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Vem ar jag?

Om hur tonaringar med funktionshinder skapar sin identitet

Vad hander nar jag sjalv har en bestamd bild av vem jag ar men de
andra ser mig som en helt annan person? Ungdomar med funktions-
hinder tvingas kampa med ett sadant dilemma i mycket hégre
utstrackning dn sina jamnariga.
Det visar en unik studie om identitetsutveckling hos barn och ung-
domar med utvecklingsstérning.

P> Alla tondringar gir igenom en

process av uppbrott. Sjilv-
kinslan ir bricklig, samtidige
som det dr viktigt att synas och
gora intryck. Dessutom ingdr
tondringar 1 virt visterlindska
samhiille i en subkultur som
har sina egna normer, symbo-
ler, musik och klddstilar.
Minga studier visar att den
funktionshindrade tondring-
en i stor utstriickning dr hin-
visad till att umgds med vux-
na. Dir skiljer han eller hon sig
markant frin sina jimnériga.
Funktionshindret innebir
praktiskt att man #r beroende
av forildrarnas hjilp, och si-
dant skapar i forlingningen
speciella émsesidiga bind-
ningar. Forildrar och andra
vuxna blir litt éverbeskyd-
dande, allc i bista viilmening,

Svart att ga pa disko
Ungdomar med funktions-
hinder har svire act réra sig
ute i samhillet som andra ung-
domar, pd kaféer, diskon, i af-
tirer och si vidare. Man ir of-
ta beroende av sin assistent,
och det kan vara svart ate fi as-
sistent pd kvillarna.
Dessutom ir assistenten
ofta betydligt ildre, och hur
gdr det da med det spontana
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umginget med kompisarna?
Den som ir rirelsehindrad

miste vidare planera sin tillva-

ro, giirna ett par veckor fram-

Maare Tamm forskar om
identitetsutveckling hos funk-
tionshindrade barn och ung-
domar.

dt. Unymmet forsvinner for de
spontana infallen i vardagen.
Maare Tamm ir psykolog
och forskare vid Vardhégsko-
lan i Boden, som hor till Lu-
led tekniska universitet. Till-
sammans med andra forskare
gjorde hon en intervjustudie
f6r ndgra r sedan. Un gdomar
i dldrarna 15-19 &r fick berit-
ta om sig sjilva och svarade pa
frigan "Vem dr jag?”. Svaren
blev samstimmiga: de upplev-
de sig sjilva som vilka vanliga

handikappforskning pagar 4/2001

minniskor som helst — och
funktionshindren var ganska
ointressanta for identiteten.
Tondringarna berdttade myck-
et sillan fér andra om site funk-
tionshinder, dven om alla med
egna dgon kunde se ate de sart
i rullstol.

Men kamraterna och li-
rarna uppfattade dem som an-
norlunda, ansdg ungdomarna
sjilva. De kiinde sig till exem-
pel sirbehandlade dirfér ate
de inte kunde delta 1 alla akti-
viteter i skolan. Mobbning,
med glipord som “halta Lot-
ta’, gjorde inte saken biittre.

Sjilvupplevelsen blir lict
kluven i en sidan situationen
— funktionshindrade toni-
ringar ir bide icke-annorlun-
da och annorlunda.

Ungdomarna sjalva
kommer till tals

Tillsammans med sociologen
Rafael Lindqvist vid Umed uni-
versitet, har nu Maare Tamm
startat forskningsprojekeet "Vem
skapar min identitec? Identi-
tetsutveckling hos funktions-
hindrade barn och ungdomar”,
Huvudansvarig for projekte ir
Rafael Lindgvist. Sociologen
Carita Bengts i Umed och pe-
dagogen Lisa Skiir, Boden, del-

tar ocksa i arbetet.

Projektet dr delvis en fort-
sirtning pd det tidigare "Barn
och ungdomar med rérelse-
hinder — en projektbeskriv-
ning” i Ridda Barnens regi,
som slutrapporterades 2001,
Den gangen handlade det om
hur barn och ungdomar upp-
lever sin tillvaro i allminhet,
nir de leker, i skolan och pa fri-
tiden. Det nya projektet ir di-
rekt fokuserat pd ungdomars
upplevelser av sin identitet.

Forskning om minniskors
identitet dr populirt just nu. In-
vandrares och etniska gruppers
identitet dr ndgra vanliga stu-
dieobjekt. Projektet "Vem ska-
par min identitet?” viiver ihop
psykologiska och sociologiska
perspektiv. Erik Homburger
Erikssons utvecklingspsykolo-
gl r en teoretisk utgdngspunkt,
som fokuserar pd act detiir hos
individen som identiteten ska-
pas. I den motsatta dinden pd
teoriskalan finns de som menar
att identiteten skapas i ett so-
cialt ssmmanhang,

Projekeet innehéller fyra oli-
ka delstudier av explorativ ka-
rakeir, berittar Maare Tamm.
Den férsta studien beskriver hur
rorelschindrade barns och ung-
domars niitverk ser ut i jimfe-
relse med deras jimndrigas nit-
verk, Vilka dr skillnaderna, hur
tita eller glesa iir nitverken hos
grupperna? Cirka 20-25 ung-
domar deltar, de dr mellan 7
och 19 ar. Ungdomarna fir sjil-
va beritta om sitt sociala nit-
verk. De jimférs med ungdo-



mar utan funkeionshinder i
samma alder och av samma kon.

Den andra studien tar sikte
pd hur rorelsehindrade toni-
ringar i dldrarna 13-20 ir an-
ser sig bli bemérea. Vilka arti-
tyder och handlingar har de
stott pd hos kamrater, vuxna
och i samhillec i 6vrige? Hur
har de sjilva upplevt detta, och
hur har de handlat nir de méte
dessa attityder?

Hur upplever
du din kropp?

I medier och inom reklam prig-
las bilden av den unga, vileri-
nade och fasta kroppen som ett
ideal. Lycka och framging ut-
lovas. Kroppen har blivic alltmer
sammanvivd med minniskors
identitet, sjilvkinsla och kéns-
roll. Hir befinner sig rorelse-

hindrade ungdomar av naturli-
ga skill i en sdrbar position.

I den tredje studien [Srscker
forskarna rolka och forstd hur
rérelsehindrade ungdomars
identitet formas genom att de
upplever sin egen kropp, dess
méjligheter och begrinsning-
ar. De titear ocksé pd hur ung-
domarna upplever kraven pd
att ta ansvar for den egna krop-
pen och att uppnd den ideala
kroppen. Och paverkas de av
alla sociala och kulturella nor-
mer som finns runt den "nor-
mala” och ideala kroppen? Ect
femtontal ungdomar i dldrar-
na 13-19 ar intervjuas och sva-
rar pd enkiter.

Den fjirde studien blickar
framér, Hur ser rérelsehindra-
de unga pd yrke och majlig-
heterna ate vilja yrke i framti-

den? Just att komma in pd ar-
betsmarknaden dr ett av de
stérsta hindren som unga
funkeionshindrade minniskor
moter.

Studien vill beskriva vilka
méjligheter och hinder ung-
domarna ser vad giller fram-
tid, yrkesval och arbetsupp-
gifter. Man vill ocks3 f3 svar pa
frigan om vilka erfarenheter
som ligger till grund fér deras
uppfattning.

Hur blir det for
nasta generation?

Samutliga ungdomar som in-
tervjuas och svarar p enkiter
ir rorelsehindrade, men grup-
pen dr mycket heterogen. De
har olika slags funktionshind-
er, och ingen av dem har be-
gavningshandikapp eller trau-

matiska skador.

