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Framatblickande Uppsalajubileum:

— Ett demokratiskt samhadlle granskar sig sjalv. Med hjalp av forskning
tydliggér man de mal och visioner man &r dverens om, men ocksd
glappet mellan mal och verklighet. | ett bra samhalle tar politikerna till
sig kritiken over glappet och skams lite. Sa blir samhallet battre.

Forskningen behévs och kom-
mer alltid att behévas, sa Ul-
la Riis, vicerektor vid Uppsa-
la universitet, nir Centrum
fér handikappforskning i Upp-
sala under hésten firade tiodrs-
jubileum med ett seminarium.
De flesta politiska beslut fat-
tas efter det atc forskningen
har tillfrigats, menade hon
och understrék att det ér en
sirskilt viktig uppgift for forsk-
ningen att ge rést &t dem som
inte kan féra sin egen talan.
~ Handikappforskningen
behovs for ate beskriva min-
niskors svirigheter och lidan-
de — deras glidjeimnen och
drommar, sa Ulla Riis, som
har kontakt med handikapp-
forskningen bland annat i sin
egenskap av ledamot i Social-
vetenskapliga forskningsridet.

Borjade i Goteborg

Den forsta centrumbildningen
for handikappforskning inrit-
tades i Uppsala, men det var in-
te dir handikappforskningens
vagga stod, berittade Lars Keb-
bon, en av grundarna av cen-
trum i Uppsala. Starten var av-
delningen for handikapp-
forskning vid universitetet i
Goteborg med en professur
som Sven-Olof Brattgdrd fick
r 1970. Det var ocksd virl-
dens forsta professur i handi-
kappforskning, Avdelningen
finns 4n, men dgnar sig inte &c
handikappforskning! I Géte-
borg samordnas handikapp-
forskningen i stillet i ece s kal-
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lat programomride vid uni-
versiterer.

Redan 1978 samlades han-
dikapporganisationer och fors-
kare fér ate for forsta gingen
samtala om handikappforsk-

ordna och delvis finansiera han-
dikappforskning. FRN fick
ocksd ett siirskilt anslag for atc
arbeta aktivt med att utveckla
handikappforskningen. Det
blev en skjuts fér handikapp-
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Lars Kebbon, Mérten Sider, Bo Hiinnestrand och Sonja Calais
van Stokkom dr nigra av eldsjilarna bakom Centrum for han-
dikappforskning i Uppsala.

ningens framtid och dérefter
gjordes det en bred invente-
ring av forskningsbehovet pa
handikappomradet. Aret dir-
pé fick Forskningsrdsnimn-
den, FRN, i uppdrag att sam-
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fragorna vid universiteten.
Bland annat arbetade fyra oli-
ka grupper av forskare i flera dr
med act formulera forsknings-
bara frigor. Det blev 75 olika
projeke, och ménga av dem har

Foto: Malena Sjcberg

forverkligats genom aren, kon-
staterade Lars Kebbon.

1990 inrdctades Socialve-
tenskapliga forskningsradet och
dvertog samordningsansvaret
for handikappforskningen.
Ekonomiske blev det ett drp-
slag for handikappforskningen,
som fick sina anslag minskade
frin 24 miljoner kronor till
mindre 4n hilften.

— Men nu vixer handi-
kappforskningen igen, och den
viktigaste uppgiften fér de
centra for handikappforskning
som finns i landet har varit
och dr att std for den fortsatta
tillvixten, sa Lars Kebbon.

Individualitet

och motstand

Vilever i senmoderniteten, ti-
den efter moderniteten, fast-
slog Marten Séder, professor i
sociologi.

— Vir identitet dr inte ling-
re given pd samma siitt som i
tidigare generationer. Indivi-
dualiseringen blir allt djupare.
Vi har méjligheter att skapa oss
vir egen identitet genom re-
flektion. Var och en kan ha
sitt eget identitetsprojeke. For
personer med funktionshin-
der kan det betyda en mot-
stindskamp mot underord-
ningen under vilfirdsstaten
och mot gamla myter om
funkdonshinder.

Marten Séder berittade om
ndgra aktuella forskningspro-
jekt i Uppsala. Sonja Calais
van Stokkom arbetar med
WHO:s nya klassifikationer
av funktionshinder. Med hjilp
av personer med funktions-
hinder ska hon nu préva hur
klassifikationerna passar in i



olika vardagliga situationer.

Flera Uppsalaprojekt stu-
derar autonomi och sjilvstin-
dighet. Ritva Goughs av-
handling visar att det finns en
dubbelhet i den nya individu-
alismen. Hon menar att pion-
jararbetet i Independent Li-
ving, som hon studerat, bide
ir en revolt mot vilfirdssta-
ten och ett fullfljande av den.
Independent Living ir samti-
digt en individuell och en kol-
lektiv rorelse. Karin Barron
konstaterar i sin avhandling
om ungdomar med réorelse-
hinder att man kan vara prak-
tiskt beroende och dnd4 vara
autonom och styrasitt liv, ba-
ra man fir bestimma 6ver hjil-
pen. Bo Hinnestrand visar i
sitt arbete om ledarhundens
historia hur man kan géra sig
autonom i férhdllande till om-
givningens syn pa funktions-
hinder. Med ledarhunden vid
sin sida f&r synskadade mind-
re combedd hjilp.

Riéttighetslagar

— Rarrighetslagarna dr ocksd ett
led i individualismen. Med la-
garna forsdker man indra spel-
reglerna. Individen ska bli star-
kare gentemot sambhillet, men
maste sjilv agera for att £ del
av ritten. Barbro Lewin be-
skriver i sin avhandling ate riit-
tighetslagarna inte blev vad det
var tinkt. Brister i handligg-
ningen gor att man har miss-
lyckats med att skapa ett soci-
alt medborgarskap. Lagen ut-
gdr fran att individen 4r akty
och stark. Barbro Lewin menar
att det behdvs mer paternalism
for att stirka autonomin.
Gisela Helmius och Karin

N

Barron forskar om handikapp
under pdverkan av feministisk
forskning. Karin Barron visar
i sin avhandling act det dr skill-
nad p pojkar och flickor i vill-
koren for vuxenblivande. Gi-
sela Helmius har gjort en stu-
die om tre generationers
kvinnor med rérelsehinder.

Foto Tommy Westberg

Hon konstaterar att det r fel

att bara tala om det dubbla
fortrycket mot kvinnor med
funktionshinder. Ect funk-
tionshinder kan ocks3 hjilpa
kvinnor att inte ta pd sig de
vanliga konsrollerna, utan 3
styrka act dverskrida grinser.

Det finns numera en del
handikappforskare med egna
funktionshinder. For dem 4r
forskningen manga ginger
knuten till en frigérelsekamp
och blir ofta normativ, siger
Marten Séder. I Sverige iir fors-
karna med egna funktions-
hinder 3 jimfort med andra
linder. Hir iir forskningen mer
problematiserande och visar
pa dubbelheten i minga frigor.
Det leder ibland till kollisioner
med bestillare och handi-
kapprorelsen.

Fér sju ar sedan ordnades
en stor konferens, dir handi-

kapprérelsen formulerade en
del énskemdl om forskning,
Man eftetlyste bland annat so-
cial forskning, forskning om
samhillspolitik i forhillande
till personer med funkcions-
hinder och mer forskningsin-
formation.

