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Vad hander egentligen
pa natten?

— ny studie om somn hos barn med rorelsehinder

sidan 4




Okunskap om autism

skapar rattsliga problem

Det finns stora brister i rattsprocessen nar det
galler samhallets forsok att skapa ett battre
liv for personer med autism. Okunskap och
delade meningar om begreppet autism ar
forklaringen till problemen. Det konstaterar
rattssociologen Annika Pfannenstill, som ser
rattens roll som undflyende.

Niar “Fallet Elisabeth” blev
uppmarksammat i TV for
nagra ar sedan, uppdagades
stora brister i hur samhallet
behandlade personer med
autism. For réttssociologen
Annika  Pfannenstill ~ vid
Lunds universitet blev Fallet
Elisabeth startskottet till vad
som senare skulle bli en av-
handling i Amnet.

— Jag borjade gora ef-
terforskningar i amnet, och
upptackte snart att det fanns
manga “elisabethar” — det
vill siaga familjer och per-
soner med liknande historia.
En gemensam namnare var
att alla hade haft svart att
fa en diagnos, och att de
pa grund av detta hade fatt
felaktigt bemotande av sam-
hallet, sager hon.

Studerar bemotande

Som rittssociolog studerar
Annika Pfannenstill vilka
konsekvenser lagen far for
enskilda personer. Vilket be-
motande och behandling far
personerna inom ramen for
de regelstyrda insatser som
samhallet tillhandahaller?
—Jag har studerat réitten ur
rattsanvandarnas perspektiv,
det vill saga familjerna och
de funktionshindrade sjal-
va, samt de tjansteméan och
professionella  foretradare
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som de moter. Darfor har
jag valt att anvanda termen
rattsanvandning istéllet for
rattstillampning.

Hon har studerat sex fall,
som alla har stora likheter
med Fallet Elisabeth. Lik-
som Elisabeth medforde
bristen pa en riktig diagnos
att personerna hade svart att
fa ratt vard. Manga hade levt
med andra diagnoser som
till exempel schizofreni, och
de atgiarder som foreslagits
har alltsa varit med utgangs-
punkt i fel diagnos.

Nir personerna val fatt
diagnosen autism eller au-
tismliknande tillstand, hade
de ofta vistats ldnge inom

den slutna psykiatriska var-
den.

Personerna i Annika
Pfannenstills studie 4r i olika
aldrar — den aldsta i femtio-
arsaldern och den yngsta
fodd pa 1980-talet. Under de
trettio aren som skiljer dem
at har en hel del hant pa kun-
skapsfronten inom autism.
Under 1990-talet tillkom ny
viktig kunskap inom omra-
det kommunikationshandi-
kapp. Tillstaind som autism
och Aspergers syndrom blev
accepterade diagnoser. Det
borjade utbildas speciella
pedagoger for personer med
autism. Media uppmarksam-
made diagnosen, och fram-
for allt blev Elisabeth ett
ansikte for funktionshindret.

— Min hypotes var att den
nya kunskapen skulle spegla
hur personerna blev bemotta
av lagens foretradare. Men
tyvarr kunde jag inte se
nagra sadana monster. Aven
om autism idag ar ett erkédnt
begrepp, hade dven de yng-

sta i min studie manga gang-
er fatt felaktig behandling.
Annika Pfannenstill kon-
staterar att det 4n idag finns
en oenighet kring begreppet.
Svarigheten att fa en diag-
nos ar ett uttryck for denna
oenighet. De skilda uppfatt-
ningarna om diagnosen syns
gang pa gang i de patient-
journaler och mdtesprotokoll
som Annika har studerat.

Foraldrarnas kamp

— Ofta har det varit for-
aldrar eller patientorganisa-
tioner som har fatt kampa
for att fa ratt diagnos. For-
aldrar har kant pa sig att na-
got var fel och har sokt sig
till utomstaende lakare for
att fa en riktig utredning.
Olika uppfattningar har statt
i strid med varandra, och det
ar nastan alltid den enskilde
individen som kommer i
klam, sager hon.

I sin avhandling har An-
nika gett stort utrymme at
foraldrarnas kamp.

Fallet Elisabeth

I slutet av 1970-talet pub-
licerade svenska tidningar
bilder pa en 20-arig kvinna
fastspand till hander och fot-
ter i ett rum pa mentalsjuk-
huset Langbro i Stockholm.
Nar bilderna kom ut hade
hon varit fastspiand atta ma-
nader i strack, dag som natt.
Elisabeth ansags som farlig
bade for sig sjalv och for sin
omgivning. Men ingen viss-

te vad det for fel pa henne.
Enligt en teori hade hon en
for stark bindning till forald-
rarna. For att rada bot pa
detta sag man till att hon re-
dan som barn hade sa lite
kontakt som mojligt med sin
mamma och pappa.

Hon slussades mellan in-
stitutioner och specialister i
Europa som alla hade sina
idéer om vilken terapi som

var bast for henne. Ar 1990
fick hon diagnosen autism.
Kort darefter gjordes ett TV-
reportage om Elisabeth, dar
en reporter foljde henne un-
der mer an tva ars tid. Da
blev det uppenbart att Elisa-
beth under nastan hela sitt
liv varit fange hos psykvar-
den pa grund av en tidigare
diagnos som sannolikt var
helt felaktig.
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Annika Pfannenstill vid Lunds universitet har studerat vilka
konsekvenser lagen fdr for personer med autism.

— Foraldrarna sitter inne
med stor kunskap om sitt
barns tillstand. Det ar de som
vet vad som fungerar, inte
fungerar, hur man snabbt 16-
ser problem som kommer
upp i vardagen. Dessutom ar
de ofta valdigt inlasta pa am-
net och har slukat all littera-
tur som finns om autism.
Men foraldrarnas kunskap
tas inte tillvara. Istallet blir
det latt en kalla till konflikt
mellan de professionella yr-
kesutovarna och foraldrarna.

Erfarenhetsbaserad kun-
skap star inte hogt i kurs nar
experterna val har uttalat sig,

konstaterar Annika Pfan-
nenstill.

Men det 4r inte bara mel-
lan foraldrar och experter
som det finns oenighet. Aven
inom vetenskapen finns olika
falanger med olika teorier
om autism. Det finns en slags
kunskapskonkurrens inom
omradet, och detta ger av-
tryck i de rattsliga foljderna.

— Den vetenskapliga
oenigheten far omedelbara
konsekvenser for de berorda
enskilda individerna. Fragan
om vem som gor de bista
avvagningarna i de veten-
skapliga kontroverserna —

vetenskapen eller ratten —
blir darfor central, sager
Annika Pfannenstill.

Enskilda kan
komma i klam

Ritten far i denna situation
rollen som den instans i
samhallet som ska, om inte
losa, sa i varje fall ta stall-
ning i konflikten. Risken ar
annars att enskilda manni-
skor kommer i klam. Och
det ar just det som ar fallet
for individerna som Annika
har studerat.