Eftersom studierna gérs pd
smd grupper blir svaren i striingt
vetenskaplig mening bara re-
presentativa for de intervjuade
sjilva. Diiremot kan resultaten
mycket vil ge spinnande in-
fallsvinklar {6r kommande
forskning.

En longitudinell scudie vo-
re en intressant fortsittning,
menar Maare Tamm. Hur ser de
som i dag dr tondringar pa sin
identitet om tio 4r, om tjugo ar
och s vidare? Kommer niista ge-
nerations ungdomar med ré-
relsehinder att se det pd samma
sdtt som dageus generation?

Leif Aberg

Maare Tamm kan nds per
e-post maare.tamm@hu. luth.se W

HALLA DAR!

Halld dar Asa Nils-
son, journalist och
nyanstalld vid Syn-
skadades Riksfor-
bund.

Vaar ska due gora som projekt-
anstilld?

— Mitt projekt dr uppde-
lat i tre delar. En dr act skri-
va om ogonforskning for
bland annat SRE Synskada-
des Riksférbunds tidningar.

En annan del ir att ar-
rangera seminarier bide for
allmiinheten och inom or-
ganisationer med intresse for
ogonsjukdomar och forsk-
ning.

Den tredje delen ir ta
emot dgonfrigor som kom-
mer frin medlemmar och

andra som hér av sig dll for-
bundet.

Den som hér av sig via brev,
telefon eller e-post fir genast
veta att jag dr journalist och
inte medicinare. Jag kan ge tips
om var det gir atc himta in-
formation om en viss dgon-
sjukdom.

Ar det en fordel for detta jobb
att du har en bakgrund som
Journalist?

— Absolut. Att samla in ma-
terial, virdera och presentera
det pé ett begriplige sict dr na-
vet i journalistiskt arbete.

For ate bredda mina kun-
skaper gir jag kursen "Medi-
cin f6r medicinjournaliscer”
pd Karolinska Institutet.

Huer ko dut in pé iimnet igon-
Sorskning?

— Jag hade som reporter pd
taltidningen Lins- och Riks-
nytt i Stockholm under ritc
manga ir emellandt rapporte-
rac om dgonforskning nir in-

D3 fick jag som frilans i upp-
drag att gd igenom tvd stora
kartonger med material om
tgonsjukdomen retinitis pig-
mentosa, som ir samlings-
namnet pd ett antal drfcliga
sjukdomar i dgats nithinna.
Uppgiften som resulterade i
ett nyhetsbrev var en rejil ut-
maning,

Arer diirpd bevakade jag en
internationell kongress om
ogonsjukdomar i nithinnan i
USA. 1997 fick jag ett journa-
liststipendium och tillbringade
hésten pa S:t Eriks dgonsjukhus

tresset tog fart pd allvar 1995, ‘ i Stockholm. Sedan dess har jag

fortsate att rapportera om
ogonforskning bide som an-
stilld och frilans. Métet mel-
lan journalist och forskare dr
ibland knepig, eftersom vi har
s olika sprik och bakgrund.
Fast oftast gir det bra nir de
mirker mict intresse.

Vad ir "hett” inom édgon-
[forskningen just nu?

— Utan tvekan nichinne-
forskning och stamceller. En
behandlingsmetod har kom-
mit och fler vintas tor den
bland ildre si vanliga sjuk-
domen, dldersrelaterad maku-
ladegeneration, som drabbar
nithinnan.

[ Lund finns det nya
Wallenbergs retinacentrum
som édven internationellt lig-
ger vill framme. Dir finns
forskare som lyckats f3 trans-
planterade scamceller atc
Gverleva i nithinnan hos for-

séksdjur.

Asa Nilsson nds pé e-post
asa.nilsson@srfriks.org
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Foraldrar positiva till

konduktiv pedagogik

Barnen blev gladare, rérligare och mer nyfikna pa tillvaron. Det ar
nagra av synpunkterna fran foraldrar vars barn har fatt prova pa kon-
duktiv pedagogik fér barn med CP.

Lena Lind vid Lararhdgskolan i Stockholm forskar om féréldrars for-
vantningar pa och upplevelser av konduktiv pedagogik.

P> De har visats flera ginger pd

TV, dessa envisa fGrildrar och
barn som kiimpar fér att i en
CP-skadad kropp atc fungera
genom intensiv fysisk trining,
Metoden ir kind som Pets-
metoden, men ir mest kind
internationellt under namnet
konduktiv pedagogik. Den har
sitt ursprung i Ungern, och
kom till Sverige forst p3 1990-
talet. Lena Lind vid Larar-

hogskolan i Stockholm har |

gjort tre olika studier om for-
dldrars uppfattning av konduk-
tiv pedagogik.

— Jag blev nyfiken pa det-
ta ndr jag sett en film om hur
svenska forildrar satsar myck-
et pengar och tid pé att dka ner
till Ungern med sina barn for
att delca i kurser enligt Petis-
metoden. Vilka forvintningar
hade férildrarna? Tyckre de
att deras barn gjorde framsteg
med den konduktiva pedago-
giken? Eller var det bara der sis-
ta halmstriet nér inget annat
fungerade? Det var nigra av de
frigor som jag ville ha svar pa.

Fick finansiera sjdlva

Nir den konduktiva pedago-
giken kom till vira breddgrader
hade den funnits i ursprungs-
landet Ungern sedan mitten av
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1940-talet. Den enda méjlig-
heten for svenska forildrar har
varit att sjilva finansiera en re-
sa till Budapest, dir Peté-insti-
tutet finns. Nir kurser bérjade
anordnas i Sverige genom for-
dldrars egna initiativ fick fler
barn med CP-skador och deras
familjer méjligher ace ta del av
denna pedagogik. Gensvaret
blev stort. Idag har flera tusen
familjer kommir i kontakt med
konduktiv pedagogik, och in-
tresset vixer,

Mer lek och sang

Lena Lind har som undersik-
ningsgrupp vale familjer som
med sina barn deltagit i kur-
ser pd Move & Walk i Niissja.
Move & Walk iir en vidareut-
veckling av Peté-metoden med
bland annat mer lek, sing istil-
let for ryumiske tal och rik-
nande som ir vanligt i Peto-
metoden. Varje &r ker flera
hundra forildrar till Nissjo
for atc under fyra intensiva
veckor trina med sina barn.
Verksamheten startade i mars
1997, di flera ungerska s3 kal-
lade conductors togs dit for
att utbilda svenska assistenter.

Vissa landsting betalar bar-
nens vistelse pd Move & Walk,

andra gor det inte. T det sist- |
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nimnda fallet fir familjerna
sjilva finansiera kurserna.

Den konduktiva pedago-
giken ligger vike vid barnets
hela personlighetsutveckling,
Tal och rérelse trinas under
lekfulla former samtidigt som
barnet blir mer motiverat ge-
nom samspelet med de andra
barnen och de vuxna i grup-
pen. Tanken ir att den merod
som lirs ut pd skolan ska an-
vindas hemma och bli ett na-
turligt inslag i vardagen. For att
hilla motivationen uppe dter-
kommer minga familjer kon-
tinuerligt.

Move & Walk-skolan ir
ocksa ett dillfille for barnen
att fd leka pd samma villkor. I
vanliga fall ir dessa barn inte-
grerade i den vanliga skolan,
men nir de kommer tll Mo-
ve & Walk fir de leka med
barn som har liknande pro-
blem som de sjilva har.