- Det har hiint mycket in-

Att ge rist dt méanniskor som
inte kan fora sin egen talan ir
en siirskilt viktig uppgift for
Sorskningen, sa Ulla Riis, vice-
rektor vid Uppsala universitet.

om handikappforskningen se-
dan dess, men mycket dter-
stir, konstaterade Barbro
Carlsson, som 4r ledamot i so-
cialvetenskapliga forsknings-
radet och generalsekreterare
pd handikapprérelsens bi-
stindsforening, SHIA.

Hur drabbar
nedskarningar?

— Minniskor med funktions-
hinder har fict svirare lev-
nadsforhillanden de senaste
dren. Hur drabbar nedskir-
ningarna och hur ser livsvill-
koren ut i ett klassperspektiv?
De stora makt- och demokra-
tiutredningarna har inte be-
rore inflytandet for personer
med funktionshinder. Det be-
hévs forskning om hur det ska
bli mojlige att rikna in oss.
Det borde ocksa vara sjilvklart
att alla medborgare ir med i
studier om hur socialférsik-
ringen fungerar.

Barbro Carlsson ansdg ock-
sd ate det skulle kunna bidra till
problematiseringen och for-
djupningen i handikapp-

handikappforskning pagar 4/98

forskningen om handikapp-
forskarna med egna funk-
tionshinder blev fler. Det be-
hévs vidare ete kdnsperspekeiv
i handikappforskningen, men
kvinnor med funktionshinder
behover ocksd finnas med i
den feministiska forskningen
om alla kvinnor, sa hon.

Och forskningsinformatio-
nen som handikapporganisa-
tionerna efterlyste, hur blev det
med den? Jo, tidningen Han-
dikappforskning pdgr finns
sedan sju 4r, men det ir indd
ett stort glapp i kommunika-
tionen mellan forskare och filt.

Handikappombudsman-
nen Inger Claesson-Wistberg
konstaterade att det inte finns
nigon svensk forskning om
diskriminering mot personer
med funktionshinder. Hur ytt-
rar sig diskrimineringen och
vilka mekanismer ir det som
gor att man diskriminerar ir
négra frigor som behéver be-
svaras, menade hon. Andra
fragor dr: Vad innebir egent-
ligen riitten att inte bli diskri-
minerad? Vad betyder ritten
till utbildning och varfor ir
den inte forverkligad?

— Det finns manga anmil-
ningsirenden hos Handikapp-
ombudsmannen som skulle
kunna problematiseras och
analyseras av forskningen, sa
Inger Claesson-Wistberg. Hon
ansag ocksd att Barbro Lewins
avhandling om rittighetsla-
garna vicker nya forsknings-
omriden. Det behdvs forsk-
ning om vad det blir av LSS-
besluten och varfor det s ofta
hinder att det inte blir som
det beslutats. Det ir vikrigt att
vi fir veta vad som hinder i ut-
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rymmet mellan lagen och verk-
stilligheten, menade Inger
Claesson-Wistberg.

— Forskare skulle kunna an-
vinda FN:s standardregler som
verktyg for att studera diskri-
minering och granska tillstin-
det i landet, regel for regel.
Nir det giller diskriminering
mot barn med funkrtions-
hinder dr FN:s barnkonven-
tion ett bra verktyg.

Mangfald en resurs

— Hur lir vi oss att se mang-
fald och olikheter som en re-
surs och inte som en risk, fra-
gade sig Kenneth Abrahams-
son, programansvarig vid
Radet for arbetslivsforskning.
Rédet initierar och finansie-
rar arbetslivsforskning och ska
med forskning bidra «ill act
skapa en god arbetsmiljé och
en arbetsmarknad som ir till-
ginglig for alla. Radec vill byg-
ga en bro till handikappforsk-
ningen och har bland annat
inrittat en referensgrupp for
att 4 in ete handikapperspek-
tiv i arbetslivsforskningen.

— Tekniken i arbetslivet dr
pd gott och ont. Den béde ger
och tar jobb frin minniskor
med funktionshinder. Det gil-
ler att se var de nya jobben
finns, men det behéver ocksd
skapas nya jobb med flexibla
arbetsvillkor.

I samtalet om framtidens
handikappforskning som av-
slutade jubileumsdagen kon-
staterade Stig Larsson, profes-
sor i samhillsmedicin i Mal-
md, att det finns en hel del
elindesforskning.

— Den behgvs, for minga
minniskor har ett elinde, men
forskningen mdste ocksa spegla
utmaningar mot det otillging-
liga samhillet, finga upp posi-
tiva signaler och ska nya lés-
ningar pi minskliga problem.

Barbro Carlsson tog upp
relationen mellan omgivning-
ens actityder och sambhillets
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tillginglighet.

— Det siigs ofta att attity-
derna mot personer med funk-
tionshinder behéver forindras
sd att det blir en allmin opini-
on for bittre tillgiinglighet. Men

Foto: Malena Sjoberg

Det skulle bidra till proble-
matiseringen och fordjup-
ningen i handikappforskning
om det fanns fler forskare
med egna funktionshinder, sa
Barbro Carlsson.

1at oss vinda p& ordningen!
Med en bittre tillginglighet
kan minniskor med funk-
tionshinder leva et vanligt liv,
ta sig fram som andra och del-
ta i samhillslivet, och det for-
bittrar attityderna hos allmin-
heten. Forskningen maste ig-
na sig 4t skdrningspunkten
mellan individ och samhiille,
och studera vilka fakrorer det dr
som skapar handikapp.

Tvarvetenskaplig
handikappforskning

Svensk handikappforskning
bedrivs mest inom de vanli-
ga, etablerade universitetsim-
nena. [ Linképing har handi-
kappforskningen delvis orga-
niserats annorlunda. Dir har
man sedan linge temainstitu-
tioner med forskare frin olika
imnen, och nu finns ocksd
imnet handikappvetenskap.
Lotta Holme, forestindare for
Centrum f6r handikappve-
tenskap i Linképing, forkla-
rade act man dir vill skapa en
wvirvetenskaplig miljé for han-
dikappforskning.

— Vi forscker skapa en
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forskning som ir fakultets- och
imnesovergripande. Vi vill
bland annat prova trillingpro-
jeke, det vill siga ett samarbe-
te mellan medicin, teknik och
sambhillsverenskap. An s linge
har vi inte rikeigt fatc chansen
att visa att detta dr mojlige i
handikappforskning, men vi
hoppas kunna gora det.

Lars Kebbon menade att
det behdvs handikappforsk-
ning i olika former, bade den
som Linképing stdr for, dir
handikappvetenskap ir ett eget
dmne, och den som centrum
i Uppsala representerar, dir
forskarna #r knutna till tradi-
tionella discipliner.

— De etablerade universi-
tetsimnena ir inte givna av
Gud, de dr framvuxna dirfor att
de har ett indamdl, sa han. Jag
tycker att det ir viktigt att han-
dikappforskarna har tillhorig-
het i en etablerad disciplin. Vi
méste inte ha samma modell i
hela landet och vi behaver in-

Det behivs svensk forskning
om hur diskriminering pd
grund av funktionshinder ytt-
rar sig. FN's standardregler
dr ett bra verktyg i den forsk-
ningen, sa Inger Claesson-
Wiistberg.

te ha samma &sikt om vilket
som 4r biist. Men det dr viktigt
att handikappforskarna i landet
har en gemensam krets, ett nit-
verk, for samtal och erfaren-
hetsutbyte. Detta nitverk finns,

ggia
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och har just sékt ekonomiske
stod frin SER for sitt arbete.

