.

Boken heter “Frigivande krafi.
Empowerment som modell i sko-
la, omsorg och arbetsliv”, Redak-
torer dr Erik Forsberg och Bengt
Starrin. Forlagshuset Gothia.
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En tillgang
| inte ett problem

Vidrentillging - inte ett pro-
blem” heter etc projekt som
bedrivits vid Urkraft och Sin-
nenas gym i Skellefted i evd &r.
Tanken med projektet var att
kompensera samhiillets insat-
ser fér ungdomar med funk-
tionsnedsittning, som har
svirt att fi en position pd ar-
betsmarknaden,

[ projekeet ville man ge en
yrkesférberedande och sjilv-
stirkande utbildning  med
hjilp av praktik och arbets-

- triining samt icke verbala me-

toder som bild och drama.
Genom att arbeta med indi-
viderna sjilva och ge dem
méjlighet ate uppticka sina
formdgor, resurser, intressen
och majligheter, ville man
tka deras mojligheter atc fi
ett arbete.

Lena Dahlgren, institutio-
nen fér sociale arbete, Umed
universitet, och Anna From-
Lindqvist, Urkraft, har utviir-
derac projektet genom att in-
tervjua elever, projektledare
och samarbetspartners. De an-
ser att verksamheten har haft
stor betydelse bade frin et in-
dividperspektiv och ett sam-
hillsperspektiv.

Insatserna har fyllt ete be-

| hov som sambhillets insatser i

ovrigt inte lyckats fylla. Pro-
jekeet har bidragic cill ate bry-
ta en negativ urveckling, SEAr-
ka och utveckla individernas
egna resurser och didrmed ock-
si forbitera deras forucsice-
ningar pd arbetsmarknaden.
Samarbetspartners som Ami
och forsikringskassan ir ock-
sd ndjda.

Rapporten heter "Vi dir en till-
ging — inte ett problem” och dir
skriven av Lena Dahlgren och
Anna From-Lindquist. Den kan
bestiillas fran Urleraft, Sinnenas
Gym, tel 0910-57965, 579 64,

e-post sinneneasgym @urkiaft.se B
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BEGRANSAD EFTERSANDNING

Vid definitiv efterséndning atersands férsandelsen med

Musik som terapi
i Orebroprojekt

Ert projeke i Orebro lin med
syfte atc utveckla musiktera-
peutiska meroder for vuxna
med grav utvecklingsstérning
och andra funkdonshinder
presenteras i rapporten "Pro-
jekt Musikupplevelse”. Syfret
med projektet var dels att uc-
veckla och utvirdera den mu-
sikterapeutiska  metodiken,
dels att beddma effekrerna for
deltagarna. Forfattarna - ger
fallbeskrivningar och konsta-
terar ate ett individinrikear,
processinriktat arbetssiite kan
bidra till arc dka livskvaliteten
for deltagarna, bland annat
genom en forbittrad kommu-
nikativ och social kompetens.

Rapporten heter "Projekt Mu-
sikupplevelse. Musikterapentis-
ka metoder for vixna med gra-
va funktionshinder. Rapport
frdn ett toidrige utvecklingsar-
bete”. Den éir skriven av Mika-
el Ramel, Tina Hermansson och
Mona Hallin och kan bestillas
fiin Psykiatri och babilitering,
Orebro  lins landsting, Box
1613, 701 16 Orebro, tel 019-
157157, fax 019-15 32 02.

juni

3-5 juni i Stockholm
ORIGO - I skiirnings-
punkten forskning,
praktik och politik
Rikskonferens ordnad av
Omsorgsnimnden i Stock-
holms lins landsting
Avgift: 2.500 kronor exkl.
moms

Information: tel 070-484 15 85
juli

1-6 juli i Addanta, USA
IMC-9 International
Mobility Conference
Upplysningar: VAMC Rehab
R & D Center, 1670

Clairmont Road (151R),
Decatur, GA 30033, USA.

augusti

2-6 augusti i Stockholm

14th International Congress
of the International Associa-
tion for Child and Adoles-
cent Psychiatry and Allied

Professions: Trauma and
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Recovery — Care of Children
by 21st Century Clinicians.
Upplysningar:

Stockholm Convention Bureau,
PO Box 6911, 102 39
Stockholm, tel 08-736 15 00,
fax 08-34 84 41.

23-28 augusti i Haag, Holland.
XII World Congress of
Inclusion International.
Information: Inclusion Inter-
national, Galeries de la Toison
d’Or, 29 Chaussée d’Ixelles
#393/32, B-1050 Brussels,
Belgium. tel 32 2 502 77 34,
fax 32 2 502 28 406.

31 augusti —4 september

i Wien, Osterrike

6th International Conference
on Computers Helping
People with Special Needs,
Wien/Budapest
Upplysningar: Osterreiche
Computer Gesellschaft,
Wollzeile 1-3, A-1010 Wien,
Osterrike.

september

17-19 september i Stockholm
The Folke Bernadotte
International Memorial
Conference

Our children — Their future.
Children and young persons

Omslagsfoto: Julia Sjoberg

Tryck: SRE MedMedia AB

with disabilities.

Upplysningar:

Stockholm Convention Bureau,
FBIMC, PO Box 6911, 102 39
Stockholm tel, 08-736 15 00,
fax 08-34 84 41.

e-post FB1998@stocon.se

november

19-20 november i Uppsala
FUB:s forskningsdagar om
Minniskovirde/Minnisko-
syn — Igir — Idag — Imorgon.
Medverkande bland andra
Ronny Ambjérnsson och
Maj-Gull Axelsson.

Anmilan fore den 9 oktober.
Information: Grethe
Holmgaard, praktiska upplys-
ningar: Tuula Augustsson,
bida FUB. tel 08-407 26 20,
fax 08-678 81 33.

2000

1-6 augusti i Seactle, USA
New Millenium:

Research to Practice

The 11th World Congess of
the International Association
for the Scientific Study of
Incellectual Disabilities,
IASSID. Mer information om
anmiilan f6r ‘atc medverka och
delra kommer i september 1998
och 1999!

‘Tidningen ges ut fyra ganger om dret och finns
dven pd kassett, Prenumerationspris: 160 kronot.

Manus till ndsta nummer ska vara redaktionen

tillhanda senast den 26 augusti.

ISSN 1103-1956