— I de fall jag har stude-
rat tar ritten inte pa sig
rollen att vara padrivande i
en last situation. Riatten ska
vara flexibel och ska spegla
forandringar i tiden, men det
tycker jag inte att den har
gjort i dessa fall. Jag skulle
snarare beskriva ratten som
undflyende, sdager hon.

Men aven nar ratt diag-
nos antligen sitts, tar det
tid innan personerna far ratt
vard. Det verkar vara svart
far bade experter och ritt-
ten att andra synsatt, menar
Annika.

— Har man i manga ar an-
sett att en patient ar psyko-
tisk och farlig, kan det vara
svart att inse att utatage-
rande ar en del av diagnosen
autism och att man inte loser
situationen genom att lasa in
personen i fraga.

Nista projekt for Annika
Pfannenstill blir att titta pa
den sa kallade tredje person-
kretsen i Lagen om sarskilt
stod och service till vissa
funktionshindrade (LSS), det
vill saga de psykiskt funk-
tionshindrade.
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— Allt tyder pa att perso-
ner med psykiska funktions-
hinder ar den grupp inom
LSS som har svarast att
fa hjalp. Det finns ett stort
behov av att grundligt ga
igenom varfor det ar sa. W

Annika Pfannenstill nds pd
annika.pfannenstill @soc.
lu.se

Linnea och Josef
Carlssons stiftelse

Bidrag utgar till vetenskap-
lig forskning om barn och
ungdomar med ett handi-
kapp av neurologisk karak-
tar, framst CP. Andamalet
for forskningen ska vara att
forebygga, bekdmpa och
linda sjukdomar, utveck-
lingsstorningar och skador
av invalidiserande natur.

Ansokan ska ha kommit in
senast mdndagen den 31
mars 2003. Upplysningar
och ansokningsblanketter
fds av stiftelsen,

tel 042-21 70 19.
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God natt!
Och sov gott — eller?

Hur barn med rorelsehinder mar i skolan och
pa fritiden finns ganska val beskrivet i en del
studier. Men hur mar de pa natten nar de
sover? Och hur mar férdldrarna om barnen

inte kan sova?

Nu ska for forsta gangen en studie géras om
somnsvarigheter hos barn med rorelsehinder.

Det ar Riksforbundet for ro-
relsehindrade barn och ung-
domar (RBU) som ska stu-
dera hur barn med rorel-
sehinder sover. Projektledare
Karin Paulsson menar att
somn hos denna grupp barn
ar ett outforskat omrade.

— Redan nar det galler
barn utan funktionshinder
saknas mycket kunskap.
Forskningen som finns visar
visserligen hur somnsvarig-
heterna ser ut, men det finns
stor osakerhet nar det galler
samband mellan somnsva-
righeter och andra faktorer.

— Nar det kommer till
barn med funktionshinder
finns det annu mindre kun-
skap. Det lilla som har gjorts
galler i forsta hand barn med
epilepsi, svara synskador,
autism, damp/adhd och ut-
vecklingsstorning. Hur barn
med rorelsehinder sover finns
det mycket lite vetenskaplig
kunskap om, séger hon.

Daremot finns det en hel
del kunskap hos foraldrarna
som har ett barn med rorelse-
hinder. Karin Paulsson be-
rattar att hon har traffat
manga foraldrar som berit-
tar om hur svara natterna
kan vara. Manga maste upp
flera ganger per natt for att
vanda sitt barn. Detta paver-
kar forstas bade barnens och
foraldrarnas somn. Tidigare
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forskning har visat att for-
aldrarnas sociala och emo-
tionella situation har sam-
band med barnens (barn
utan funktionshinder) somn-
beteende. Kianslor av otill-
racklighet, depression och
andra halsoproblem har ett
samband med barnen somn-
problem. Barnen far for lite
eller for dalig somn, vilket
kan gora att de inte orkar
med skolan pa samma sitt
som andra barn.

Smarta i somnen

Manga barn med rorelsehin-
der har ont, nagot som foljer
dem aven i somnen. And-
ra problem kan vara muskel-
sammandragningar och kor-
ta andningsuppehall som pa-
verkar somnbeteendet.

I RBU:s sa kallade Livs-
villkorsprojekt framgar att
manga av mammorna till
barn med svara funktions-
hinder mar samre an andra
mammor.

— Mammorna berattade
bland annat om vaknatter,
avbruten somn, oro och
stress som paverkade dem
negativt. Dérfor ville vi veta
mer om vad som hander pa
natterna, hur barnen mar,
men ocksa hur resten av
familjen paverkas.

Forskargruppen pa fem
personer ska undersoka barn
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i aldern 0-16 ar som har na-
gon av foljande diagnoser:
cerebral pares, ryggmargs-
brack, muskelsjukdomar, ske-
lettskorhet samt barn med
rorelsehinder i kombination
med andra funktionsnedsitt-
ningar. Genom att studera
flera olika faktorer som de
psykologiska eller psykoso-
ciala, medicinska, hjalpme-
delsmassiga i sovmiljo och
sovvanor hoppas forskarna
kunna fa en bred bild av bar-
nets och fordldrarnas somn-
situation. Trettio foraldrar
och tio barn och ungdomar
ska dessutom djupintervju-
as, och resultaten ska jamfo-
ras med motsvarande under-
sokningar av barn utan
funktionshinder. Samtidigt
ska forskarna titta pa bar-
nens journaler for att se hur
deras sOmnsituation paver-
kas av medicinska faktorer.

Paverkar hela
familjen
— Vi misstanker starkt att det
ar vanligare med somnpro-
blem hos barn med rorelse-
hinder an hos andra barn,
och att detta paverkar bade
barnen och hela familjen.
Nu vill vi dels veta om det
forhaller sig sa, dels analy-
sera vad det ar som kan leda
till somnproblemen. Det kan
vara allt fran hur barnets
funktionshinder i sig stor
somnen, till hur sovmiljon
ser ut. Kanske ligger inte
barnet ratt? Kanske kanner
sig barnet otryggt och vagar
inte somna?
Forskargruppen ska ock-
sa ta reda pa vilket stod for-
dldrarna och barnen far nar

somnproblem uppstar.

— I vara kontakter med for-
aldrar marker vi att det stod
de far varierar mycket. Det
verkar som om ingen riktigt
vill ta tag i problem som
uppstar pa natterna. I vissa
fall ar det habiliteringen, i
andra fall tycker de inte att
det ar deras bord. Det har ar
en fraga som verkar falla lite
mellan stolarna, sager hon.

Ett nederlag

Just nar det galler somnpro-
blem har Karin Paulsson
markt att manga foraldrar
inte garna talar om proble-
men. Att inte fa sitt barn att
sova kan uppfattas som ett
nederlag, vare sig barnet har
ett funktionshinder eller inte.

— Manga ganger kanske
foraldrarna inte kopplar sam-
man somnproblemen med
funktionshindret. Forhopp-
ningsvis kan var forskning
ge underlag till hur famil-
jernas situation ska kunna
forbattras genom olika stod-
atgarder.