Resultaten frin Lena Linds
studie visar att just den socia-
la aspekeen pd den kondukti-
va pedagogiken var nigot av
det viktigaste, enligt foril-
drarna. Barnen levde upp och
bérjade ta kontakt med and-
ra barn niir de vistades pi Mo-
ve & Walk. Men dven [6r (61-
dldrarna var den sociala biten

viktig. De fick méjlighet atc
prata om egna upplevelser och
utbyta erfarenheter om hur
detiir act ha et barn med CP

For ate £ en inblick i vad
konduktiv pedagogik egentli-

gen ir, inledde Lena sin forsk-

ning med en D-uppsats i spe-

cialpedagogik. Hon reste ner
till Ungern dir hon gjorde scu-
diebesok pd Peté-insticutet och
Move & Walk School i Buda-
pest.

— Pedagogiken ligger stor
vilre vid lek, kommunikartion
och rorelse. Jag uppfattade tri-
ningen som intensiv och lek-
full, men inte hird och brutal.
Eftersom forildrarna sjilva del-
tog i triningen, lirde de sig
hur de kan hjilpa sitc barn act
utvecklas, berittar Lena.

Ville prova
nagot nytt
Niista steg for Lena var en en-
kitundersdkning med samtli-
ga familjer som gick sitt forsta
dr pd Move & Walk i Nissjo.
Familjerna hade varierande er-
farenheter av habilitering for si-
na barn. Vissa var mycket noj-
da med hembhabiliteringen,
medan andra menade acc de in-
te hade fiitc ut sd mycket av den
habilitering som kommunen
erbjuder. Det de sade sig sakna
var intensiv tal och rorelsetri-
ning, Gemensamt for alla var act
de giirna ville prova nigot nyt
som kanske kunde hjilpa deras
barn till ete bitere liv.

Syftet med enkiiten var atc




fi reda pd deras f6rviinening-
ar pa kurserna, hur de upp-
levde den konduktiva peda-
gogiken samt om de tyckee atc
deras barn hade gjorc ndgra
framsteg. Resultaten var éver-
vildigande positiva. 103 av
109 forildrar menade act de-
ras barn hade lirt sig nigot
nytt efter vistelsen pd Move
& Whalk. De allra flesea ville
komma tillbaka till skolan och
planerade atc fortsitea tri-
ningen hemma.

— Framstegen barnen gjor-
de varierade mycket. Ett barn
lirde sig att siga "mamma’,
andra barn lirde sig t ex act iita
och dricka sjilva eller biccre
in de hade gjort tidigare.
Manga torildrar beriictade atc
deras barn kunde st och sit-
ta biittre efter vistelsen pd Mo-

Omdebatterad metod

ve & Walk, berzittar Lena Lind.
Flera upplevde ocksa artc

deras barn blev piggare och
mer medvetna in tidigare.

I ndsta undersokning valde
Lena att koncentrera sig pd en
grupp barn med grava funk-
tionshinder for att se om for-
dldrarnas instillning skiljde sig
mot dem i den férsta gruppen
barn. Aven i denna grupp ha-
de barnen gjort framsteg,

— Dessa barn hade férutom
CP ett intellektuellt funk-
tionshinder, men trots det
tyckee férildrarna ate barnen
blev piggare av den konduki-
va pedagogiken. Ménga barn
sov och &t bittre och verkade
trivas med act fi risra pd sig.

I enkitundersékningen fick
familjerna iiven beriitta om si-
na forvintningar pd Move &

Petometoden dr i minga linder kiind som konduktiv pedago-
gik. Metoden utvecklades av ungraren Andreas Petd under and-
ra virldskriget frimst f6r barn med CP-skador och har sedan
spritts till ménga delar av virlden. Enligt Pet6-metoden ska bar-
net i minsta mojliga min kompenseras med specialhjilpmedel.
Isciller ska de uppmuntras att sjilva klara av svira situationer,
som att kli pd sig sjilva eller g& och himta en penna.

 Malet med den konduktiva peda-
" gogiken dr att fi minniskor med
rorelsehinder att sdttas i stind art
wtfora vissa saker, att lisa pro-
blem for att utveckla sina funk-
tioner. Ett sitt att uppnd detta dir

genont lek.

Walk. De flesta hoppades att
vistelsen skulle leda till ndgot
slags framsteg — kanske att bar-
net skulle bli starkare eller rér-
ligare. Men overlag var for-
vinmingarna inte si héga —
minga i denna grupp foril-
drar hade provat det mesta for
sitt barn och viintade sig inga
mirakel.

Inblick i barnens
mojligheter

— Det intressanta var att manga
forildrar upplevde ate barnet
lirde sig ndgot helt annat éin de
hade trott. De kanske hoppa-
des act barnet skulle bli birtre
pa att gd, men dkee hem med
ett barn som hade lirt sig att
leka och blivit mer socialt. P4
si vis fick de insike i barnets

For att f3 en mer komplett
bild av den konduktiva peda-
gogikens plats i Sverige gor nu
Lena Lind en avslutande studie
diir hon intervjuar habilite-
ringspersonal om deras instill-
ning till konduktiv pedagogik.

— Dessa barn omges av et
stort antal minniskor som ska
hjilpa dem till ett normalt liv.
Driirfor ir personalens instill-
ning minst lila vikeig som f61-
dldrarnas, siger Lena Lind.

Genom att undersoka var-
for torildrar viljer konduktiv
pedagogik for sina barn, om
den ger barnet méjligheter ill
positiv utveckling och beskri-
va vad den innebir, hoppas
hon att stédet till barn med
CP-skador och deras familjer
torhoppningsvis skall kunna

begrinsningar och méjligheter. | forbiteras.

Metoden har dock haft svire ate bli accepterad, eftersom
det inte finns nigra entydiga vetenskapliga undersskningar som
visar att metoden skulle vara bitre dn traditionella metoder.
Forildraopinionen har dock ofta varit, och ir, stark.

Forutom Move & Walk i Niissjé och vid Frosunda Center
i Stockholm, bedrivs kondukdy pedagogik bland annat pd Mull-
backsinstitutet, Gi P4 i Malmé samt Jorielskolan i Stockholm.
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Datorn har ofta utropats som raddaren for barn med funktionshinder.
Men verkligheten ar inte sa enkel, visar Peg Lindstrands forskning om
datorer och informations —och kommunikationsteknik som hjalpmedel
for barn med flera funktionshinder.
— Overtron pa datorns betydelse kan vara problematisk, sager hon.

Nir datorn gjorde sitt intig
pd allvar i folkhemmet under
1990-talet sig minga den som
en befriare f5r personer med
funktionshinder. Antligen ha-
de de ett verktyg som skulle
hjdlpa dem att kommunicera
med omvirlden pd deras egna
villkor. Framfor alle fanns det
—och i viss min finns det dven
idag — en stor tilltro dill da-
torn nir det giller barn med
nigon form av kommunika-
tionshandikapp. En f5ljd av
detta var att datatek borjade
viixa fram i Sverige. Datatek-
en blev en plats dit forildrar
och barn kunde komma for
att ldra sig grunderna i olika
program och leka med hjilp av
datorn.

Idag finns det 30 dacacek i
Sverige. [ allmiinhet gir barnen
dit ndgra gdnger och dterviin-
der senare om de vill f6r acc 13-
na programvara. Kéerna ir
linga pa flera hill i landet, och
manga har lingt dll nirmaste
datatek.