Ulla Riis menade att te-
maforskningen har den forde-
len att forskare frin olika 4m-
nen har en uppgift som de ska
utféra gemensamt. Dokto-
randerna pd dessa institutioner
behéver ofta tvd handledare
och det 4r vitaliserande.

— Den dynamik som finns
pd universitetet i Linképing
ir svdr att skapa i Uppsala, sa
Hikan Lanshammar, handi-
kappforskare i Uppsala. Hir
tar férindringar ling tid och
det finns inte ndgon upp-
muntran till mdngvetenskap-
lig forskning, Det dr svart att
fa resurser till sddana projeke
i Uppsala, och det har med

traditioner att gora.

Handikappkunskap
raknas inte

Slutligen tog Mérten Soder upp
frigan om forskningsrddens syn
pa handikappforskning.

— Handikappforskarnas
forskningsansékningar be-
doms av forskare som inte har
kunskap om handikapp. Det
innebir att den kunskap som
vi forskare har om handikapp
inte riknas och virderas ndr
ansokningarna bedoms, hiv-
dade han.

Kenneth Abrahamsson be-
rittade act ansdkningar som
kommer till Ridet for arbets-
livsforskning och giller han-
dikapp delegeras till personer
med handikappkunskap. Ulla
Riis, ledamot i Socialveten-
skapliga forskningsrddet, for-
klarade att radets uppgift dr
att bedéma samhillsrelevans
och vetenskaplig metod.

— Réidet ger anslag pé
ménga nya forskningsomrd-
den dir der dr svirt att bedo-
ma relevans och metod. Vi har
diskuterat frigan och funde-
rat pd om det behdvs storre
sakkunniggrupper for atc be-
démningarna ska bli riktiga.



Forskare fran sodra Sverige berattade om sitt
arbete nar Handikappforskningens dag ordna-
des i Malmd under hosten. Omkring 25 projekt
presenterades. Arrang6r var HAREC, Centrum
for handikapp- och rehabiliteringsforskning.

HAREC 4r landets yngsta cen-
trum inom handikappforsk-
ningen. Det har sitt site vid
Lund universitet, men forskare
frin Malm och hela Skine,
Blekinge, sédra Halland och
Sméland kan vara medlemmar,

— Vi har ocksi en dialog
med forskare i Képenhamn,
och planerar att ordna en han-
dikappforskningens dag till-
sammans med dem, siger
Bengt Lindqvist och Stig Lars-
son, ordférande respekerive f5-
restdndare for HAREC,

Hir ir korta redogorelser
for nigra av de projekt som
presenterades pd sodra Sveri-

ges handikappforskningsdag:

Arbetsvillkor for
personlig assistent

Hur ser arbetsvillkoren ut for
personliga assistenter? Monica
Larsson, samhillsmedicinska
institutionen vid Lunds uni-
versitet, har startat en studie
om assistenternas arbetsmiljs,
om hur arbetsritten fungerar
och hur yrket utvecklas. Pro-
jektet syftar bland annat till ate
utveckla kunskap om métet
med assistansanvindare.

De allra flesta personliga
assistenter 4r anstillda av kom-
munen. Av de assistenter som
fanns 1996 var nistan 16 000
kommunanstillda, medan
knappt 5 000 var privat an-
stillda och knappt 500 var an-
stillda av ndgot kooperativ.

Omsittningen bland assisten-
terna mellan november 1995
och november 1996 var dire-
mot hogst bland de privatan-
stillda, 80 procent. Bland de
kommunanscillda var om-
sittningen 57 procent. Attio
procent av de personliga as-
sistenterna 4r kvinnor,

Bra liv trots stroke
eller reumatism

En tredjedel av alla som fir
stroke fir Minor Stroke, en li-
ten stroke. Det visar en un-
dersokning vid universitets-
sjukhuset i Malmg, som Gerd
Andersson vid Strokecentrum
presenterade.

— Minga som f&r Minor
Stroke fir tillbaka sin ADL-for-
méga och skrivs snabbt ut ftin
sjukhuset. De ser ofta friska ut,
men var studie visar att mdnga
far funktionshinder. Efter ett &r
ir det exempelvis tolv procent
av personerna som inte tycker
att de klarar av sitt arbete.

— Det fir inte bli s att vi
bara utvecklar akutinsatserna si
att vi kan ridda ménniskor dill
livet, och sedan inte hjilper
dem till ett bra liv, sa Gerd An-
dersson som arbetar med en
behandlingsmodell fr miin-
niskor som fitt Minor Stroke.

Minniskor som fite reu-
matism férlorar tvi tredjedelar
av sina fritidsaktiviteter. Kvin-
norna skaffar sig nya intressen
oftare dn minnen. Fyrtio pro-

_po

- ambulanstransporter
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HAREC-(_Jqutrum for handikapp-
h rehabiliterin sforskning

Lindgvist iir ordférande.

cent har TV-tittande som sitt
viktigaste fritidsintresse. Det
visar en studie som Ingegerd
Wickstrom vid universitets-
sjukhusets reumamottagning
i Malmé berittade om.

— De flesta som ingr i vir
studie tycker att deras livskva-
litet ir god, men de kan éinda
behiva £ hjilp att hitta nya ak-
tiviteter som passar deras nya
livsvillkor. Det handlar ocksa
om att passa pd att gora roli-
ga saker de dagar man mir
bra, sa Ingegerd Wickstrom.

Tillganglighet

The Enabler, "méjliggora-
ren”, presenterades av Susan-
ne Iwarsson vid institutionen
for klinisk neurovetenskap i
Lund.

The Enabler ir ett verktyg
for att mita tillgingligheten i
hemmet. Med hjilp av den
gor man en bedémning av
miljon, uppdelad pi 188 oli-
ka punkter. Direfter ir det
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Stig Larsson, till vinster; ér forestindare for HAREC och Bengt

majlige att avgora hur en per-
son med ett rérelsehinder kla-
rar en rad olika vardagliga si-
tuationer i den miljon.

Hjdlpmedel i
jordbruk

Landsbygdens arbetsmiljo- och
rehabiliteringscentrum, LARC,
ar knuter dll Lantbruksuni-
versitetet 1 Alnarp. Dir kan
man fi hjilp om man arbetar
i jordbruk, skogsbruk och lik-
nande och behéver hjilpmedel,
anpassning eller rehabilitering,
LARC samarbetar bland an-
nat med forsikringskassan.
Man har funnic att det ofta ir
svirt for dem som arbetar i
jordbruk och skogsbruk att f3
den hjilp de behéver, exem-
pelvis hjilpmedel. Dirfér har
man framstille en resurspirm
med en mingd information
som dessa yrkesgrupper kan
behéva. Arbetet presenterades
av Marie Osbeck vid lant-
bruksuniversitetet.
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Matte ar ungefar som stickbeskrivningar. Férst forséker man sjalv,
géng pa gang och det blir bara fel. Men sen kommer nan och hjalper
en och plotsligt trillar poletten ner.