Ettav syftena med studien
ar ocksa att fa underlag till
en handbok for foraldrar och
andra som arbetar med barn
med rorelsehinder. Boken
kommer att innehalla tips
och rad — till exempel hur en
lamplig sangutrustning ska
se ut eller hur barnet bor
ligga. Konkreta teckningar
ska gora det latt att ta till sig
raden. RBU har gett ut lik-
nande bocker tidigare, om
bland annat lekplatser for
barn med funktionshinder.

Karin Paulsson kan nds pd
karin.paulsson@rbu.riks.se



Barn i sarskolan:

For fa utmaningar

hindrar spraklig utveckling

Vuxna som jobbar
med barn med hor-
selnedsattning och
utvecklingsstoérning
har otillrackliga kun-
skaper om hur man
kommunicerar med
barnen. Det kan leda
till for fa utmaningar.
Foljden kan bli att
barnets larande stan-
nar upp.

Det konstaterar Lotta An-
dersson i en ny doktorsav-
handling fran Malmo hog-
skola. En grundforutsattning
for att barn och ungdomar
med funktionshinder ska ha
mojlighet att utveckla kom-
munikation och sprak ar att
personer i omgivningen ar
lyhorda infor deras intres-
sen och behov. De ska ocksa
ha nodvandiga och tillrack-
liga kunskaper och fardig-
heter om och i det kommu-
nikationssitt som anvands,
for att kunna lotsa barnen
och ungdomarna vidare i sin
utveckling.

Lotta Anderson ar speci-
allarare med ett langt forflu-
tet i sarskolan. I sin avhand-
ling har hon beskrivit och
analyserat hur barn och ung-
domar med horselnedsitt-
ning och utvecklingsstor-
ning kommunicerar. Hon
har under ett ar med videons
hjalp foljt kommunikation, i
planerade och spontant upp-
komna situationer under
skoldagen, mellan nio elev-
er som anvander tecken-
sprak eller tecken som stod
till tal, deras kamrater samt

skolpersonal. Eleverna var i
aldrarna 9-17 ar och gick i
den obligatoriska sarskolan.
Syftet var att studera parter-
nas samspelsmonster, in-
nehallet i kommunikatio-
nen, hur den anvands och i
vilken form. Dessutom stu-
derade hon mojligheter och
begransningar i bade miljon
och hos individen, vilka
kan inverka pa hur kommu-
nikation och sprak kommer
att utvecklas.

De vuxna styr
kommunikationen

Hennes resultat visar att
eleverna ofta ingick i situa-
tioner dar vuxna styr, un-
dervisar och intar en vuxen-
centrerad kommunikations-
stil. De planerade samtalen
mellan barn och vuxna
stannade ofta pa en utpe-
kande funktion — de vuxna
nojde sig med ett forvantat
svar utan att utveckla det
paborjade innehallet vidare.

I de spontana samtalen
daremot tog de vuxna oftare
barnets perspektiv. Barnet
blev delaktigt pa sina vill-
kor och fick stod att utveck-
la samtalet vidare. Kommu-
nikation barnen emellan
forekom men uppmuntra-
des sparsamt av de vuxna.
Nar den forekom mellan
barnen ledde den ofta till
stor gladje och Oomsesidigt
utbyte for de inblandade.
Barnens nyfikenhet, kreati-
vitet och initiativ uppmark-
sammas inte alltid av de
vuxna, vilket medfor att
tillfallen som kan ge upple-
velser och erfarenheter en

spraklig drakt genom en
vuxen modell uteblir.
Barnen visade ocksa
en storre kapacitet dn vad
personer i narmiljon upp-
fattade och forvantade.
Lotta Andersson konsta-
terar att detta kan leda till
for fa utmaningar, det vill
saga att barnets ldrande
forblir pa en niva dar de
redan kan snarare 4n att
stimuleras mot nagot som
de skulle kunna — om moj-
ligheter gavs. Barn som var
socialt, kommunikativt och
sprakligt aktiva tog sjalva
initiativ och hédvdade sin
ratt till delaktighet i sam-
spelet medan barn med
framst icke-sprakliga ut-
tryck och enstaka tecken
ofta forsvann i gruppen.

Svart att formedla
sina tankar

De studerade eleverna har
inte givits tillrackliga moj-
ligheter att tillagna sig ett
teckenforrad eller strategier
for att kunna formedla sina
tankar, kanslor och behov
pa ett fungerande satt. Kun-
skap om barnens och ung-
domarnas kommunikation
och sprak har inte heller all-
tid inforlivats med den vux-
nes egna satt att fora sam-
tal.

Lotta Anderssons slut-
sats ar att det vilar ett tungt
ansvar pa de vuxna i om-
givningen och sjalvfallet
behover de ocksa fa peda-
gogiskt stod for att reflek-
tera over och utveckla egna
kommunikativa handlingar
i forhallande till barn och

Barn i sdrskolan har ofta
en storre kapacitet dn
vad personer i ndrmiljon
forvantar sig, konstaterar
Lotta Andersson i sin av-
handling om kommunika-
tion i sdrskolan.

ungdomar med funktions-
hinder. Ett helhetsperspek-
tiv saknas av den betydelse
som kommunikation och
sprak har i ett barns ut-
veckling. Forklaringar till
bade de mojligheter och de
hinder som resultaten visat
kan sokas pa saval individ-,
grupp- som organisations-
och samhallsniva.
Individuella ~ formagor
och begransningar hos bade
barn och vuxna samt for-
hallanden i miljon maste
identifieras och beskrivas
for att kunna avgora vad
som ar gynnsamt eller min-
dre gynnsamt for att det en-
skilda barnet ska utveckla
sin kommunikation och sitt
sprak och vilka insatser
som darmed behover ge-
nomforas. |

Lotta Anderson kan nds pd
lotta.anderson@lut.mah.se
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Rorelsehindrade barn

Fa jamnariga kompisar, svart att delta i spon-
tana aktiviteter och en kdnsla av utanforskap
pa grund av funktionshindret. Sa ser livet ut

for manga rorelsehindrade barn och ungdo-

mar.

— Manga kédnner sig valdigt ensamma,
sager Lisa Skar, som skrivit en avhandling om
rorelsehindrade barn och ungdomars mojlig-

heter till social samvaro.

“"Hanger du med hem efter
skolan?” Det ar en fraga
som barn och ungdomar
med rorelsehinder sallan far.
Att spontant folja en kompis
hem &r svart nar forbestalld
fardtjanst star och vantar ut-
anfor skolan. Lika svart kan
det vara att fa vara med i le-
kar nar man alltid maste ha
en vuxen, till exempel en as-
sistent, med sig. Det visar
Lisa Skirs resultat fran den
studie hon har gjort om ro-
relsehindrade barn och ung-
domar. I sex olika studier
har hon intervjuat och foljt
barn och ungdomar i aldern
6 till 19 i deras vardag.
Samtliga gick i den vanliga
skolan, och ingen hade na-
got kognitivt funktionshin-
der.