Peg Lindstrand intresserade
sig tidigt for datorn som ett
tidstypiskt fenomen, och hal-
ler nu pd ate skriva en avhand-
ling om datorernas roll for barn
med olika funktionshinder.
Tillsammans med tolv andra
forskare ingdr Peg i FunkHa-
gruppen, en grupp vid Lirar-
hégskolan i1 Stockholm som
forskar om funktionshinder
och handikapp. Gemensamt
for gruppen ir att de vill se si-
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tuationen hos barn, ungdomar
och vuxna med funktions-
hinder som ett samspel mellan
familj, barn, skola, habilitering
och samhillet i dvrige.

Racker inte att
trana i skolan

— Utgdngspunkten f6r min
forskning dr hur anvindning-
en av datorer fungerar for den-
na grupp barn pd hemmaplan.
Det har gjorts en hel del forsk-
ning om hur datorer kan hjil-
pa barn med funktionshinder
rent tekniske, men ingen har
tittat pd attityder tll datorer
och hur det verkligen fungerar
i hemmamiljén. Men denna
aspekt dr viktig, eftersom allt
tyder p& att helheten mdste
fungera for ate denna grupp
barn ska gora framsteg. Det
ricker inte att triina lite pd da-
torn i skolan eller pd datatcket
om datorn ska bli ett hjilp-
medel, siger Peg Lindstrand.

For att fa kontakt med fa-
miljer som anvinder datorer
med sina barn, vinde hon sig
till datateken. I sin forsta stu-
die ville hon veta mer om for-
dldrarnas forvintningar pd
IKT (informations- och kom-
munikationsteknik).

— Det visade sig atc foril-
drarna ofta ville ha experchjilp
nir de var pa datateken, leken
kom i andra hand. Det fram-
kom ocksd att det saknas data-
kompetens i skolan och for-
skolan nir det giller dessa barn.
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Ofta fixerade man sig pd olika
programvaror istillet for att sat-
sa pd pedagogiken, siger hon.

Ert intressant resultat var
att papporna var mer frekven-
ta act delta i barnens datorak-
tiviteter i de forsta studierna
som genomfordes. Peg tror att
det hiinger ihop med att datorn
har blivit etr vardaglige verk-
tyg som inte lingre ir lika in-
tresseviickande.

Ett annat resultat som for-
vinade Peg var att responsen pi
enkiterna frin familjerna med
pojkar var mycket stérre dn
frin familjerna med flickor.
Pojkforildrarna upplevde ock-
sd ofta att deras barn lirde sig
mer in vad flickférildrarna
tyckee. Resultaten slog igenom
pa alla plan, frin hur mycket
dataundervisning forildrarna
ville atr deras barn skulle ha, «ill
hur mycket férildrarna tyckee
att de med hjilp av datorn ut-
vecklade ett nytr intresse till-
sammans med sitt barn. "Han
4r sd teknisk” kunde stolta for-
ildrar siga om sin son, medan
flicktarildrarna var mer oroa-
de att programvaran sillan pas-
sade flickor,

Genusperspektivet
slar igenom

— Dessa resultat pekar tydligt
pd att genusperspektiver slir
igenom dven nir det giller
barn med funktionshinder.
Annars fir man inom handi-

kappforskning en bild av atc

Datorn inte den

funktionshindret sverskuggar
alle. Om ny teknik ska kunna
hjilpa barn i deras utveckling,
maste man iven ta hinsyn till
genusperspekriver, menar Peg,

Enkitsvaren visade att det
dr vildigt svart att £ uc alcer-
nativa styrmetoder i hemmet.
Idag finns det alla majligheter
att styra dacorn med alterna-
tiva metoder — det gr till och
med att styra en markér med
hjirnvigor. Problemet ir bara
att metoderna ir vildige dyra,
och ofta dr kommunerna inte
sd intresserade av att betala s3-
dana till barn med omfattan-
de funktionshinder.

I'sin niista studie féljde Peg
Lindstrand 70 familjer som
var helt nya besikare vid da-
tateken. Barnen var mellan 3

' och 7 4r och hade ingen tidi-

gare erfarenhet av datorer.

Ofta daligt samvete

Hon har dven studerat den so-
ciala bakgrunden kring barnet
for act se om den hade nigon
betydelse for barnets dataan-
vindning. Det visade sig att
familjens tidigare datorerfa-
renhet, sociala liv och utbild-
ningsnivd piverkade datoran-
viindningen mer dn vad barnets
funktionshinder gjorde.

— Farildrar som genom site
arbete eller utbildning hade
stor datavana lade ofta ner mer
tid och intresse pa att hjilpa sice
barn med datorn, medan for-
dldrar utan datamognad ofta
hade diligt samvete for ate de
inte prioricerade datorcri-
ningen. Dert #r inte jimlike
och verkligen ndgot man bor-
de ta stérre hinsyn till nir man
satsar pd datorer for barn med
funktionshinder.
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Fér att f3 en bild av hur
barnen arbetade med dator i
hemmet, gjorde Peg djupin-
tervjuer med sju familjer. Flon
filmade barnen nir de sact vid
datorn och lit forildrarna
kommentera vad de sig. Fi-
nessen med metoden var ate
forildrarna kunde se helt and-
ra saker dn de pedagoger som
arbetade med barnen.

— Forildrarna méirkee sma
signaler, som att barnet satt
diligt och dirtér ince klarade
av vissa saker framfor dacorn,
Om datorn verkligen ska fun-
gera som ett redskap, kriivs det
att férildrar och pedagoger
samarbetar.

Men hur var det da med
datorn som ett universalverk-
tyg som ska riidda barn med
funktionshinder till en bircre

tillvaro? Eller finns det en dver-
tro till datorerna? Peg Lind-
S[l'aﬂd menar att datOl'l]S b€‘
tydelse ir éverdriven.

Bok kan vara lika
bra som dator
— Visst ger datorn férdelar, ll
exempel kan den fungera som
en basstrukeur f6r gemensam
lek och akeivitet med andra
minniskor och som ett kom-
munikationshjilpmedel. Men
datorn 1 sig kommer inte att
hjilpa nigon. Bara om foril-
drar, barn och pedagoger sam-
arbetar nira dllsammans kan
man kanske nd goda resultat.
Men i minga fall kan en bok va-
ra lila bra eller ndgot annat som
lockar till gemensame intresse.
Minga familjer har inte
heller den kunskap eller tid

som behévs f6r att datorerna
ska komma till rict anviind-
ning. Det dr en dyr investering
— vildigt fa fir bidrag for atc
kipa en dator. Férildrarna
kinner ofta act de har fér lice
kunskap om hur datorn kan
anviindas till just deras barn.
Minga vill till exempel lira sig
att gra egna program, men
kidnner act de inte vet vart de
ska viinda sig for act f3 hyjilp.

Peg Lindstrand ska ocksd
titta pd hur specialpedago-
ger/speciallirare tycker det ir
att arbeta med datorer. De 600
enkiterna har precis kommit
in, men redan nu kan hon se
att pedagogerna efterlyser bicc-
re datorutrustning i skolan,
mer kunskap same tid act lira
sig. Dessutom tillhér gruppen
specialpedagoger/speciallira-
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re ofta en ildre generation som

inte ir si vana datorbrukare
sjdlva, vilket kan gora atc de har
svire att se datorns mojlighe-
ter. Peg tror att skolans strul-
tur och kunskapssyn ir avgo-
rande faktorer.

