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Genus och
funktionshinder




att ses som
kvinna

Hur ser utvecklingsstorda kvinnor pa sin egen identitet? Hur ar det att
vara man och funktionshindrad? Det ar fragor som upptar sociologen
och genusforskaren Karin Barron. Hon ar kritisk till att genusforsk-

ningen har bidragit till att osynliggéra funktionshindrade kvinnor och

man.

For narvarande forskar Karin
Barron om hur utvecklings-
storda kvinnor skapar eller
rekonstruerar sin identitet.
Hon har dessutom planer
pa att undersoka hur funk-
tionshindrade man ser pa sin
manlighet och sitt funktions-
hinder. Nyligen kom boken
Genus och funktionshinder
dar hon ar redaktor.

Vem 4r jag? Nar ar jag
mig sjalv? Vem avgor nar
jag ar mig sjalv? Det finns
en forestallning om att iden-
titet ar nagot ensartat, att vi
ar naturliga nar vi ar pa ett
visst satt.

—Jag har lange varit fasci-
nerad av vilka forestallning-
ar som doljs bakom uttryck-
en “en vanlig manniska” och
“att vara sig sjalv”.

Identitet och makt
— Identitet ar for mig nagot
som vi skapar i samspelet
med omgivningen, menar
Karin Barron. Vi beter oss
olika tillsammans med vara
foraldrar, med barnen, var
kéresta, pa jobbet och med
vannerna. Vad ar det som
sdger att det ena ar sannare
4n det andra?

sidan 2

Sociologen Manuel Cas-
tells skiljer mellan manni-
skors identitet(er) och socia-
la roller. Identitet handlar
om en process dar vi kon-
struerar oss sjilva, skapar
var egen sjalvbild. Man kan
saga att identitet ar relaterat
till vem jag ar i en djupare
mening an sociala roller.
Identitet handlar mer om att
vara, medan sociala roller
mer betonar “att gora”.

Castellsunderstryker ock-
sa att den egna identiteten
alltid konstrueras inom ra-
men for en maktrelation.

Behover hjalp
forstas

Karin Barron har intervjuat
tjugo utvecklingsstorda kvin-
nor om hur de ser pa sig sjal-
va som kvinnor, sexuella var-
elser och funktionshindrade.
Den yngsta var 21 ar och
den aldsta drygt 70. Samt-
liga bor i gruppbostader och
nagra kan bara tala i korta
meningar.

— De har mycket olika
bakgrund, berattar Karin
Barron. De dldsta har bott pa
institution nastan sedan de
foddes medan de yngre vuxit
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upp i sin egen familj, ofta
med syskon.

— Aldre ar pafallande for-
siktiga och vill vara till lags.
De ar tacksamma for allt och
betonar giarna att flickorna,
dvs. personalen, har det job-
bigt. Att se sig sjalva som
nagot annat an utvecklings-
storda, ar svart.

— Vissa yngre har en mer
ambivalent sjalvbild. ”Jag ar
djurdlskare”, presenterade
sig en 30-arig kvinna. Visser-
ligen kunde hon inte lasa och
skriva, men hon identifierade
sig inte som utvecklings-
stord. “Jag bor hiér for att jag
behover hjalp forstas”, sva-
rade hon pa fragan om varfor
hon bor pa en gruppbostad.
Sa var det inte mer med det.

Spoka inte ut dig!
De 4r inte vana tala om sig
sjalva som kvinnor, dvs. i
termer av kon. Vad betyder
det att vara kvinna? Hur ar en
bra kvinna? Hur ser de pa sin
sexualitet? Den senare fragan
(som formulerades pa ett an-
nat satt) viackte obehag hos
nagra av de aldre.

Aven har mirks att de
yngre ir mer vana att be-

Det vore roligt

stimma sjalva och kianner
att de kan siga nej till sddant
som de inte tycker om. De
aldre daremot vill inte vara
till besvar, kanske for att bli
omtyckta av personalen.

Personal, anhdriga och
andra bar pa sina forestall-
ningar. Vi har latt for att
se dem som “utvecklings-
storda” och svéarare att se
dem som unika individer.
Darfor har vi ocksa latt att
tillskriva oss rollen som evi-
ga fostrare.

— Hur ska man annars
tolka orden ”Spoka inte ut
dig!” som en medelalders
kvinna fick hora av en bo-
endeassistent nar hon hade
gjort sig fin for att ga pa
dans. Hon hade satt sex hér-
spannen i haret, nar det ar
”lagom” med hogst tva.