— I den forskning som
finns om dessa barns fritid
ar det nastan alltid de vuxna
som kommer till tals. Man
fragar foraldrar, assistenter
och andra som arbetar med
barnen. Men barnens per-
spektiv ar ovanligt. Darfor
kandes det viktigt att fraga
dem sjalva, sager Lisa Skar.

Hennes undersokning vi-
sar att dessa barn och ung-
domar har farre jamnariga
kamrater an andra barn.
Och vad varre ar — ju aldre
barnen blir, desto storre ar
skillnaden i antal kamrater
mellan barn med och utan
rorelsehinder.
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Skillnaderna mellan barn
med och utan funktionshin-
der marks pa flera olika satt.

Barnen och ungdomarna
i Lisa Skiars studie efterfra-
gades inte lika mycket som
andra barn av andra barn,
men aven av vuxna i omgiv-
ningen. Det kunde handla
om enkla uppmaningar som
“’kan du duka bordet?”, ’kan
du hamta bollen?” och andra
vardagliga fragor.

En annan stor skillnad
galler fritidsaktiviteter.

Svart att hanga
med pa kafé

— Nér andra barn och ungdo-
mar aker pa fotbollstraning
eller gar pa kafé med kompi-
sarna, sitter deras jamnariga
med rorelsehinder valdigt
ofta hemma. De allra flesta
tycker att det ar trakigt att
inte kunna delta, och onskar
att livet sag lite annorlunda
ut, berattar Lisa Skar.

Istallet for jamnariga kom-
pisar, blir familjen valdigt
viktig for dessa barn. Det ar
1 hemmet de har sina djupa
relationer, det ar tillsam-
mans med familjen som de
gor utflykter, gar pa bio och
sa vidare.

For att fa reda pa varfor
barnen var sa utestingda
fran sociala aktiviteter, fick
de beratta om sina hjalpme-
del. Kanske var det hjalp-
medlen som gjorde det svart
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att delta? Men resultaten
pekade pa nagot helt annat.

— Forskning om hjalp-
medel fokuserar nistan
alltid den funktionella sidan.
Men barnen berittade om
helt andra varden hos sina
hjalpmedel. En rullstol som
har en haftig design ar mer
vardefull an en funktionell
sadan. Att det sociala vardet
var sa viktigt Overraskade
oss — dar oppnade barnen
verkligen vara ogon, berit-
tar Lisa Skir.

Barnens berattelser visa-
de ocksa att det finns in-
byggda statusvarden i olika
hjalpmedel. Elektriska rull-
stolar lag hogt pa status-
listan, eftersom de vackte
intresse hos kompisar och
pa sa vis fungerade som en
dorroppnare till samvaro.
Rullstolar ansags ocksa som
positiva eftersom de gav
barnen mojlighet till lek.
En pojke berittar hur han
pa skolutflykter kunde dra
en liten kdrra bakom sin
rullstol. Rullstolen gav ho-
nom en viktig funktion i

gruppen.

Rullstolen
hindrar lek

Men rullstolarna kunde ock-
sa hindra barnen att leka.
Manga berattade att det var
svart att ta sig fram i manga
miljoer med hjalp av rull-
stol. Framfor allt ar det
krangligt att ta sig till lek-
platser. Ofta har lekplatser
sand som underlag, vilket
gor det omojligt for rull-
stolsburna att vistas dar.
Mojligen kunde de mindre
barnen fa barhjalp av sin as-
sistent. Barnen ar smartsamt
medvetna om att de ute-
stings fran vissa miljoer.
”Jag ser lekparken fran mitt
rum, men det ar ingen idé

for mig att ga dit”, berattade
ett barn.

Men aven barn med 1o-
relsehinder leker, om an pa
andra satt an andra barn. Det
vanligaste var att man lekte
med vuxna — antingen med
foraldrarna eller med assis-
tenten. De fa ganger det blev
lek med jamnariga var det
oftast pa deras villkor. Om
nagon fattades for en viss
lek kunde man fraga barnet
i rullstol. I leken fick barnet
oftast en biroll, nagot som
ofta vickte besvikelse.

Allt var dock inte svart.
Lisa Skar berattar om barn
som var aktiva i leken och
som fyllde en viktig funk-
tion. En pojke i rullstol
berattade att han brukade
spela fotboll med de andra
barnen.

— Jag fick vara med och
se hur det hela gick till. Poj-
ken rullade fram sin rullstol
till linjen och satt stilla dar i
20 minuter medan de andra
sprang runt pa fotbollspla-
nen. Nar jag fragade vad han
hade gjort, sa han att han ju
var linjeman — en jatteviktig
uppgift! Det visade hur vik-
tigt det var att komplettera
intervjuerna med observa-
tioner. Hade jag bara obser-
verat pojken hade jag tolkat



ofta utan kompis

det som att han var passiv i
leken, men i sjalva verket
spelade han en viktig roll.

Komplicerat
forhallande till
assistenten

Ett vanligt alternativ for bar-
nen var att leka med assis-
tenten, som ofta spelade en
viktig roll i barnen liv. For-

Lisa Skar konstaterar att
just tonaringar ofta tycker
att deras situation ar kom-
plicerad. I en alder da social
gemenskap ar viktigare an
nagonsin, berdttar dessa
ungdomar om social isole-
ring och ensambhet.

— Ungdomarna menade
att det var just funktionshin-
dret i sig som isolerade dem.

Lisa Skdr har studerat rorelsehindrade barns sociala ndit-
verk inom projektet Barn, teknik, miljo, som finansierades
av Rddda Barnen.

hallandet till assistenten var
ofta ganska komplicerat.
Samtliga barn i undersok-
ningen hade fatt byta assis-
tent flera ganger under sitt
liv, vilket de uppfattade som
jobbigt. Att leva nira en per-
son som vet allt om mig men
som inte ger sa mycket till-
baka var ocksa nagot som de
flesta tyckte var problema-
tiskt. Manga av assistenterna
tog sig rollen som en extra-
foralder, och detta var inte
uppskattat av tonaringarna i
studien.

Funktionshindret gjorde att
deras liv blev inrutade med
schemalagda behandlingar,
fardtjanst som star och van-
tar utanfor skolan och be-
roende av assistent for att
kunna gora vissa saker. Allt
detta gjorde att de hade svart
att vara med i spontant pa-
komna aktiviteter. Att hanga
med ganget som gar pa kafé
efter skolan ar ofta svart for
dessa ungdomar. De beskri-
ver sjilva sina kontakter
med jamnariga som spanda
och bristfalliga.

Lisa Skar konstaterar att den
fysiska integreringen av
barn och ungdomar med ro-
relsehinder oftast fungerar i
Sverige. Varre ar det med
den sociala integreringen.