— Kunskapen miste finnas
i barnets nirmiljs, bide sko-
lan, habiliteringen och hem-
ma. De forildrar som vill och
kinner behov ska kunna fi ut-
bildning.

— Men samtidigt fir man
inte glomma arte alla kanske
inte upplever datorn som det
man vill satsa tid och pengar
pd. Dert centrala ir act lyssna
pé forildrar och barn och ut-
gd frin deras behov.

Peg Lindstrand kan nds pd
e-post peg.linedstrand @{hs.se

sidan 7
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Bagges problem

ar en hor daligt

Nar ena parten i ett parfoérhallande drabbas
av en horselnedsattning far bagge samma
problem att hantera i vardagen.

Det visar Carin Fredriksson i en doktorsav-
handling om att leva med forvdrvad horsel-
nedsattning sett ur parperspektiv.

Nir hérseln férindras si pé-
verkas hela personen. Men
dessutom paverkas den verba-
la kommunikationen, eftersom
hérseln spelar en viktig roll nir
vi samtalar med andra.

— Jag blev intresserad av
hur paret paverkas av att den
ena parten fir simre hérsel.
Dessutom har parperspektiver
inte i ndgon stérre utstrick-
ning varit fokus i tidigare stu-
dier, beriictar Carin Fredriks-
son, verksam vid Institutet for
handikappvetenskap, Links-
pings och Orebro universitet.

I en ny avhandling har hon
undersékt hur pat, dir ena par-
ten har en forvirvad horsel-
nedsittning, anpassat sin var-
dag till den forindrade situa-
tionen. Hon har fokuserat dels
pd hur paren sig pd sina moj-
ligheter att handla i sin vardag
i forhillande till horselférin-
dringen, dels hur de uppfat-
tade accepterandet som en del
i processen ate liira sig leva med
en forindring. Ete nyckelord i
Carins studie éir vanor.

— Nir horseln forindras
uppmirksammas framfor alle
de kommunikativa vanorna,
hur vi samealar med varandra.
Om man till exempel sitter
framfor TV: n sd kan man in-
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te samtidigt diskutera mor-
gondagens goromil eftersom
bruset frin TV: n gor det svirt
att uppfatta vad som sigs. Man
kan allesd inte géra som tidi-
gare, som man varit van vid.
Nir horsel forindras behover
man dirfor ofcast forindra sitt
site are prata med varandra,
siger Carin Fredriksson.
Hennes resultat visar att
det ir ldte ate gora som man
brukar, att falla in 1 vanorna.
Just detta ir en del av proble-
matiken. Lésningen ir, enligt
Carin, att bada parter miste
handla annorlunda fér att maj-
liggéra kommunikation och

deltagande.

Det oforutsdagbara
styrelsemotet

Oférutsigbarheten har ocksd
med vardagens forinderlighet
att gora, med den akruella si-
tuationen. Aven detta har ba-
da parter erfarenheter av. [ av-
handlingen tas styrelsemaret
som ect exempel. Styrelsema-
tet kan innebira disciplin och
struktur ndr det giller kom-
munikationsordningen. Men
det kan hiinda saker pd métet
som inte gir act forutsiga. Mo-
tet kan utveckla sig till sido-
diskussioner, viskningar per-
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soner emellan eller apparater
som stdr och surrar. Alle detta
gora att det blir svirt act hora
och kan avgira om personen
med forindrad hérsel har méj-
lighet att aktive delra i métet
eller inte.

— Aven nirstiende har er-
farenhet av situationers forin-
derlighet och dirmed deras
oférutsigbarhet. Det som var
en bra samtalssituation for en
stund sedan kanske helt ploes-
ligt inte fungerar pi grund av
att ndgot har forindracs. Ecc
bakgrundsljud kanske har till-
kommir eller 6kat i intensitet,
utan att man uppmirksam-
mat det direke.

Samspelet viktigt

Carin Fredriksson lyfeer fram
samspelets betydelse i kom-
munikationen i sin forskning.

— Samutalssituationen kan
forscds som en gemensam
handling och da blir det ge-
mensamima agcmndet \fiktigr
for hur samcalet gér dll. Dec blir
till exempel vikrigr att inte ta-
la pd avstind. Om jag har for-
indrad hérsel och stiller en
friga pa avstind dill min ma-
ke eller maka s kommer jag
troligtvis ocksd att fi svaret pd
avstind och dirmed svirare ate
uppfatta det.

— Eller om man vinder pd
der, om min make eller maka
tillcalar mig pa avstdnd ér der
inte sikert att jag hor. Di fir
min make eller maka inte hel-
ler ndgot svar. Bdda parter har
pd si sitt behov av att ordna

samtalssituationen si act ho-
randet underlitras, siger Ca-
rin Fredriksson.

Det finns olika monster nir
det giller denna ansvars- och
arbetsfdrdelning: ect monster
visar ett delat ansvar fér an-
passningsarbetet, ett dir den
ena parten tar huvudansvaret
och ett ménster dir parterna
in inte har bestime sig for hur
de ska gora i vardagens olika
kommunikationssituationer.

Narstaende viktig roll

Carin Fredriksson hoppas att
hennes resultat ska kunna an-
viindas i rehabiliteringssam-
manhang. P4 senare tid har
man allemer uppmiirksammar
niirstiendes roll och medver-
kan som stod i rehabilitering-
en. Hon menar att diven niir-
staende bor erbjudas del i re-
habiliteringen, sdvil utifran
sin make/malkas situation som
utifrdn sin egen.

— Rehabiliteringen iir tids-
begrinsad till sin karakedr. Den
ir et kapitel i det liv som pa-
ren lever, och ett viktigt mo-
ment i rehabiliteringen bor
diirmed vara att visa pd moj-
ligheterna i ert lingre per-
spekeiv. Parperspekeivet i re-
habiliteringen skulle kunna
vara ett sict act lyfta fram sam-
hérandets och samagerandets
betydelse i kommunikationen
vid en forindringen av hor-
seln, siger Carin.

Carin Fredyiksson kan nds pd e-
post carin.fredriksson@ivo.oru.se W
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Psykiskt langtidssjukas
livssituation

Den psykiatriska virden har
under senare tid genomgate
genomgripande forindringar.

Personer med funktions-
hinder pi grund av en psykisk
sjukdom bor numera huvud-
sakligen ute i samhillet diir de
ocksd erbjuds vird och stad.
Anita Bengesson-Tops, Lunds
universitet har i sin avhandling
studerat livssituationen fér per-
soner med en allvarlig psykisk
sjukdom som bor ute i sam-
hillet.

Att drabbas av en sjukdom
som schizofreni innebir f6r
madnga svarigheter ate delta i
det sociala livet si som man
skulle vilja. Orsakerna till det-
ta dr flera. Olika behandlings-
och rehabiliteringsalternativ
har ucvecklats och etablerats
inom den samhillsbaserade
psykiatriska virden. Tidigare
studier har visat pa brister i
livssituationen och innehillet
i viirden och hur den organi-
serats for allvarlige psykiskt
funkcionshindrade,

Avhandlingen syftade till
att underséka objektiv och sub-
jekdv livskvalicet, upplevda be-
hov av vard och st6d samt so-
cialt nitverk bland personer
med en schizofrenisjukdom.
Studien syfrade ocksa dill att
beskriva férindringar under en
18-manadersperiod och rela-
tera forindringar ll 1 vilken
uestriickning personerna hade
kontakt med ett nyetablerac
psykosteam. Undersokningen
omfattade 120 personer med
schizofreni eller schizoaffektiv

sjukdom som bodde ute i sam-
hillet och hade kontake med
den psykiatriska virden inom
en psykiatrisk sekror. Personal
som arbetade i ett nyetablerat
psykosteam intervjuades ocks.