— Men varfor inte fundera
pa varfor det ar viktigt for
henne att pynta sig pa det
sattet. Omgivningen har
oerhort latt att undervisa i
stallet for att lata sig inspi-
reras av utvecklingsstordas
“icke-lagoma beteende” och
kreativitet.

— Forskare loper risken att
ta och fa rollen som den goda



Karin Barron har ldnge varit fascinerad
av uttrycken ”en vanlig mdanniska” och
“att vara sig sjalv”. Vdr identitet har
mdnga ansikten, den formas i samspel
med omgivningen. Vi beter oss olika
beroende pd vem eller vilka vi umgds med.
Trots det dr vi oss sjdlva vid dessa olika

tillfallen.

samariten. Det ar nagot som
Karin Barron tar avstand
fran. Kvinnor och man med
funktionsnedsattningar  har
inte bett om den forskning de
flesta av oss utfor. De gor oss
en tjanst da de gar med pa att
besvara vara fragor.

Pafallande
ointresserad

Genusaspekten finns alltid

med nar Karin Barron un-

dersoker manniskors livsvill-
kor. Gangse sociala forestall-
ningar om hur man ska vara

(och inte vara) som kvinna

och man paverkar oss starkt.

”Man fods inte till kvinna,

man blir det”, har forfatta-

ren och filosofen Simone de

Beauvoir sagt.
Genusforskninginnefattar

enligt Karin Barron ofta tre

huvudpunkter:

* begreppet kon (eller ge-
nus) ar centralt for att for-
sta alla sociala maktrela-
tioner, institutioner och
processer

* Kkonsrelationerna ar pro-
blematiska eftersom de
karakteriseras av domi-
nans och underordning,
brist pa jamstalldhet, for-

tryck och motsattningar
¢ Kkonsrelationerna betrak-

tas som sociala konstruk-
tioner, dvs. processer dar
manniskor formar och
formas av sin omgivning
och samhallet.

Den feministiska forsk-
ningen har varit pafallande
ointresserad av funktions-
hindrade kvinnor. Att vara
omhandertagande moder be-
skrivs ofta som en traditio-
nell kvinnoroll. Men inte for
alla. Funktionshindrade (och
inte minst utvecklingsstorda)
kvinnor  uppfattas  som
olampliga som modrar.

Anda ar de osynliga
Karin Barrons kommande
projekt, dar hon ténker inter-
vjua funktionshindrade man
startade delvis utifran en

paradox som hon funderat
pa. Mannen ar, den ofta out-
talade, normen i funktions-
hinderforskningen, samtidigt
som sociala forestallningar
om man och manlighet inte
analyseras.

— Det finns mycket lite
forskning om detta. Unga
man med rorelsehinder som
jag intervjuat tidigare till-
skriver sig sjalva en helt an-
nan identitet an den som
funktionshindrad. Har finns
inte ett spar av att hindret ar
sorgligt eller tragiskt. Flera
av dem tar kraftigt avstand
fran handikapporganisatio-
ner och omsorgsmentalitet.

— Jag vill relatera funk-
tionshindrade méns beskriv-
ningar till vad dagens mans-
forskning sager om mén och
manlighet, fortsatter Karin
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Barron. Mitt intryck ar att
den utesluter funktionshind-
rade man pa samma satt som
den feministiska forskning-
en gor med funktionshindra-
de kvinnor.

Karin Barron finns vid
sociologiska institutionen i
Uppsala. Hon ingar i fors-
kargruppen GenDis (Gender
and Disability) med genus-
och funktionshinderforskare
fran Sverige, Norge, Finland
och Island. Boken Genus
och funktionshinder 4r ett
resultat av gruppens arbete
och den forsta av detta slag
som ges ut pa svenska. M

Karin Barron kan nds per
e-post karin.barron@soc.
uu.se
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Tjejerna tar
mer initiativ

Det finns en férdel som slar ut allt annat. " Vi
far i alla fall vara med”, sdager en av de inter-
vjuade i Lotta Lo6fgren-Martensons bok om
hur lindrigt utvecklingsstorda tjejer och killar
anvander internet for att knyta karlekskontak-
ter — och kan gora det pa sina egna villkor.

”Man far nog sanka sina ide-
al”, menar en artonarig kille.
Han vill sa garna traffa en
tjej, och hans letande efter
den ratta pagar pa webbsajten
Lunarstorm. Langtan samsas
med réadslan att bli ratad.

Socionomen Lotta Lof-
gren-Martenson har inter-
vjuat honom i K@rlek.com
— om internet och unga med
utvecklingsstorning. Det ar
en bok om langtan efter kar-
lek (och sex) hos unga man-
niskor. De definierar sig inte
som utvecklingsstorda, men
de gar pa gymnasiesarskola
eller sarvux.