— Vi ar valdigt duktiga pa
att ge barnen de hjalpmedel
de behover, men sedan lam-
nar vi dem. Mina resultat vi-
sar att det ar langt kvar tills
dessa barn och ungdomar
har blivit integrerade i det
sociala livet, sager hon.

Vad finns da att gora?
Under studiens gang kunde
Lisa Skar se hur barnen
sjalva ofta satt inne med
losningar for delaktighet.
En rorelsehindrad pojke be-
rattade att han inte ens blev
tillfragad nar resten av klas-
sen skulle aka skidor pa en
friluftsdag. Lararen utgick
fran att han inte kunde folja
med.

Pojken foreslog da sjalv
att han kunde folja med
och ta med sig en kamera
for att fotografera utflykten.
Val ute i skidbacken fyllde
han en viktig roll. Och det
hela slutade med att klassen
tillsammans satte ihop ett
fotokollage.

— Det har visar att den
mentala sparren ofta sitter
hos oss vuxna. Om vi kan
visa att denna grupp barn
kan delta i alla aktiviteter
pa sitt eget satt, ar det nog
lattare for andra barnen att
gora dem delaktiga. |

Lisa Skdr kan nds pad:
lisa.skar @hv.luth.se
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NOTISER

Medel till
forskning om doéva och
horselskadade

Stiftelsen Tysta Skolan an-
slar arligen medel till audio-
logisk forskning och utveck-
ling inom de medicinska,
psykosociala och pedago-
giska omradena. Informa-
tion och blankett kan fas pa
www.tystaskolan.se eller pa
tel 08-667 68 29.

Ansokan ska vara stiftelsen
tillhanda senast mdndagen
den 31 mars 2003.

Bidrag till

forskning om yngre
rorelsehindrade

Norrbacka-Eugeniastiftel-
sen ger bidrag till forskning,
utvecklingsarbete och for-
soksverksamhet som tar
sikte pa att underlatta framst
yngre rorelsehindrades situ-
ation. Praktiskt inriktade
och tvarvetenskapliga pro-
jekt valkomnas — endast i
undantagsfall ges bidrag till
grundforskning. Bidrag kan
ocksa ges till utvecklingsar-
bete inom hjalpmedelsom-
radet. Information och an-
sokningsblankett finns pa
internet:
www.norrbackaeugenia.com
eller kan bestdllas hos
Stiftelsen pd 08-751 18 29.
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Ris och ros till
psykiatrireformen

Personligt ombud och brukarorganisationer
ar tva exempel pa lyckade satsningar som
kom till tack vare psykiatrireformen. Men nar
det galler att fa psykiska funktionshinder att
ses som vilket handikapp som helst, har refor-

men misslyckats.

Det konstaterar Urban Markstrom, som har
studerat planeringen och genomférandet av
den svenska psykiatrireformen.

Nar psykiatrireformen dok
upp 1995 var den en av flera
kommunaliseringsreformer
inom vard- och omsorgsom-
radet. Ord som vilfard, val-
frihet och samhallsintegre-
ring blev ledteman, och
handikappbegreppet utoka-
des till att innefatta en ny
grupp manniskor som tidi-
gare hade ansetts som sjuka.
Men hur gick reformen
egentligen till? Vilka var det
som genomforde den? Ur-
ban Markstrom vid Umea
universitet har skrivit en av-
handling om psykiatrirefor-
mens planering och utforan-
de samt den historiska
utvecklingen pa psykiatri-
omradet. Ett forsta problem
psykiatriutredningen  stall-
des infor var persongruppen
i sig — de psykiskt funktions-
hindrade. Gruppen var da-
ligt definierad och det var
oklart vilka som skulle rak-
nas till personkretsen. I de
olika forslag som lades fram
under utredningens gang lo-
per oforméagan att precisera
gruppen som en rod trad, be-
rattar Urban Markstrom.

— For att fa ordning pa be-
greppet borjar utredningen i
liten skala och inbegriper
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forst de som bott pa men-
talsjukhus. Men snart inser
man att det finns andra som
ocksa ska raknas in: unga
psykiskt sjuka, personer
som lider av psykisk ohélsa
och sa vidare. Man lyckas
inte komma ©verens om
klara granser for person-
gruppen och man marker i
dokumenten att det ar svart
att vara konkret. Utred-
ningen uttrycker sig luddigt
och ger inga klara direktiv,
sager han.

Kommunerna fick
tydligare ansvar

Urban Markstroms utgangs-
punkt i sin avhandling &r
kommunerna och deras verk-
samhet. I samband med re-
formen fick kommunerna ett
tydligare ansvar. For att
snabbt fa forandringar till
stand delade man ut projekt-
pengar till kommunerna,
stimulansbidrag pa samman-
lagt 1 miljard kronor. Tanken
var att kommunerna pa sa
satt sjalva skulle ta initiati-
vet till de nya former av vard
som reformen efterlyste.
Hur gick det da ute i
kommunerna, lyckades man
trots de vaga direktiven
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Urban Markstrom.

genomdriva nya former av
vard och sysselsattning for
den aktuella gruppen?

For att fa reda pa det har
Urban Markstrom gjort nar-
studier av fem svenska kom-
muner och har dessutom
foljt arbetsrehabiliterings-
projektet Viaxa, som var ett
resultat av stimulansbidra-
gen. Han konstaterar att sti-
mulansbidragen paradoxalt
nog medforde ett bristande
engagemang hos de lokala
politikerna.

— Projektpengarna kom
utifran och lades ovanpa
den existerande budgeten.
Det gjorde att man slapp
gora tuffa prioriteringar lo-
kalt, vilket i sin tur ofta
ledde till att politikerna inte
engagerade sig sa mycket
i reformen. Istallet hangde
genomforandet av reformen
pa ett fatal engagerade per-
soner pa mellanniva.

Ensamma
samordnare

En vanlig modell var att an-
stalla en psykiatrisamordna-
re som fick agna sig at att
skapa nya former for per-

songruppen. Personer med
erfarenhet fran psykiatrin —
ofta mentalvardare — rekry-
terades av kommunerna.
Manga ganger fick samord-
narna jobba ensamma utan
storre engagemang och in-
blandning fran politiker och
chefer.

Vissa av de samordnare
som Urban Markstrom har
talat med ar ndjda med det
fria arbetssattet. Men lika
manga berattar om frustra-
tion Over att inte fa tydliga
direktiv.

— Detta arbetssatt, att
lagga stort ansvar pa en
enda person eller nagra fa,
har visat sig vara kansligt.
Mycket hanger pa den en-
skilda individen, och slutar
den personen kan det fa om-
fattande foljder, sager Urban
Markstrom.

Malet att “handikappi-
sera” persongruppen har
visat sig vara svart. Urban
Markstrom konstaterar att
det an idag inte finns nagon
storre medvetenhet om han-
dikappbegreppet for denna
grupp i kommunerna.

— Det finns ett ointresse
hos kommunerna att ta hand
om den har gruppen. Man
marker tydligt hur den inte
ar inforlivad i socialtjanst-
kulturen, vilket ju var ett av
malen med reformen. Det ar
till exempel valdigt fa som
har fatt LSS-insatser bevil-
jade. Det kanske ar ett utslag
av att man inte pa allvar
ser dem som funktionshin-
drade.