J»- S3 siiger en kvinna som deltar

i en studie vid institutionen
for pedagogik i Lund. Projek-
tet handlar om hur vuxna per-
soner med utvecklingsstérning
ser pd sig sjilva, sitt liv och sin
utveckling. Lisbeth Ohlssons
studerar livslangt lirande och
intellektuella funktionshind-
er, och Kerstin Liljedahl stu-
derar hur utvecklingsstorda
personer tycker att deras liv
har gestaltat sig under 25 ar
med handikappolitiska refor-
mer. De tv3 projekten presen-
terades pd Handikappforsk-
ningens dag i Lund, sesidan 5.

Forsta sitt larande

Lisbeth Ohlsson som ir psy-
kolog och lirare pd Komvux-
Sirvux har stillt sig bland an-
nat de hir frigorna i sitc arbe-
te: Hur mycket kan brister i
den intellektuella forméagan
kompenseras genom att per-
sonen far hjilp att se och for-
std sitt eget ldrande? Hur ser
personen pi sitt tinkande och
resultatet av det? Vilka strare-
gier anvinder personen, oav-
sett om resultatet blir "fel” el-
ler "rite”? Vad beror forma-
gan till kompensation pa?

[ sitt forskningsprojekt,
"Vuxenpedagogisk dialog och
kompensation av intellektuellr
funktionshinder,” dr Lisbeth
Ohlsson bide l4rare och inter-
vjuare i en Sirvuxgrupp med
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23 personer, nio kvinnor och
fjorton miin. Alla arbetade pa
Sambhall och hade sokt dll vux-
enutbildningen. De flesta gick
i sarskolan som barn och an-
sdgs inte passa in i den vanliga
kommunala vuxenutbildning-

forindras och skaffa kunskap
och det giller dven personer
med utvecklingstrning, me-
nar Lisbeth Ohlsson. Man fér-
indras och utvecklas med hjilp
av det som forskare kallar "me-
takognition”, vilket bland an-

Lisbeth Ohlsson arbetar med en avhandling diir hon bland an-
nat studerar hur personer med lindrig urvecklingsstirning ser pd
sitt eget liirande.

en. Utgdngspunkten for stu-
dien 4r ate lirande 4r en aktiv,
skapande process oavsett funk-
tionshinder. Lisbeth Ohlsson
studerar hur deltagarna upp-
fattar den teoretiska undervis-
ningen, hur de ser pd sitt eget
lirande, hur de lser problem
och om det sker ndgon for-
indring i deras synsitt.
Lirandet och den intellek-
tuella utvecklingen fortsitter i
vuxen dlder. Det 4r méjligt act
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nat ir den inre dialog man for
med sig sjilv om sympatier och
antipatier, om sina egna fram-
gingar och misslyckanden, om
sin klokhet och dumhet. Det
handlar om att skaffa sig en
karta éver sin egen kognitiva
terrang,

Dold kunskap

Lisbeth Ohlsson har sett ut-
vecklingsmdjligheter och en
dold kunskap hos deltagarna.
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Hon har gjort intervjuer i form
av undervisande samtal med
fem av deltagarna for att fi en
bild av relationen mellan de-
ras kognition och deras kins-
lor och upplevelser. Men hon
studerar ocksd sin egen roll i
deras lidrande.

— Liraren ir en sorts kata-
lysator som bdde kan paskyn-
da och fordroja frigérandet av
minniskors resurser. Aspekter
som make och sjilvstindighet
dr viktiga i min interaktion
med de studerande. Vad hin-
der nir de fir en akeiv roll i att
forstd sin egen lirandehisto-
ria? Vilken roll spelar solida-
riteten mellan lrare och elev
for att den dolda kunskapen
ska kunna forldsas?

—Manga av deltagarna kiin-
ner en stor oro nir de fr upp-
gifter att losa. Det ér mitt an-
svar att astadkomma en avspiand
atmosfir och fi deltagarna att
kinna att de studerar av fri vil-
ja. D kan de viga ta ansvar for
sitt eget lirande och stilla krav.
Det handlar om att fi delta-
garna att tinka “jag ver att jag
vet”. Nir en man som brukar
tala om sig sjilv i tredje person,
"Man vet lite, man ir inte
rent...”, bérjar anvinda me-
ningar i f8rsta person, och siga
"Jag ir en av dem som hade
svirigheter i skolan,” dé har det
hint nigot inom honom.

Gamla dokument

Kerstin Liljedahl hittade for
ndgra dr sedan en samling ut-
litanden om en grupp sirsko-
leelever, dokument som hade
legat i aktskdpet i hennes ar-
betsrum sedan borjan av 1970-
talet. Ett tidsdokument i om-
sorgernas historia, alltsd. Som
psykologpraktikant hade hon
gjort ingdende psykologiska
undersékningar av tretton
ungdomar nir de slutade sko-
lan, for att som man trodde,
vetenskapligt kunna stilla en
prognos om deras vuxenliv, yr-



kesval och framtida mgjlighe-
ter. De tio pojkarna och tre
flickorna gick igenom sjutton
olika psykologiska test den
gingen, for 25 4r sedan.

Vad har hint dem? Hur ser
deras liv ut? Kerstin Liljedahl
sammanstiller just resultaten
av ett projeke dir hon sokt
upp ungdomarna. Nio av dem
deltar i studien som heter "En
fruke av vir moderna vilfird
—omsorgen. En undersékning
om férindrade levnadsvillkor
genom lagstiftning under 25
ar for en grupp sirskoleelever
frin ungdomstid till medeldl-
der.”

— Personerna i min studie
har blivit vuxna under en tid
da det har utvecklats nya std-
former genom lagar och fore-
skrifter. Min forskningsfiiga iir
hur deras liv har utformacs i
forhallande till samhillers sitt
att ordna stédet. Hur normale
dr deras liv niir det giller
bostad, arbete, familj och fri-
tid, och framf6r allt, vad tyck-
er de sjiilva har varit viktige? Jag
vill sarskilt studera vad perso-
nerna sdger om sina sociala re-
lationer, sjilvstindighet, sys-
selsittning, arbete och fricid.
Jag vill fokusera grinsen mel-
lan det privata och offentliga.

Mork skoltid

For ndgra ir sirskoletiden pa
internatskola en mérk period
i livet, som de inte vill tala
om. Fér en av personerna var
det skilet att inte stilla upp pa
intervju. En man som girna
ville vara med, ville inte bli
intervjuad nir hans fru var
hemma. Hon skulle inte veta
hans bakgrund.

Han tyckee att hans foril-
drar hade svikit honom, som lit
honom gd pé internatskola.
Han skimdes ver att gd dir.
Han sérjde ocksé éver att han
hade fate klider frin skolan,
och inte av forildrarna. Han
hade frigat sin mamma om

detta nir han var sjutton dr och
hans pappa var déd. Mamman
hade f6rklarat ate familjen ha-
de dligt med pengar och art
det var dirfor han och flera av
syskonen hade fice gd i sirsko-
lan. Mannen tyckte inte heller
att han hade lirt sig ndgor i

sirskolan, och nu jobbade han
hart for atc hans egna barn in-
te skulle behtva hamna dir.