Resultaten visade ate fler-
talet personer var ogifta, sak-
nade arbete och bodde i egna
ligenherter. De allra flesta ha-
de regelbunden kontakt med
psykiater och minga dven med
psykiatrisk sjukskéterska.
Knappt en fjirdedel hade kon-
takt med socialtjinsten eller
besikte sociala triffpunkeer.
Endast ett tiotal personer ha-
de en pigiende rehabilitering,
Personerna sjilva skattade sin
livskvalitet som ligst nir det
gillde ekonomi och arbetssi-
tuation och som hégst fér
bland annat fritid och den per-
sonliga sikerheten.

Fler min in kvinnor 6n-
skade stod i boendet och hus-
hillsgsromal och i kontakter
med andra minniskor. Fler
kvinnor 6nskade insatser re-
laterade till den kroppsliga hil-
san. Mer in hilften 6nskade
mer information om sin sjuk-
dom och dess behandling. An-
hériga och nira viinner stod till
en visentlig del f6r vird- och
stodinsatser, men en stor del av
personerna erbjids varken for-
mell eller informell hjilp inom
de omriden dir de sjilva me-
nade att de hade behov av
hjilp.

I jimforelse med befolk-
ningen i allminhet hade de
personer som ingick i under-
okningen ett klart simre so-
cialt nitverk, medan familje-
medlemmar gav det huvud-
sakliga kinslomissiga scodet.
De personer som var néjda
med sina sociala kontakter ha-
de ocksi en bitcre livskvali-
tet. Regelbundna kontakrer
med psykosteamet innebar att
de psykiatriska sympromen
minskade, livskvaliteten 6ka-
de och att allefler behov kun-

de métas. Detta gillde sirskilc
for de personer som enbart
hade kontalee med psykiater i
jimférelse med de personer
som hade kontakt med fler
medarbetare i psykosteamet.
Diremot forindrades inte det
generella viilbefinnandet, hur
man fungerade i samhillet och
det sociala nitverket under
den forsta 18-ménadersperiod
som undersskningen omfat-
tade. Den stédkontake som
erbjéds av psykosteamet be-
stod 1 motivationsarbete, ut-
bildning, information om
symtom och sjukdom samt
samarbete med sociala nit-
verk och virdgrannar.

Enligt intervjuer med per-
sonal som arbetade i psykoste-
amet anvinde man inte nigon
specifik metod i stédarberet.
Inte heller bedémde man de
psykiskt funktionshindrade
personernas behov pd ett struk-
turerat sitt. De flesta av de in-
tervjuade team-medarbetarna
kiinde sig utarbetade och pe-
kade pd brister i vidareutbild-
ning, handledning och defini-
erade behandlingsstrategier.

Avhandlingen heter Severely
mentally ill individuals in the
community. Need for care, qua-
lity of life and social network och
dr skriven av Anita Bengtsson-
Tops. Den kan bestillas frin
institutionen for klinisk newro-
vetenskap, avd for psykiatri vid
Universitetssjukhuset i Lund,
Lunds universitet, 221 85
Lund, tel 046-17 10 00 (vx).

Ute och inne

i psykiatrin

Behandlingsideologier och ar-
betsmodeller avlgser varandra
snabbt i dagens samhiille. Allt
Her minniskor stills infér pro-
blemet att hiinga med i det
nya och samtidigt forsvara dec
arbetet man gor och tidigare
gjort. Personer med en psyki-
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atrisk problematik bor och vér-
das numera huvudsakligen ute
i samhillet, Det dr dock inte
méjligt for alla patientgrup-
per, som till exempel de pati-
enter som bedéms vara farli-
ga for sig sjilva och for andra.
Birgitta Hoglund vid Lunds
universitet har i sin avhandling
med hjilp av intervjuer stu-
derat hur personal vid en psy-
kiatrisk vardinsticution for s3
kallade sirskilt virdkrivande
patienter hanterar métet mel-
lan ett redan befintligt och ett
nytt site are arbera,

Vid en virdinstitution sik-
te man forena tvi arbetssite:
rehabilitering och traditionell
anstaltsvird. Arbetssitten re-
presenterar olika behand-
lingsideologier med rétter i
skilda vardtraditioner. Det
lyckades dirfér inte att kom-
binera eller integrera dessa v
site att arbeta. Istillet urveck-
lades tva "lokala kulturer” i
virden vid en och samimna psy-
kiatriska virdinstitution. Ar-
betet "ute”, den rehabilite-
ringsinriktade verksamheten,
var forlagd ucanfor avdel-
ningen och var inrikead pa in-
dividens anpassning till ett so-
cialt liv. Dir betonades flexi-
bilitet, Gppenhet, eget ansvar
etc.

Arbetet "inne” pd avdel-
ningen var inriktat pd om-
vardnad och att behandla pa-
tientens inre problem. Samti-
digt betonades siikerheten,
vilket gjorde att bevakning blev
ett centralt inslag i arbetet.
Den personal som arbetade
"ute” arberade med metoder
som var allmiint uppskattade.
Dessa personer talade i inter-
vjuerna i positiva ordalag om
der egna — nya — arbetssittet
och kritiserade det andra -
gamla — sittet att arbeta. Det-
ta representerades av avdel-
ningen och de som arbetade
dir. Kritiken handlade bland
annat om att man inne’ en-
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bart sag till det sjuka och pro-
blematiska hos patienterna.
"Utepersonalen” betonade
oclksi att deras arbete var "mer
in ett jobb”. Yrkesrollen och
sjilvbilden var intime for-
knippade med varandra. Ock-
s "innepersonalen” hade fing-
at in signaler om act det var det
nya som gillde. De kunde dir-
for varken rikta 8ppen kritik
mot "utepersonalens” arbets-
sitteller oppet forsvara det eg-
na. D4 hade de setts som bak-
Aestravare. Iscillet forsokee de
pé olika sitt skapa distans mel-
lan sig sjilva som personer och
som yrkesmiinniskor.

"Innepersonalen” betona-
de ocksd de aspekeer av arbe-
tet som var tunga, besviirliga,
farliga. Ett oantastligt argu-
ment som anvindes av alla,
bade "ute- ach innepersonal”
var att man arbetade med pa-
tienternas bista [6r dgonen.
Underskningen pekar pa vik-
ten av att utvirdera forin-
dringsprocessser. Trots att si-
dana dr vanliga inom vérden,
idr det ett férvinansvirt out-
forskat omrade, konstaterar
Birgitta Héglund.

Avhandlingen heter Ute och in-
ne — kritisk dialog mellan per-
sonatkollektiv inom psykiatrin.
Den dir skriven av Birgitta Heg-
lund och kan bestiillas frin so-
ciologiska institutionen, Lunds
universitet, Box 114, 221 00
Lund, tel 046-222 00 00 (vx).