Han efterlyser storre en-
gagemang fran tjansteman



och politiker i kommunerna.
Utbildning om psykiska
funktionshinder kan vara
ett sitt att oka kunskaperna
och darmed forhoppningsvis
intresset.

Resultatet av stimulans-
bidragen som delades ut till
kommunerna blev omkring
1500 verksamheter, som
oftast drevs i projektform.
Manga av dessa projekt
blev lyckade satsningar, inte
minst tack vare nytinkande

metodutveckling. Personligt
ombud, anhorigvard och bru-
karorganisationer ar nagra
exempel pa projekt som
blev permanenta losningar.
Mycket har ocksa gjorts for
rehabiliteringsverksamheten.

Vardefulla erfaren-
heter forsvann

Men projekten hade ocksa
brister. Manga projekt blev
enstaka foreteelser som
gjordes en gang och sedan

Fran slutenvard till avinstitutionalisering

I Sverige borjade avinstitu-
tionaliseringen under 1970-
talet, efter en period av ut-
byggd slutenvardspsykiatri.
Under aren 1990-92 arbeta-
de en parlamentariskt sam-
mansatt kommitté, Psykia-
triutredningen, med  att
kartlagga situationen for
psykiskt funktionshindrade i

Sverige. Utredningen fore-
slog effektivare vard och
service och en rad atgarder
som syftade till att forbattra
malgruppens  livssituation
och oka mojligheterna till
gemenskap och delaktighet i
samhallslivet. Syftet med
1995 ars psykiatrireform var
en tydligare ansvarsfordel-

lades ner. Kunskapsoverfo-
ringen var ofta bristfallig,
vilket gjorde att vardefulla
erfarenheter forsvann.

Ett av huvudsyftena med
psykiatrireformen var att
fa en tydligare ansvars-
fordelning, och har menar
Urban Markstrom att man
har lyckats. Kommunerna
kanner idag oftast till sitt
ansvarsomrade. Men aven
har finns det brister, framfor
allt nar det galler rehabilite-

ning mellan psykiatri och
socialtjanst. Kommunerna
skulle fa ett fortydligat an-
svar for boende och syssel-
sattning for psykiskt funk-
tionshindrade. Ett annat
syfte var att infora ett handi-
kapperspektiv pa gruppens
problem.

ringen. Kritiker av psykia-
trireformen namner ofta den
stora Okningen av antalet
hemlosa som skett sedan
mentalsjukhusen stangdes.
Urban Markstrom  haller
med om att detta kan vara en
av reformens baksidor, men
vill framhalla att reformen
trots allt har medfort mycket
gott.

— En av de storsta fram-
gangarna med reformen var
den vardegrund av jamlikhet
som manga av projekten
byggde pa. Idag finns ett
storre kamratskap mellan
vardare och vardmottagare,
och brukarinflytande har
blivit storre. Psykiskt funk-
tionshindrade har blivit en
mer synlig grupp i samhallet
som har ratt att stalla krav,
och det kan vi tacka refor-
men for. [ ]

Urban Markstromkan nds pd
urban.markstrom@umea.se

HALLA DAR!

Marianne Ronner-
sten, projektledare
for Handikappfor-
bundens samarbets-
organs arbete kring
Europeiska Handi-
kapparet.

EU har utlyst ar 2003 till
det Europeiska Handi-
kapparet. I Sverige har re-
geringen utsett myndighe-
ten Sisus (Statens institut
for sarskilt utbildningsstod)
att samordna aktiviteterna i
Sverige.

Vad dr syftet med Handi-
kappdret?

— Handikapparet ska satta
funktionshindrades rattig-
heter hogt pa agendan i alla
medlems- och ansokarlan-
der. Forhoppningen ir att sa
manga som mojligt ska in-
volveras i arbetet — EU-in-
stitutioner, regeringar, myn-
digheter, kommuner, lands-
ting, foretag och organi-
sationer.

Vad ska Sverige gora rent
konkret under dret?

— For att aret inte bara ska
bli ett antal jippon som
snabbt gloms bort, ska vi
forsoka fa igang processer.
Vi har uppmuntrat olika in-
stanser i landet att g ihop
for att soka medel fran Si-
sus lansvis. Det kom in
massor av jattebra ansok-
ningar om olika verksamhe-
ter och projekt, sa det visa-

de sig vara ett bra grepp.
Rent konkret planeras det
kurser och olika slags ut-
bildningar kring temat. Aret
avslutas med en internatio-
nell konferens om Agenda
22.

— Vi har aven ett speciellt
tema pa Handikapparet i
Sverige — manskliga rattig-
heter. De manskliga rattig-
heterna galler alla, men i vil-
ken utstrackning kan mén-
niskor med funktionshinder
utdova sina rattigheter?

Vad hénder i resten av EU?
— EU har skapat en officiell
hemsida for det Europeiska
Handikapparet 2003 med
fortlopande information om
aktiviteter pa EU-niva och i
medlemslanderna. Man
raknar med att aret till stora
delar kommer att organise-
ras och genomforas av
manniskor med funktions-

hinder och att det kommer
att dga rum tusentals aktivi-
teter i landerna — festivaler,
tavlingar, demonstrationer
etc. En central aktivitet ar
den bussturné som organi-
seras av EU-kommissionen
som kommer att ga genom
alla 15 medlemslander.
Bussturnén startar i Aten
januari 2003, i anslutning
till EU:s invigning av Han-
dikapparet, och avslutas i
Rom december 2003. H

Lds mer pd Handikapp-
drets svenska hemsida:
www.handikapparet2003.nu
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LASVART

Vem bryr sig?

Personer med funktionshin-
der utsatts for olika sorters
brott — misshandel, sexuella
overgrepp och stolder. Det
ar i brottsoffrets narhet som
forovaren finns. Det kan
vara personal, som har an-
svar for deras omvardnad,
men det kan ocksa vara an-
dra vard- och omsorgstagare
det vill saga svart funktions-
hindrade. I en ny bok disku-
teras de gode mannens pro-
blem och samhillets sva-
righeter i Ovrigt att ge upp-
rattelse at funktionshindrade
personer som blir brottsof-
fer.

Boken heter Vem bryr sig?
Om osynlighet och rditts-
sdkerhet for brottsoffer med
funktionshinder. Forfattare
dr Barbro Lewin och boken
kan bestdllas frdan Fritzes
forlag, tel 08-690 91 90, fax
08-690 91 91 eller via e-post
order. fritzes @liber.se

Personlig assistent

Ratten till personlig assistans
4r det mest uppmarksamma-
de inslaget i 1994 ars handi-
kappreform. Mottagaren av
assistans har betydligt storre
mojligheter till inflytande,
sjalvbestammande och val-
frihet an i fraga om nagon
annan offentlig hjalpinsats.
Vad hander néar en reform
som denna genomfors i prak-
tiken? Vilka fragor och av-
gransningar blir aktuella?
Vilka individuella och orga-
nisatoriska  forutsattningar
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blir av betydelse? Hur skiljer
sig personlig assistans fran
annan offentlig vard och om-
sorgsverksamhet?