Flera av dem som Kerstin
Liljedahl tréffade hade en stri-
van att vara sjilvstindiga. Det
var viktige f6r dem att inte va-
ra hjilplésa, och det dr bara
fyra av de tretcon som har n3-
gon insats enligt LSS.

Ga ensam pa stan

En av minnen ville discansera
sig frin andra sirskoleelever
redan som barn, och markerar
fortfarande att de dr hjilplosa,
medan han fixar allting sjilv.
De som bor i gruppbostad ir
ocksd hjilplésa. Mannen be-
skriver sin utveckling frin att
ha varit beroende av personal
till ate Jeva sjilvstindige som

han gér nu. Han bor i egen li-
genhet och arbetar pd en res-
taurang i s kallad utflyttad
verksamhet, Ndgot som han
sirskilt uppskattar 4r att kun-
na ga ensam pa stan och stan-
na och titta pd det som han ir
intresserad av.

En kvinna berittar att hon
har ingdtt i en informations-
grupp pd dagcenter som beriit-
tat for bla. blivande vérdper-
sonal vad det kan innebira att
ha en utvecklingsstérning, Hon
betonar att hon 4r medveten

Foto: Malena Sjoberg

om sitt funktionshinder, Nir
hon var i 14 -15-rsildern ta-
lade hennes mamma med hen-
ne om hennes handikapp. "D
accepterade jag inte mict han-
dikapp som jag gér nu. Min
bror ér inte handikappad. Han
dr normal, normalbegivad.

Hur har det gitt for dem som
limnade sirskolan for 25 dr
sedan? Hur ser de pa sitt liv?
Kerstin Liljedah! har sikt upp
och intervjuat nigra elever
som hon tréffade nir hon ar-
betade pd en internatsiirskola.

Men jag dr en utvecklingsstord
tjej.” Kvinnan beskriver vad
hon menar med normal: ”ja,
med famil; till exempel. Jag har
ingen familj. Inga glyttar om-
kring mig som min bror har.”
Hon beskriver sig sjilv ocksd
som normal, en minniska som
andra, men att hon behéver en
del hjilp som andra inte behs-
ver, till exempel med pengar.
Kvinnan berittar att hon
har en god vin, som ocksé ir
lindrigt utvecklingsstérd. Hon
har mirke ate han inte dr med-
veten om sitt funktionshind-
er pd samma sitt som hon.
Han vill inte vill visa att han
ar utvecklingsstérd, "men jag
vet att han 4r det, det mirker
jag pa hans sitc att leva, hans

site ate prata.” ]

Tidningen Handikappforsk-
ning pgdr har fict et ekono-
miske stéd pa 25 000 kronor
frin ett forskningsanslag vid
Centrum for handikappforsk-
ning i Uppsala. Tidigare har
tidningen fitt motsvarande
stod frin Centrum for handi-
kappvetenskap i Linképing.

Handikappforskning pagar
ges ut av Centrum i Uppsala,
men man har inte nigot anslag
f6r sin verksamhet, s tidning-
en kan inte finansieras diri-
fran. Det kostar dryge 270 000
kr om dret att ge ut tidningen
och inkomsterna frin prenu-
merationer dr drygt 100 000 kr.

handikappforskning pagar 4/98
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Ju mindre resurser det finns i grundskolan desto fler elever finns det i
sarskolan, och kommunerna har fatt storre makt att bestamma vilka
barn som ska sorteras bort fran grundskolan, konstaterar forskaren
Magnus Tideman som presenterar sin studie om granslandet mellan

de tvéa skolformerna.

S4 linge det finns tv4 parallella
skolformer méste en sortering
ske och utvecklingen under
1990-talet har hittills priglacs
av en okande sortering med
alle fler elever i sirskolan,
Detta kan sigas g pa tvirs
mot den utbildningspolitiska
visionen om "En skola for alla”.
Visionen har varit att skapa en
skola dir alla elever, oavsett klass,
ras, kén och férmaga, skulle va-
ra vilkomna och fi god under-
visning. Som ett av medlen for
att uppnd detta mél har kom-
munaliseringen av skolan
genomforts. Tanken var bland
annatatt i en mer flexibel verk-
samhet och ett bittre resursut-
nyttjande. I samband med de-
centraliseringen av skolan till
kommunerna har ocksd en
makdfSrskjutning skett som gete
de lokala politikerna och tjins-
teminnen ett stort handlings-
utrymme. De har it ate be-
stimma hur och pa vilker sitt
sorteringen mellan skolformer-
na sker, dvs vilka som ska skri-
vas in i sirskolan och vilka som
kan f3 hjilp i grundskolan.
Under 1990-talet har an-
talet elever i sirskolan okat
kraftigt och ovintat. De fem
forsta dren pd nittiotaler 6ka-
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de elevantalet i sirskolan med
32 procent i Hallands lin och
med 22 procent i genomsnitt
i landet. Okningen har sedan
fortsatt och nyligen konstate-
rade Skolverket att andelen av
det totala antalet elever i grund-
skoledlder som ir inskrivna i
sirskolan aldrig har varit stér-
re 4n nu. Utvecklingen med
fler elever i sirskolan innebr
att fler barn #n tidigare bedoms
tillhéra gruppen elever med
utvecklingsstorning.
Elevokningen i sirskolan
har skett samtidigt som den
offentliga verksamheten varit
utsatt fér stora nedskirningar
och allt mer ansvar lagts pd
kommunerna. I Hallands Lin
har den individuella integre-
ringen dkat mest. Det innebir
att eleven 4r inskriven i sir-
skolan men gr i grundskole-
klass. Sirskolan bidrar i férsta
hand med resurser till elevens
specialundervisning,

| granslandet

I'studien "I grinslandet mellan
grundskola och sirskola” har
jag intervjuat 20 foréldrar vars
barn forst gdte i grundskola
och sedan skrivits in i sirsko-
lan som individuellt integre-
rade elever. Utifrin dessa in-
tervjuer ska jag lyfta fram for-
dldrarnas erfarenheter av huren
sddan process kan g tll.

For de intervjuade foril-
drarna kom frigan om in-
skrivning i sirskolan helt oviin-
tat. Det var skolpersonalen
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som forsta gingen forde det
pa tal:

”Skolpersonalen sa att Leif
var sen och han hade sina svi-
righeter. Dom rddde oss att
skriva in honom i sirskolan,
vilket vi i dagsliget dngrar.
Men det fanns inget annat al-
ternativ, det fanns s minga
andra barn som behévde hjilp.
Annars hade han inte fatt ni-
gon hjilp, det var pa det viset,
antingen eller”.

Inget alternativ

De allra flesta forildrar be-
skriver att de gav sitt medgi-
vande till inskrivning i sirsko-
lan eftersom det inte fanns na-
got alternativ. Det besked de
fick av skolledningen var att
det inte fanns pengar i grund-
skolan till att ge deras barn det
stod det behsvde. Aven om
beslutet om sirskoleinskriv-
ning krivde forildrarnas med-
givande fanns det enligt deras
upplevelse inget realistiske al-
ternativ till atc sidga nej:

"Nir Tobias bérjade fem-
man si var jag tvungen att skri-
va in honom i sirskolan for
att han skulle fi en assistent.
D3 blev han inskriven i sir-
skolan. Jag tycker att det dr
vildigt konstigt, varfor har
man olika budgetar? Dom hir
barnen med sirskilda behov,
varfér kan inte dom f3 hjilp
ind4? Varfor ska Tobias be-
héva skrivas in? Jag sig det
som att det var hans enda ridd-
ning annars hade han inte fix-

at det hir. Och s fick han ju
ett par timmar i sirskolan med
en ldrare som hjilpte honom
med ldsningen.