Sprak och inldrning

hos personer
med autism

En person med autism har
svire att kommunicera med
andra bide sprikligt och soci-
alt. Den sprikliga formigan
ir stord och sdvil personens
térmigor och firdigheter som
intresscomrdden dr begrinsa-
de hos personer som far diag-
nosen autism. Vanligen stills
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inte diagnosen fore 23 drs il-
der och prognosen ir dilig.
Fredrika Miranda-Linnés
avhandling vid Uppsala uni-
versitet grundar sig pa tre stu-
dier. I den forsta studien har
hon med hjilp av ett ofta an-
vint diagnostiske instrument
Autism Behavior Checklist jim-
fort personer med autism som
hade formédga atc cala och per-
soner som saknade tal. Pa
svenska brukar skalan kallas
Skattningsskala for autistiske
beteende, Jimforelsen visade
att dven om det inte fanns nig-
ra skillnader i totalpoing mel-
lan de bidda grupperna, si
fanns skillnader i poing mel-
lan olika delar av skalan. Des-
sa skillnader visade att skatt-
ningsskalan omfactade allcfor
mainga uppgifter som krivde
ate personen skall kunna ut-
trycka sig sprikligt varfor dven
personer med ndgon form av
tal "missgynnades.”. Detta var
utgdngspunkten for den and-
ra studien, som handlade om
att studera skactningsskalans
egenskaper. Resultatet visade
att det inte fanns ndgon grund
f6r atc dela in skalans uppgif-
ter i fem delskalor. Det visade
sig ocksd att bara 39 av skalans
ursprungligen 57 uppgifter var
relevanta for diagnosen au-
tism. I en tredje studie under-
sdkte Fredrika Miranda-Linné
tvd metoder att undervisa barn
med aucism: en mer strike (dis-
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crete trial) och en mer flexibel
(incidental). Den mer strikta
undervisningsmetoden visade
sig vara overligsen den mer
flexibla modellen, dtminstone
i ett kortare tidsperspektiv.

Genom att félja upp den
mer flexibla undervisnings-
metodens resultat under ling-
re tid visade sig den ge samma
inlirningseftekter som den mer
strikea metoden. Hon fann
ocksd att stisrre generalisering
till situationer utanfor inlir-
ningssituationen (t ex i hem-
met) dgt rum och att barnen
anvinde de nya kunskaperna
mer spontant. Fredrika Mi-
randa-Linné konstaterade dir-
for att dven om det tar lingre
tid for barn med autism att
lira sig med hjilp av den mer
flexibla metoden s& blir kun-
skaperna, nir de vil forvir-
vats, bide mer bestiende och
mer anvindbara.

Avhandlingen heter Individuals
with autism spectruim disorders:
teaching, language and scree-
ning. Forfattare dr Fredyika Mi-
venda-Linné och avhandlingen
lean bestéilles friin psykologiska in-
stitutionen, Uppsala universitet,
Box 1225, 751 42 Uppsala, tel
0Q18-471 00 00 (vx).

Rorelsehinder

och larande

Elever med stora rorelsehin-
der gick tidigare ofta i siirskil-
da undervisningsgrupper, si
kallade rh-klasser. Sddana klas-
ser finns i begrinsad omfatt-
ning kvar idag. Men de flesta
eleverna med rorelsehinder gir
numera i vanliga grundskole-
klasser. Aven for elever med
mycket grava rorelsehinder har
en sidan skolging blivit moj-
lig genom Skade satsningar pa
individuell integrering, skade
kunskaper hos lirare och spe-
ciallirare i vanliga skolor, for-
biittrade mojligheter il indi-

viduella stodresurser och fler
konsulenter for rérelsehindra-
de elever. Den tekniska ut-
vecklingen och datorbaserade
liromedel har ytterligare un-
derlittat en placering i vanlig
grundskoleklass.

Johan Malmqyist vid Go-
teborgs universitet har i sin
avhandling studerat rorelse-
hindrade elevers lirande, kun-
skapsutveckling och férut-
sittningar i skolsituationen.
Han har ocks3 skt relatera
elevernas ldrande till deras ré-
relsehinder och de medicinskt-
neurologiska orsakerna till
dessa.

Avhandlingen omfartar tre
delstudier. I den f6rsea studi-
en anviinde férfattaren prov-
resultat (svenska, matematik,
engelska) och dvriga uppgitter
fran de elever med rérelsehin-
der som ingick i en utviirdering
av den svenska grundskolan
som omfattade ett representa-
tivt urval av alla elever, UG
95. Resulratetr visade att en-
dast en av fem elever med ré-
relsehinder deltog fullt ur, Or-
sakerna till detta var att skol-
personal inte ville utsitta
eleverna fér misslyckande eller
att man bedémde att dessa in-
te klarade av att delta i provet.
Varken provsituationen eller
provmaterialet var tillriickligt
vill anpassade till elevernas oli-
ka rérelsehinder.

Johan Malmgvist konsta-
terar act elevernas prestation i
hog grad ir ete resultat av den
undervisning de har deltagit
i. Det stora antalet elever som
inte deltog i prover same and-
ra erfarenheter frin under-
sokningen visade att gruppen
elever med rérelsehinder inte
generellt kan anses som full
delaktiga i skolans undervis-
ning. | den andra delstudien
anvindes ocksd provmaterial
frin UG 95. Materialet an-
passades sd att det passade de
forutsitiningar tre grupper av



clever, rotalt 60 personer, ha-
de. Samtliga elever anviinde
den tid de behtvde for att hin-
na gora alla uppgifter. Resul-
tatet visade att gruppens ge-
nomsnittliga prestation pd
nistan alla delprov i arskur-
serna 2, 5 och 9 var i nivd med
eller hogre dn vad elevgrup-
pen som helhet presterade i
genomsnitt.

Med hjilp av en medicinsk
forklaringsmodell beror laga
provresultat pd brister i hjir-
nans funktion. En pedagogisk
modell forklarar liga resultat
med brister i erfarenhet och
tillfillen dll lirande. Ingen av
dessa bida modeller farefsll
tillriicklig for att forklara ele-
vernas resultat i scudien.

I den wedje och avslutan-
de studien deltog nio elever i
tre &ldersgrupper och tre di-
agnosgrupper 1 ett kvalitativt
experiment. Elevernas st are
arbeta med matematikuppgif-
ter studerades. Arbetet video-
filmades och eleverna fick be-
ritta om hur de tinkte nir de
loste uppgifterna. Resultatet
visade att alla elever anvinde
alternativa kognitiva strategi-
er och att skillnaderna mellan
hur eleverna arbetade och hur
de l6ste uppgifterna var stora,
Varken de strategier de valde
eller om de l8ste uppgifterna
eller inte kunde direkt relate-
ras till diagnosgrupp eller ré-
relsehindrets art.

Avhandlingens resultat vi-
sade sammantaget act elever
med rérelsehinder inte dr del-
aktiga i skolans arbete och att
de ofta underskattas i provsi-
tuationer. Eleverna anvinde
en rad olika kognitiva strate-
gier, som inte var relaterade
till diagnos och/eller rorelse-
hinder, nir de arbetade med
matematikuppgifter. [ under-
visningen kan en miingd at-
girder vidtas fér att skapa for-
utsiteningar for lirande som ir
anpassade utifrin elevers skil-

da behov — det vill siiga indi-
vidualiserad undervisning.
Manga elever med rérelsehin-
der har en lirandesituation
som i hig grad anpassats uti-
frin deras motoriska forut-
sittningar. Men det finns en
mingd andra generella forut-
siteningar i undervisningen
som dr méjliga att piverka och
som dr gynnsamma inte bara
for elever med rérelsehinder.

Avhandlingen heter Lirande
med rorelsehinder- studier av
Sorursiittningar och méjligheter
[or kunskapsutveckling i skolan.
Den dir skriven av Johan Malmg-
vist och kan bestiillas frin insti-
tutionen for pedagogik och di-
daktik, Giteborgs universitet,
Box 300, 405 30 Géteborg, tel
031-773 10 00 (vx).