Agneta Hugemark och
Karin Wahlstrom har inter-
vjuat hjalptagare, personliga
assistenter samt kommunala
chefer for att besvara och
belysa dessa fragor. I olika
perspektiv och genom olika
erfarenheter framstar tydligt
hur personlig assistans i
praktiken blivit nagot alltmer
mangfacetterat och komplext
4n vad som uttrycks i den
socialpolitiska reformen.

Rapporten heter Personlig
assistans — mdl, resurser
och organisatoriska grdnser.
Den dr skriven av Agneta
Hugemark och Karin Wahl-
strom och kan bestdllas ge-
nom Socialtjcnstforvaltning-
en, Forsknings- och utveck-
lingsenheten, Distributionen
106 64 Stockholm, eller

tel 042- 25 47 15,

fax 042-20 16 67 eller e-post
fou.stockholm@rapid.se

AVHAND-
LINGAR

Inte alltid pa egna
villkor

Alltsedan 1960-tales slut har
vélfardsstaten verkat for att
personer med utvecklings-
storning skall vara sjalvstan-
diga och oberoende personer
som #r delaktiga i det sam-
halleliga livet pa samma sitt
som andra manniskor. Men
ar det alltid vad de sjalva
onskar? Detta har Anette
Kjellberg studerat i en av-
handling vid institutet for
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handikappvetenskap, Linko-
pings och Orebro universi-
tet. Syftet med avhandlingen
var att utveckla och fordjupa
forstaelsen av samspelet mel-
lan personer med utveck-
lingsstorning och omgiv-
ningen i olika perspektiv
och med hjilp av olika me-
toder. Med hjalp av tva
arbetsterapeutiska bedom-
ningsinstrument, dokument-
analys och intervjuer har
Anette Kjellberg studerat
individuell delaktighet och
individers delaktighet i sam-
hallet.

Analysen av de arbets-
terapeutiska bedomningsin-
strumenten visade pa det
betydelsefulla i att vid en
bedomning ta hédnsyn till
bade individuella formagor
och kiannetecken och vad
som karaktériserar situation
och omgivning. Intervjuer
med 23 personer med ut-
vecklingsstorning visade att
samspelet mellan individ
och miljo var komplext och
dynamiskt. Manga intervju-
personer var inte sjalvstan-
diga och oberoende. Men
forfattaren betonar att det
inte alltid heller var deras
onskan. En del menade att
de fick bestamma litet,
medan andra inte ville vara
oberoende. De tyckte till
exempel att det var bra att
personalen var med och
bestamde. Med andra ord,
graden av oberoende och
vad man sjilv onskade var
individuellt. Resultaten vi-
sade att de intervjuade per-
sonerna med utvecklings-
storning fortfarande levde
ganska isolerade fran oOv-
riga samhillet. Man hade
sin bostad och den dagliga
verksamheten, men utover
det sd deltog man sallan i
sociala och sambhilleliga
aktiviteter.

Anette Kjellberg konsta-
terar att det forhdrskande
ideologiska synsattet om al-
las oberoende och sjalvstan-
dighet i grunden behodver

diskuteras. Det ar viktigt att
ta hansyn till varje enskild
persons forutsittningar, si-
tuation och onskemal.

Avhandlingen heter Par-
ticipation — ideology and
everyday life. How to un-
derstand the experiences
of persons with learning
disabilities. Den dr skriven
av Anette Kjellberg och
kan bestdllas frdn Orebro
universitet, institutionen for
vdrdvetenskap och omsorg,
institutet  for  handikapp-
vetenskap, 701 82 Orebro,
tel 019-30 34 79.

Kansla av

sammanhang —om
helheten och halsan

For varje médnniska torde det
finnas sammanhang dar just
han eller hon vill hora hem-
ma, kédnna till spelets regler
och vara accepterad som en
del i helheten. Kénslan av
sammanhang KASAM ir ett
satt att beskriva halsa och
valbefinnande i ett hilsobe-
framjande perspektiv.

Berit Nilsson vid insti-
tutionen for folkhilsa och
klinisk medicin, Umea uni-
versitet har i en avhandling
studerat 1200 personer i
Norr- och Vasterbotten med
avseende pa deras kiansla av
sammanhang. Under de fem
aren mellan 1994 och 1999
som studien ticker sjonk
den sjalvskattade KASAM
for méan och kvinnor. Aven
om minskningen var storre
for kvinnor an for méan. De
personer som fran borjan
skattade att de hade en hog
kansla av sammanhang be-
holl sina varden. Hos kvin-
norna sjonk kénslan av
sammanhang oavsett om de
hade manuella eller tjanste-
mannayrken, medan det for
miannen var de med manu-
ella yrken som visade den
storsta minskningen. For-
fattaren konstaterar att det ar



vasentligt att inte bara mata
KASAM som en personlig
variabel, utan ocksa se hur
strukturella forandringar pa-
verkar den enskilda man-
niskan. Inom véarden ar det
viktigt att inte bara se till
det medicinska perspektivet
utan att dven patientens
inflytande och sociala situa-
tion lyfts fram.

Avhandlingen heter Vad be-
tyder kdnsla av samman-
hang i vdra liv? Aspekter
pd stabilitet, kon, hdlsa och
psykosociala faktorer. Den
dr skriven av Berit Nilsson
och kan bestdllas frdn in-
stitutionen for folkhdlsa och
klinisk medicin, Umed uni-
versitet, 901 85 Umed, tel.
090-785 35 49, e-post: berit.
nilsson@fammed.umu.se

Den forsta
informationen

Fodelsen av ett barn och den
forsta tiden darefter upplevs
ofta av foraldrarna som om-
valvande och dramatisk.
Den forsta informationen
som ges till de foraldrar vars
barn fotts med Downs syn-
drom ar betydelsefull. Gerth
Hedov vid institutionen for
kvinnors och barns hilsa,
Uppsala universitet har stu-
derat hur 165 foraldrar upp-
levde den forsta informatio-
nen och det stod de fatt
under den forsta tiden. For-
dldrarnas uppfattning jam-
fordes med de etablerade
riktlinjer och rutiner for den
forsta informationen som
finns vid barnkliniker. Trots
klinikernas hoga ambitioner
sd menade 70% av forald-
rarna att de inte fatt tillrack-
lig information och 56%
upplevde ett bristfalligt stod.
Tidpunkten for den forsta
informationen varierade mel-
lan direkt vid fodelsen och
mer an fem dagar darefter.
Anledningarna till att forald-
rarna inte var nojda med den

forsta informationen stod
framfor allt att finna i de
professionellas bristande for-
maga att samtala och kom-
municera, att informationen
till overvagande del var ne-
gativ, bristen pa avskildhet
vid samtalet och att man inte
tillrackligt tidigt fick traffa
andra foraldrar med barn
med Downs syndrom.
Foraldrarna  jamfordes
med foraldrar som hade fris-
ka barn i samma alder med
avseende pa hilsa, stress,
kansla av sammanhang, ar-
betssituation och sjukskriv-
ning. Likheterna mellan for-
aldragrupperna var mer pa-
tagliga an  skillnaderna.
Modrarna med barn med
Downs syndrom skattade
dock sin halsa som samre
och de var ocksa mer stres-
sade. En mindre grupp for-
dldrar hade mycket hog
sjukfranvaro.
Avhandlingens  resultat
visade sammantaget att de
svenska riktlinjer som finns
for en god forsta informa-
tion inte alltid foljs. De
flesta foraldrar med barn
med Downs syndrom lever
ett vanligt familjeliv, men
risken for en forsamrad hal-
sa hos modrar kan behova
uppmarksammas.