“Det galler pengar”
Att barnen behovde extra stod
och hjilp i skolarbetet var for-
dldrar och skola 6verens om.
Det problematiska var villko-
ren for ate f& hjilpen. At det
var ekonomiska argument bak-
om framgdr av méinga inter-
vjuer, och kopplingen till min-
skade resurser i grundskolan dr
tydlig for flera forildrar:

"Liraren tyckte ate vi skul-
le skriva in Tomas i sirskolan
nir han borjade higstadiet s&
att vi skulle slippa kimpa for
specialtimmarna. Det var i sam-
ma veva som kommunerna
drog ned pé sina tjinster och li-
raren var inte siker pd att To-
mas skulle fi hjilp om resur-
serna inte kom frin sirskolan.”

"Vi var tvungna att skriva in
Jessica i sirskolan for att hon
skulle f3 extraresurs, men det
har vi fitt reda pd senare act vi
inte behdvde gora for det finns
dom som inte har sina barn in-
skrivna och som har hjilp in-
da. Vi blev missvisade. Annars
hade hon liksom inget extrastod
i skolan. Inga stodldrartimmar
om vi inte skriver in henne,
Det handlar om pengar.”

Nir forildrarna onskade
stod for site barn mértes de av
kommunf6retridare som hiv-
dar resursbrist som skl for att
inte tillmdtesgd Gnskemélen.

”S4 pratade vi med rektorn
och d4 tyckte han att det 4r vil
lika bra act skriva in Jessica i
sirskolan, som han sa "Min
budget tiicker inte detta”. Han
skyller pd pengarna och det dr
sikert s men d borde han g&



till politikerna, det 4r hans
skyldighet.”

Intervjuerna med forildrar-
navisar att det finns nigot som
kan kallas ett grinsland mellan
grundskola och sirskola for barn
med intellektuella tillkorta-
kommanden. Om det enskilda
barnet hamnar i grundskolan el-
ler siirskolan beror till stor del
pa vilka ekonomiska resurser
grundskolan har,

Enligt skollagen 4r sirskolan
en egen skolform. Denna kon-
struktion innebir ovillkorligen
att samhillet miste segregera
ach sortera elever mellan de oli-
ka skolformerna. Inskrivningen
kan ses som en segregerande 3t-
gird, ndgot som riskerar att for-
svira for individen p sike. Det
ir en sida av den 6kade in-
skrivningen i sirskolan, att ele-
ver i onddan klassas som avvi-
kande. En annan ir att de som
har grav utvecklingsstérning,
ofta i kombination med ytter-
ligare funktionshinder, och som
dterfinns i sirskolans trinings-
och specialklasser riskerar att fi
ta konsekvenser av elevokning-
en och fi simre stimulans och
méjligheter.

Fler ska dela kakan

Ju fler som skrivs in i sirskolan
desto fler ir det som ska dela pa,
i normalfallet, oforindrade re-
surser. Det kan innebiira att re-
surser tas frin de mest utsatta for
att bekosta den dkande indivi-
duella integreringen.

Ett sict att lésa problemati-
ken med sorteringen av elever
i olika skolformer ir att helt
avskaffa sirskolan och pd det
sittet skapa "en skola for alla”.
Det framstdr som en radikal
lésning, och ir en tilltalande
vision, men kan innebira svi-

ja sar

righeter att garantera resurset dll
dem som mest behover. Om
skolan idag inte klarar att ge ele-
ver med svérigheter i skolarbe-

pé resurser och stor lokal hand-
lingsfrihet 6kar diagnostice-
randet av det avvikande.

Att alla ska gd i samma
grundskola, s.k. inclusion, ir

tet tillricklig hjilp blir frigan

Att det blir alltfler elever i siirskolan beror pd att kommunerna
har fitt storre fribet och att de ekonomiska aspekterna domine-
rar i offentlig verksambet, skriver Magnus Tideman.

hur de ska klara att ge de mer
gravt funktionshindrade det
stod de behover. S4 linge sir-
skolan ir en egen skolform
finns en viss garanti for att re-
surser avsicts till den verksam-
heten. Med en svag central styr-
ning kombinerat med ned-
skdrningar inom skolan finns
uppenbara svirigheter att viir-
na de mest utsatta, Intervjuer-
na med forildrar visar act brist

ett ideal men for enskilda ele-
ver kanske inte uppndbart el-
ler ens énskvirt. Men idén om
inclusion visar pd act det ir
skolans struktur och skolan
som system som mdste indras
istillet for att de enskilda in-
dividerna ska férsoka passa in
1 systemet.

Staten forsvagas i den pd-
gende omstrukrureringen av
vilfirdssamhillet och den eko-
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nomiska och ideologiska de-
centraliseringen fortgdr. Ut-
vecklingen dr pa gott och ont
men den kan innebira en kad
utsacthet foér elever med skol-
svarigheter, sirskilt i tider av
kommunalekonomiska pro-
blem. Niir skolan inte formar att
mata alla elever och ge dem det
de behdver méste en sirskilj-
ning ske.

Elever kommer i klam

Elever som befinner sigi grins-
landet riskerar att komma i
klim mellan skolformerna. Med
en konstruktion av det obliga-
toriska skolvisendet med tv3
parallella skolformer ir det svirt
att forverkliga visionen om en
skola for alla.

Attalla barn fir en god ut-
bildning, med det st6d de
behéver, dr grunden for ett
samhiille dir jamlikhet rider.
Sirskilda insatser kan verka
stimplande och sirskiljande,
men det dr uppenbart man ge-
nom att inte ge sirskilda in-
satser till dem som s behover,
medverkar till in mer sirskilj-
ning. Frigan ir inte om det
behavs sirskilda insatser utan
pd vilka grunder och pé vilket
sitt sirskilda insatser formed-
las i dagens och morgonda-
gens skola.

Magnus Tideman

Rapporten "I griinslandet mel-
lan grundskola och sirskola.
Intervjuer med forildrar till
barn som blivir sk individuells
integrerade” kan bestiillas frin
Wigforssinstitutet, Higskolan i
Halmstad, Box 823, 301 18
Halmstad. Tel 035-16 71 30,
Jax 035-21 00 08. e-post:
wigfors@uwi. hh.se
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- Enkat bland 'offentliganstallda:

Nog med stod till

funktionshindrade”’

Omkring halften av de anstallda pa forsak-
ringskassan anser mer eller mindre att stodet
till personer med funktionshinder ar sa omfat-
tande att det inte behdvs fler satsningar. Bland
anstallda i socialtjansten ar det fyrtio procent
som tycker sa, och i skolan 35 procent.

Ungefiir en tredjedel av dem
som arbetar i socialtjinsten in-
stimmer ocks3 helt eller del-
vis i pastiendet att det kan va-
ra befogat att nedprioritera in-
satser till funktionshindrade
personer i kristider. Av de an-
stillda i virden, skolan och
forsikringskassan tyckte lite
mer dn var femte person sd.