Utan overvakande
ogon

Att ha en utvecklingsstorning
ar att ha en begransning i sitt
abstrakta tankande, en ned-
satt funktion i korttidsminnet
ochen verklighetsuppfattning
som ar mycket konkret.

— Internet kanns som en
befriande chans att fa vara
som alla andra, betonar Lotta
Lofgren-Martenson. Ungdom-

sidan 4

arna ser mojligheter att sjalva
knyta kontakter, utan vuxnas
overvakning.

— Samtidigt 4r de ytterst
medvetna om omgivningens
oro. Personalen pa deras
skolor menar att ungdomar-
na inte uppfattar koder och
signaler som kan leda till
sexuella dvergrepp och and-
ra krankningar. Jag har en
bestamd kansla att ménga
bland personalen helst skulle
forbjuda dem fran att anvan-
da Internet.

Det handlar om
karlek

Lotta Lofgren-Martenson
har djupintervjuat dels tolv
tiejer och killar i aldrarna
18-28 ar, dels tolv anstallda
pa gymnasiesarskolor, Sar-
Vux och omsorgens fritids-
verksamheter. Boken 4r en
avknoppning av ett storre
forskningsprojekt tillsam-
mans med Sven-Axel Mans-
son, Kristian Daneback och
Ronny Tikkanen. Dar har
1 800 ’normalstorda” per-
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. %

soner besvarat enkidter om
hur de anvander internet i
amnet.

Ordet “normalstord” ar
hennes satt att ifragasitta
schablonuppdelningen mel-
lan vi och dom. En forsta
rapport fran det stora projek-
tet har publicerats (Kdarlek
och sex pd internet. Nitsex-
projektet: 2003:1).

Lindrigt utvecklingsstor-
da ungdomar ar framst pa
spaning efter kdrlek, men i
mycket liten omfattning ef-
ter porr. Det ar en ganska
entydig bild som vaxer fram
1 K@rlek.com och det finns
ingen storre skillnad mellan
killar och tjejer.

— I den stora undersok-
ningen med 1 800 personer
var mannen generellt mer
inriktade pa porr och kvin-
norna mer relationsinrikta-
de. Ungefar som vantat.
Bland de yngre fanns inte
lika stora skillnader mellan
kvinnor och min.

Lotta Lofgren-Martenson
betonar att det ar mojligt att

de tolv djupintervjuade lind-
rigt utvecklingsstorda ung-
domarna serverade ratt”
svar darfor att de kande viss
press frin omgivningen. En
kille kommenterade till ex-
empel: ”Du kanske ar en san
dar feminist sa det galler att
jag sager ratt.”

Ett jattestort kafé

Fenomenet Lunarstorm ar
hogintressant, och ingér i en
parallell ungdomsvarld dar
det néstan inte finns nagra
vuxna. Det ar en sajt for
framst aldrarna 12-25 ar. Saj-
ten ar extremt popular. Fyra
ungdomar av fem anvander
Lunarstorm mer eller mindre
regelbundet.

For att f& bli medlem
maste man forst skriva en
sjalvpresentation, dvs. be-
ratta om sig sjalv och sina
intressen. De ansvariga for
Lunarstorm staller hoga
krav. Den som svar uppre-
pade ganger kan stingas av
och om nagon misstanks
forfolja eller trakassera and-



Det dr viktigt att betona
fordelarna, understryker
Lotta Lofgren-Mdrtenson.
Internet ger ldtt de utveck-
lingsstorda ungdomarna
spdnnande mojligheter att
trdffa ndgon att dlska, och
ar ett fortrdffligt instru-
ment for inldrning och
social traning.

ra blir det ocksa avsting-
ning. Hejdlost flortande ar
okej, men det galler att halla
en trevlig ton.

— Lunarstorm ar som ett
jattestort kafé, menar Lotta.
Det giller att gora sig intres-
sant. Man maste ocksa han-
tera risker. Tors jag lagga ut
foto pa mig sjalv? Jag bor
nog inte tala om exakt var
jag bor.

Tjejerna tar
ledningen

Internet krédver en viss intel-
lektuell forméaga hos anvan-
daren. Lunarstorm-medlem-
men kan sjalv vélja vilken
umgangesform som passar
bast. Man kan lagga ut sin
dagbok, chatta och skriva e-
post.

— Mina intervjupersoner
valjer framst e-post. Det ger
mer lugn och ro, de hinner
samla ihop tankarna ordent-
ligt innan de besvarar brev.

— Det ar befriande att man
inte behover stava sa bra pa
nétet, samtidigt som man far

god skrivtraning. Det ar en
inlarningssituation dar man-
niskors motivation ar ex-
tremt hog.