Avhandlingen heter Swedish
parents of children with
Down syndrome — a study of
the initial information and
support and the subsequent
daily life. Forfattare dr Gert
Hedov och den kan bestdllas
frdn institutionen for kvin-
nors och barns hdlsa, en-
heten for pediatrik, Uppsala
universitet, 751 85 Uppsala.

Diagnoser i skolan

”Att du inte forstar beror pa
din sjukdom” fick Agnes
som forklaring nar lararen
inte lyckades fa henne att
forstd hur hon skulle losa en

uppgift i matematik. Vad be-
tyder lararens vetskap om att
eleven har ett ovanligt syn-
drom for det pedagogiska
bembtandet och forvant-
ningarna pa elevens mojlig-
heter att lara? S& inleder
Inga-Lill Jacobsson sin av-
handling vid institutionen
for pedagogik och didaktik,
Goteborgs universitet.

Avhandlingen  omfattar
etnografiska studier av fem-
tio fall av skolsituationer
valda utifran fyra symp-
tomdiagnoser: kolhydratde-
fekt glykoprotein syndrom
(CDGS), fetalt alkohol
syndrom (FAS), 22qll1-de-
letionssyndrom (22ql1) el-
ler CATCH 22 och Turners
syndrom.

Om en diagnos skall vara
vagledande for undervisning
i skolan sa bor den omfatta
sadana beskrivningar som
kan ligga till grund for det
pedagogiska arbetet. Lik-
nande svarigheter bor kan-
neteckna alla elever med
samma diagnos i samtliga
skolsituationer. Resultaten
visade inte pa nagra enkla
och entydiga samband mel-
lan medicinsk orsaksdiagnos
och forhallanden i skolsitua-
tioner. Detta bedomdes inte
vara forvanande, da forhal-
landen i skolsituationen var
beroende av sd mycket an-
nat 4n enskilda elevers olika
forutsittningar.

De  syndromdiagnoser
som ingar i studien ar medi-
cinska orsaksdiagnoser. Av-
handlingens resultat gav
inget belagg for att skolper-
sonal varit initiativtagare till
sadana utredningar som lett
fram till att eleverna fatt en
diagnos. Diagnoserna var
inte heller avgorande for hur
man planerade och genom-
forde det pedagogiska arbe-
tet. Daremot ville lararna fa
kunskap om diagnosen och
dess innebord for de elever
man arbetade med.

Avhandlingens huvudre-
sultat var att kommunika-
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tion, relationer och sam-
verkan mellan olika aktorer
i och utanfor skolsituatio-
nerna var av avgorande be-
tydelse. En kommunikation
som fungerar bra skapar
forutsattningar for delak-
tighet och ldarande for alla
elever oavsett om de har
en diagnos eller inte. Nar
kommunikationen mellan
aktorerna brister eller av-
bryts pa grund av konflikter
eller motstridiga mal skapas
hinder for delaktighet och
larande.

Avhandlingen heter Diag-
nos i skolan- en studie av
skolsituationer for elever
med syndromdiagnos. For-
fattare dr Inga-Lill Jacobs-
son. Den kan bestdllas frdn
Acta Universitatis Gotho-
burgensis, Box 222, 405 30
Goteborg

Nasta nummer
av Handikapp-
forskning Pagar
kommer i
vecka 25.
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mars

25 mars — 30 mars i
Goteborg

The Social Brain
Information:
www.congrex.se/socialbrain

30 mars — 4 april i Stellen-
bosch, Sydafrika

IMC 11 - 11** Internation-
al Mobility Conference,
Stellenbosch (Sydafrika)
Information:
www.guidedog.org.za

maj

5-8 maj i New York, USA
24" Annual International
Conference on Mental
Retardation and Develop-
mental/Learning Disabili-
ties; Strategies and App-
roaches that work
Information: Ben Nivin,
National Institute for People
with Disabilities, 460 West
34™ Street, New York, NY
10001-2382

14-16 maj i Ronneby
Nordic R & D Conference
on University and Society
Cooperation

En nordisk konferens om
hogskolor och samhalle i
samverkan (HISS)
Information: Blekinge
tekniska hogskola,
www.bth.se/hss03

augusti

27-31 augusti i Milano,
Italien

XIIth European Confe-
rence on Developmental
Psychology

Information: e-post:
icointernational @inwind.it
tel +39 041 5906 911,
fax+39 041 4566 818
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Tidningsarenden: Annie Lundborg, tel 018-611 24 19,
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september

17-20 september i Rom,
Italien

4th European Congress
Mental Health and Mental
Retardation: A Lifespan
Multidisciplinary App-
roach

Information:
www.sanraffaele.it eller
www.sirmonline.it

24-25 september i Karlstad
Nationell vuxenhabilite-
ringskonferens: forskning
om kognition och funk-
tionshinder

Information: Maritha
Sundberg, tel 054-61 43 37

2004

juni

14-19 juni i Montpellier,
Frankrike

12" World Congress of the
International Association
for the Scientific Study of
Intellectual Disabilities,
TIASSID

Information: Alliance
Médicale et Scientific, 11
bd.Henri IV — 34000
Montpellier, Frankrike,
e-post: mail.ams.fr

Stiftelsen Sunnerdahls

Handikappfond

Stiftelsen ~ Sunnerdahls
Handikappfond stodjer
forskning och utveck-
lingsarbete kring barn
och ungdomar med funk-
tionsstorningar och han-
dikapp. I likhet med tidi-
gare ar kommer fonden
under 2003 att ge bidrag
till forsknings- och ut-
vecklingsprojekt. Anso-
kan om bidrag sker pa
sarskild blankett som re-
kvireras fran stiftelsens
kansli.

Ansokan om projektbi-
drag ska vara stiftelsen
tillhanda senast den 30
april 2002. Observera att
ansokan ska inges i ett
original och tva kopior,
bilagor inges i tre ex.

Ansokan om bidrag
stdlls till:

Stiftelsen Sunnerdahls
Handikappfond
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