Det visar en studie som fors-
karen Dimitris Michailakis gjort
pa uppdrag av den utredning
som granskar hur personer med
funktionshinder beméts. Ut-
redningen har tillsatts av rege-
ringen och leds av Bengt Lind-
qist. Drygt 1.200 anstéillda i so-
cialtjinsten, forsikringskassan,
sjukvirden och skolan har be-
svarat frigor om sina arbets-
villkor och om sin syn pd mé-
tet med personer med funk-
tionshinder.

Resultaten uppror

Aven om enkitstudien i sin
helhet visar atc de flesta an-
stillda har en positiv instill-
ning till dem de méter i sittar-
bete, sd tycker utredaren Bengt
Lindgqvist att en del av resul-
taten dr upprorande.

— Den hjilp som ménniskor
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med funktionshinder anséker
om ir oftast praktiske eller eko-
nomiskt seéd fér att kunna le-
va nigot si nir pd samma nivi
som andra. Men ménga tjinste-
min och handliggare tycks in-
te forstd allvaret i ménniskors
situation, utan betraktar grund-
liggande behov som vilka dren-
den som helst.

Bengt Lindgvists utredning
har haft kontakt med hundra-
tals minniskor med funk-
tionshinder som berittat om
hur svare det dr att fi den hjilp
de behsver frin samhillet.
Minniskor blir inte tagna pa
allvar, de kinner sig déligt be-
matta, dverkorda och ifriga-
satta. Man mdste driva sina eg-
na drenden for att inte falla
mellan stolarna och dven dver-
klaga alltfler beslut dirfor ate
myndigheterna forst siger nej.
De flesta tycker ocksé att det
har blivit svirare att f3 hjilp.

— Nir nedskirningarna i
oftentliga sektorn borjade dug-
ga titt fick vi stindigt hora atc
alla skulle vara med och dela
bérdorna. Jag tror att det bud-
skapet har slagit rot hos ménga
som ska arbeta med att hjilpa
minniskor i svira situationer.
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Men synen att alla ska dela for-
simringarna dr bade felaktig
och forskricklig. I kirva tider
dr det tvircom allra vikeigast att
skydda dem som #r mest ut-
satta, siger Bengt Lindqyvist.

En évervildigande majo-
ritet av de anstillda i de fyra
undersokea samhiillssektorerna
hiller med om att drenden
ibland faller mellan stolarna
dirfér att myndigheternas
samarbete inte fungerar bra.
Samtidigt tycker de att perso-
ner med funktionshinder och
forildrar till funktionshindra-
de barn har blivit mer insatta
och bittre p ate tala for sig. De
har ocksd enligt ménga blivit
mer krivande.

Chefer saknas

De anstillda kritiserar sina ar-
betsforhillanden, sirskilt sté-
det frin arbetsledningen. Nist-
an hilften av dem som arbetar
pa forsikringskassan anser att
chefen inte finns tillginglig nir
de behéver stod, och de till-
frigade i socialtjinsten och vér-
den tycker att ledningen stil-
ler otydliga krav. Framfor allc
pé forsikringskassan och i so-
cialgjinsten kiinner de anstill-
da stor press dirfor ate regler-
na ir otydliga och dirfor atc de
har sm& méjligheter att skaffa
sig storre kompetens. Diremot
ir det bara tvd av fem pd for-
sikringskassan, och dnnu fir-
re i socialtjinsten, som 4r pres-
sade av att inte kunna ge min-

niskor den hjilp de vill ha,
Att s minga minniskor
med funktionshinder cycker
ate de blir diligt bemétta av
myndigheterna beror pd att of-
fentliga sektorn har for sma re-
surser, anser méinga anstillda,

Brist pa tid
Hilften av rektorerna och per-
sonalen i socialtjinsten, liksom
tva tredjedelar av de anstillda
i sjukvérden, anser att brist pd
tid 4r en viktig orsak till mén-
niskors upplevelser. Personal-
brist, ddliga ekonomiska re-
surser, otydliga regler, brist pd
kompetensutveckling iir andra
orsaker som personalen nim-
ner. Av de anstillda pa forsik-
ringskassan tror nistan en av
fem att minniskors orealistis-
ka forvintningar kan gora att
de kinner sig daligt bemdétta.
— Studien visar att en liten
andel av de anstillda har en syn
pa personer med funktions-
hinder och deras anhériga, som
inte dverensstimmer med de
lagar som ligger till grund for
samhillets stod och service till
personer med funktionshind-
er, siger Dimitris Michailakis.

Rapporten heter "Arbetsfir-
hillanden och attityder, profes-
sionellas moten med personer
med funktionshinder”, SOU
1998:121, och kan bestillas
fran Fritzes bokhandel tel 08-
690 91 90, fax 08-690 91 91,
e-post fritzes.order@liber.se M



Kronisk smirta dr ett stort

folkhilsoproblem. I Sverige
har man uppskattat atc 30 pro-
cent av befolkningen lider av
kronisk smirta. I vistvirlden
dr smirta den vanligaste orsa-
ken till sjukskrivning och sjuk-
pensionering. Forskningen om
kronisk smirta har hittills mest
handlat om medicinska as-
pekter. For atc forstd smirt-
tillstdnd behévs kunskap om
kroppen, om psyket och om
den sociala situationen. Men
forskningen har sillan stude-
rat grundliggande existentiel-
la faktorer i livssituationen,
En sidan grundliggande fak-
tor dr tiden, hur vi upplever det
som var, nuet och framtiden.
Christina Hellstrém vid
psykologiska institutionen i
Goteborg har i sin avhandling
studerat hur personer som le-
ver med kronisk smirta upp-
lever tid. Hon har i sitt arbete
anvint sig av bide djupinterv-
juer, experiment och psykolo-
giska mitinstrument.
Avhandlingen, som bestir
av fyra delstudier, visar bland
annat att personer som lever
med kronisk smirta upplever
tiden pd ett speciellt site. In-
tervjuer med smirtpatienter
visade att dessa lever i ett ut-
draget, trégflytande nu och
har mycket stora svdrigheter
att planera for framtiden. I ett
experiment, dir ocksd perso-
ner utan smirta deltog, visade
Christina Hellstrém att det
var smirtan som var orsaken
till den annorlunda tidsupp-
levelsen. Smiirtan tar all upp-

mirksamhet och dominerar
livet. For den som lever med
langvarig smirta tar alle myck-
et lingre tid. For att kunna
hantera det korta tidsper-
spektivet har minga personer
utvecklat olika strategier. Vik-
tigast 4r att ha ndgot pd ging,
"ett projekt”, som hjilper dem
att se framdt. Resultaten visa-
de att de personer som har en
personlig styrka och ett gott so-
cialt stod bitere klarar act han-
tera framtiden och métet med
sjukvérden.

Ménga personer som lever
med kronisk smirta dr depri-
merade. I en studie av 660
personer fann Christina Hell-
strém att personens sitt att se
pd sin framtid #r vikeig for ate
forklara sambandet mellan
kronisk smirta och depression.