Frigorelse eller

formynderi?

Att uppna kontroll éver livet,
starka inflytandet och skapa
former for ett aktivt deltagan-
de var nigra av de mal som
funktionshindrade personer,
deras intresseorganisationer och
samhiillet var verens om skul-
le utgbra navet i ett nyte per-
spektiv pd funktionshindrade
personers livsomride. Den en-
skilde skall sjilv ta initiaciv cill
en planeringsprocess som skall
leda fram till en individuell plan
dir bland annat behov av in-
satser samt former och ansvar
for dessa ska klargtras med den
enskilde i centrum,
Sjilvbestimmande, infly-
tande och delaktighet ér tre av
de birande principerna i La-
gen om stod och service till vis-
sa funktonshindrade (LSS) i
vilken iiven "instrumentet” in-
dividuell plan introducerades.
Med utgdngspunle i LSS
och sirskilt de individuella
planer som upprittas av per-
soner med funktionshinder
har Sven Jarhag, Lunds uni-

| versitet studerat cmpower-

ment som process. Empower-
ment dr ett begrepp som ir
svirt att entydigt dversitea till
svenska spriket. Men det kan
sigas beskriva en persons moj-
lighet att ha makt och konroll
dver de beslut och de hand-
lingar som rér honom eller
henne. I relationen mellan en
funktionshindrad person och
dennes omgivning i det dag-
liga livet skapas en myndig el-
ler en omyndig person.

Sven Jarhag har valcaccan-
viinda uttrycket bemyndigan-
de och med hjilp av intervju-
er, frigeformulir och delta-
gande observation analysera
detta pd tre nivder: individ,
grupp och sambhiille. Varfor
har funktionshindrade perso-
ner inte samma inflytande ver
sina liv som icke funktions-
hindrade? Ar planering ete site
for samhillec att kontrollera
den enskildes liv, eller kan pla-
nering verkligen forindra de
funktionshindrades livsvillkor?
Detta dr ndgra av de frigor
som stills i avhandlingen.

P3 individnivin studeras
bemyndigande nir personer
med funktionshinder upprit-
tar individuella planer. Han
har under ndgra &r féljc hur
en individuell plan utvecklades
for 14 personer med funk-
tionshinder. Fungerade arbe-
tet med planen som ett led i en
bemyndigandeprocess och be-
frimjade den personlig ut-
veckling? Eller blev personer-
na in mer beroende av sam-
hillee?

Forfactaren har ocksd stu-
derat bemyndigande i en sjilv-
foretridd forening, Klippan,
och dess inflytande i relation
till foretridarorganisationen
FUB (Féreningen for utveck-
lingsstorda barn, ungdomar
och vuxna).

Kommunen har samord-
ningsansvaret for de insatser
som ges enlige LSS och for den
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individuella planen och spelar
dirmed en vikeig roll for vil-
ka levnadsvillkor som erbjuds
personer med funktionshind-
er. Kommuners organisation
och férhdllningssice dll LSS
och till den individuella planen
stilldes dirfor i fokus for en
tredje delstudie, som omfat-
tade en enkit cill ece 70-tal av
Sveriges kommuner.

Den bild som forfattaren
tecknar av funktionshindrade
personers mdjligheter att kon-
trollera sina liv éir en bild av
maktldshet, dven om mojlig-
heter dill eget inflytande kan
skinjas. Detta giller relatio-
nen mellan en individ och
kommunen, relationen mel-
lan den sjilvforerridda och
den foretridande organisatio-
nen och relationen mellan en
person och de personer som
deltar i utformandet av en in-
dividuell plan.

Sven Jarhag konstaterar atc
spinningen mellan bemyndi-

- gande och paternalism eller

formynderi, mellan frigirelse
och fortryck var kiinneteck-
nande pd sdvil individ som
grupp- och samhiillsniv. Niir
funktionshindrade personer in-
te har nigon makt i méten
med omgivningen blir plane-
ringen snarare en kontrolle-
rande process. Det som domi-
nerade bemyndigandeprocesser
visade sig vara paternalistiska
forhdllningssitt.

"Qaktat allas ritt att som
medborgare delta i ect viil-
firdssystem framstdr det som
om det vore enklare att be-
myndiga minniskor pd en re-
torisk nivd dn i det prakdiska
livet”, avslutar han.

Avhandlingen heter Planering
eller frigiretse ? En stulie om be-
myndigande, och iir skriven av
Sven Jarhag. Den kan bestillas
Jran Socialhigskolan, Lunds
universitet, Box 23, 221 00
Lund, tel 046-222 00 00 (vx).
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mars

13-14 mars i Orebro
Vardagsliv Livskvalitet
Habilitering

Information: Psykiatri och
Habilitering, Orebro lins
landsting, forskningschef Gerd
Ahlstrém, tel 019-602 58 85,
gerd.ahlstrom@orebroll.se

18-23 mars i Los Angeles,
USA

17th CSUN International
Conference "Technology and
Persons with Disabilities”
Informarcion:
www.csun.edu/cod/conf2002/
genconfinfo/html

april

24-27 april i Alexandria,
Egypten

The Social Brain — Inaugural

Conference Bibliotheca Alex-
andrina

Informarion:
www.congrex.com/socialbrain

29 april-2 maj i New York,
USA

YAT’s 23rd Annual
International Conference
”Making a Difference in
Developmental Disabilities”
Informarion: YAI/National
Instituce for People with
Disabilities, attn: YAI
Conference, 460 West 34th
Street, New York,

NY 10001-2382, USA
e-post awittenberg@yai.org

maj

15 maj pd Hogskolan,
Kristianstad
Handikappforskningens dag
Information: Centrum foér
handikapp- och rehabili-
teringsforskning, HAREC,
Universitetssjulchuset, 205 02
Malmé, tel 040-33 71 03 eller
e-post harec@smi.mas.lu.se

juni
6-8 juni i Debrecen, Ungern
Third International
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Conference (Medical Aspects
of Mental Handicap, an
association of European
organizations, MAMH)
Information: Department of
Pediatrics Medical and Health
Science Center University of
Debrecen, 4012 Debrecen,
Nagyerdei kre.98. P.O.Box 32.
Hungary,

e-post pedia@jaguar.dote.hu

12-15 juni i Dublin, [rland
First IASSID (International
Association for the Scientific
Study of Intellectual
Disability) Europe Regional
Conference

Information: Partricia Noonan
Walsh, Ph.D., Center for the
Study of Developmental Disa-
bilities, National University of
Ireland, Belfield, Dublin 4,
Ireland, e-post
patricia.walsh@ucd.ie

juli

21-25 juli i Géteborg

Vision 2002: The 7th Inter-
national Conference on Low
Vision. Activity and
Participation, Interdiscipli-
nary Research and Inter-

professional Exchange in a
Broader Perspective
Information: Vision 2002,

tel 031-81 82 20,

fax 031-81 82 23, e-post
vision2002@gbg.congrex.se,
hemsida
www,congrex.com/vision2002

augusti

10-15 augusti i Odense,
Danmark

ISAAC 10th International
Conference (International
Society for Augmentative
and Alternative
Communication)

Information:
www,isaac2002.dk/

september

22-26 september i Melbourne,
Australien

XIIIth World Congress of
Inclusion International: Life!
Liberty! Security!
Information: Inclusion
International,

fax +61 3 9682 0288,

e-post inclusion@icms.com.au,
hemsida
www.icms.com.au/inclusion
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