Avhandlingen heter "Subjective
Time and Temporality in Con-
ditions of Pain”. Den kan be-
stiillas frin psykologiska institu-
tionen, Giteborgs untversitet, Box
500, 405 30 Géteborg, tel 031-
77342 74, fooe 031-773 46 28,

"Hur talar dovblinda
‘med varandra

Hur kommunicerar dévblin-

da med varandra pi takeilt
teckensprik? Hur fungerar tur-
tagningen i samtalet? Och hur
kan de urskilja vad som ir fr3-
gor nir de inte kan anvinda de
vanliga signalerna i tecken-
spraket, hijda gonbryn eller
rynkad panna?

For ate fa svar pd dessa fra-
gor har Johanna Mesch video-
filmat nio dévblinda personer
i samtal med déva eller dév-
blinda personer. Hon har se-
dan analyserat samtalen och
transkriberat dem med hjilp av
en egen mall for s3 kallad bas-
transkription. Att Johanna
Mesch skapade en egen mall
beror pd att det inte fanns nd-
gon tidigare. Det finns 6ver

huvud taget knappast nigon
sprikvetenskaplig forskning
om taktilt teckensprak.

Det finns v grundligen
for samral pd takeile tecken-
sprik, monologposition och
dialogposition. Vid monolog
hiller den som talar sina hin-
der under lyssnarens hinder
och utfor tecknen si att lyss-
naren kan kinna dem i hand-
flatan. Vid dialog hiller bida
personerna sin hogra hand un-
der den andres vinstra hand.
Den hégra handen ir d3 prat-
hand och den vinstra lyssnar-
hand. Under samealet finns det
sedan en rad markeringar och
signaler for att visa att man vill
limna ordet till den andra, fort-
sitta prata, ta tankepaus, att
man forstir vad den andre me-
narosv.

Det taktila teckenspriket
har olika sitt att markera att
man uttalar en friga. Man kan
exempelvis ligga till ett frige-
ord i slutet av meningen, for-
linga ett tecken, stilla stod-
fragor eller anvinda andra spe-
ciella signaler.

Johanna Mesch, som ir dév,
har skrivit sin avhandling vid
avdelningen for teckensprak,
institutionen for lingvistik i
Stockholm. Férfattaren har
sjilv gjort alla illustrationer som
beskriver olika tecken.

Avhandlingen heter “Tecken-
sprék i taktil form. Turtagning
och fragor i dévblindas samtal
pd teckensprik”. Den kan be-
stiillas frin institutionen for ling-
vistik, avdelningen for tecken-
sprik, Stockholms universitet,
tel 08-16 20 00.
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Huvudpersonerna i den hir
boken ir personer som ir vad
man brukar kalla lindrige ut-
vecklingsstorda. De tillhér "den
forsta integreringsgeneratio-
nen”, d vsde har vuxit upp un-
der den tid som integrering
och normalisering kiinneteck-
nat svensk handikappolitik.

Boken handlar om foruc-
satrningarna for delaktighet och
integrering av minniskor som
uppfattas som annorlunda el-
ler avvikande. Forfattare dr An-
ders Gustavsson, forskare vid
Stockholms universitet. Han
later de berdrda sjilva komma
till tals och vinder dirmed pa
det traditionella synsittet som
vanligen utgdr frdn att detir vi
som integrerar de minniskor
som vi uppfattar som avvikan-
de. En viktig erfarenhet frin
den undersékning som boken
bygger pd dr atc vi mdste ta re-
da pa hur integreringen upp-
fattas av dem det giller for att
kunna forstd den.

De personer som kommer
till tals beritcar om hur var-
dagslivet gestaltar sig for dem.
De berittar om utanférskap,
men visar samtidigt en an-
mirkningsvird tillero dll sin
rite att vara delakriga i alla
livssammanhang. Deras till-
tro tycks bland annat bygga pa
det stod de fite frin andra
med likartade erfarenheter.

Boken heter "Inifrdn utanfir-
skapet. Om att vara annorlun-
da och delaktig”. Usgivare iir Jo-
hansson & Skyttmo forlag.
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Februari

1-2 februari i Vixjd

First Nordic Conference of
Research on Autism/Asperger
Syndrome.

Upplysningar: Birgit Huberts-
son, Kunskapscenter Autism,
Landstinget Kronoberg, 351 88
Vixjo, tel 0470-58 87 83,

fax 0470-58 87 60.

22 februari i Stockholm
Matesplats
handikappforskning

Dialog och/eller bemétande —
reflektioner dver vuxnas méten
om det handikappade barnet.
Britta Hogberg, forskare vid
omsorgsnimndens FoU-enhet.
Tid och plats: 16.00-18.00 vid
Institutionen for socialt arbete,
Aulan, Sveaplan

Arranggrer: Institutionen for
socialt arbete, pedagogiska
institutionen, Stockholms

stads FoU-enhet och omsorgs-
nimndens FoU-enhet.

mars

10-13 mars pi Malta

4th European Down
Syndrome Conference
Information: Conference
Secretariat, Down Syndrome
Association, 45 South Street,
Valetta VLT11, Malta,

tel 356 235158,

fax 356 236 197, e-post
johnpeel@waldonet.net.mt

21-25 mars i York, England
Afasic Third International
Symposium

Speech and langauge impair-
ments:from theory to practice.
York, England

Information: AFASIC, 347
Central Markets, Smithfield,
London EC1A 9NH,

tel 171 236 3632.

april

13-15 april i Orebro
Miinniska — livsvillkor —
handikapp

Konferensen kommer denna
ging att dga rum i samband
med Rendezvous Orebro
1999, en europeisk konferens
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och miissa om funktionshinder
med fokus pd forskning och
utveckling.

Upplysningar: Margareta
Ekstrém 019-15 71 02 och
Britt Johansson 019-15 72 13.

maj

10 maj i Stockholm
Matesplats
handikappforskning

Blir hérselskadade studenter
handikappade i hgskolan?
Sivert Antonsson, doktorand
vid Link8pings universitet.
Tid och plats: 16.00-18.00 vid
Institutionen for socialt arbete,
Aulan, Sveaplan,

Arranggrer: Institutionen fér
sacialt arbete, pedagogiska
institutionen, Stockholms
stads FoU-enhet och omsorgs-
nimndens FoU-enhet.

september

8-10 september i London
Second European Congress
Mental Health in Mental
Retardation: Services, Training
and Research for People with
Developmental and Learning
Disabilities.

Upplysningar: Nicola Murray,
SEIPH, Broomhill House,

David Salomon'’s Estate,
Tunbridge Wells, Kent, TN3
OXT, Great Britain,

tel +44 01892 51 51 53,

fax +44 01892 53 58 79.

2000

juli

24-28 juli i Manchester,
England

ISEC 2000.

Including the Excluded.
Information: Peter Mittler,
University of Manchester,
Manchester M13 9PL,UK,
tel +44 161 275 35 10,
fax +44 161 275 35 48.
E-post isec@man.ac.uk

augusti

1-6 augusti i Seattle, USA
The 11th World Congress
of the International Associa-
tion for the Scientific Study
of Intellectual Disabilities,
IASSID.

New Millenium: Research to
Practice.

Information: IASSID, 28 rue
de I'Eglise, Villepinte 93420,
France, tel +33 1 43 85 12 06,
fax +33 1 49 36 11 54, e-post
njross@compuserve.com
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