Tjejerna ar mer initiativ-
tagande an killarna. Det vi-
sar bade andra studier om
ungdomars anvandning av
internet och Lotta Lofgren-
Martensons egna djupinter-
vjuer med utvecklingsstorda.
Nar tva personer blivit in-
tresserade av varandra pa
Lunarstorms allmanna mo-
tesplats, ar det nastan alltid
tjejen som tar kommandet:
”Kom till mitt krypin sa far
vi prata enskilt! Ar det inte
dags att traffas? Sag en tid
och plats!”

Intrycket bekraftas av att
tvd av de djupintervjuade
tjejerna har mott en partner
via natet. Men ingen kille
har traffat nagon tjej.

— Hon blev nog besviken
nar hon sag fotot, sade en
kille. Vilket aktualiserar den
svara fragan om vilken stra-
tegi som ar bast for att traffa
nagon. Hur hantera slitning-

en mellan sina egna ideal
och motet med verkliga
manniskor? Vilka partner ar
mojliga?

Sjalvfortroende
starks

Internet kanns som en frizon
dar man far uttrycka sig sjalv.
Det 4r dnnu ett satt att motas.
Man hinner ldra kdnna var-
andra innan man bestimmer
sig for att traffas IRL (in real
life), vilket ar en stor fordel.

— Sjalvfortroendet starks
av kénslan att manniskans
insida ar viktigast, betonar
Lotta. Men tjejer och killar
drar sig anda inte for att ut-
trycka krav: motparten ska
helst inte vara for tjock, for
kortvixt eller nagot annat.

Manga ar radda att bli be-
svikna. Men det finns en po-
sitiv faktor som nog slar ut
allt annat. Vi far i alla fall
vara med”, som en intervju-
ad uttryckte det.

— Jag vill betona mojlig-
heterna med internet, avslu-
tar Lotta Lofgren-Marten-
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son. Erfarenheterna sager att
det inte ar s manga latt ut-
vecklingsstorda som rakar
illa ut som omgivningen tror.
Risken finns forstas, men det
ar viktigt att betona forde-
larna: chansen att fa traffa
nagon att alska, internet som
instrument for inléarning och
social traning.

Hog motivation gor det
mycket littare att lara sig
nya saker. Det ar en enkel
sanning som géller oss alla.

Till vardags ar Lotta Lof-
gren-Martenson forskare vid
institutionen for socialt ar-
bete, Goteborgs universitet.
Dessutom har hon foretaget
BRUS-byran, dar hon bedri-
ver utbildning, handledning,
radgivning och publicerar
skrifter om sexologi och ut-
vecklingsstorning. |

Lotta Lofgren-Mdrtenson
nds pd adressen:
lotta.lofgrenmartenson
@telia.com.
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De osynliga
brottsoffren

Konet, funktionshindret och kroppen — det ar tre nyckelord fér Denise
Malmberg vid Centrum for genusvetenskap, Uppsala universitet. Hon

och kollegan Kerstin Farm har startat ett nytt projekt om funktionshind-

rade som utsdtts for brott. Tidigare har hon intervjuat vuxna funktions-
hindrade kvinnor om deras sexualitet och kroppsuppfattning.

Statistiskt siffermaterial dol-
jer ibland betydande skillna-
der mellan delpopulationer,
som man siger pa fack-
sprak.

Statistik om fardtjanst ar
ett exempel. De senaste
arens ekonomiska nedskar-
ningar har skenbart drabbat
alla lika. Undersokningar vi-
sar dock att kvinnor behover
fardtjanst framst for att star-
ka sitt sociala liv, medan
mén mest har den som stod
for sitt professionella liv.
Under ytan bor alltsa en mer
komplicerad verklighet.

Internationellt finns en
hel del forskning om brott
och vald riktat mot personer
med funktionshinder. Anglo-
saxiska undersokningar har
visat att de loper storre risk
an andra utsatta grupper,

FAKTARUTA

som icke funktionshindrade
kvinnor och barn.

Bristfdllig statistik

Brott som riktas mot funk-
tionshindrade syns oftast inte
i svensk statistik. I Statistiska
centralbyrans levnadsforhal-
landeundersokningar (ULF),
som innefattar offerstatistik,
forekommer varken funk-
tionshinder eller handikapp
som kod.

Undantag finns dock. I
den kodning av brott som
Brottsforebyggande — radet
(BRA) sammanstiller note-
ras de faktiskt vid stold, in-
brott och ran.

— Vi tanker helt enkelt
satta oss hos socialtjansten
och polisen, ga igenom de-
ras dokument och intervjua
nyckelpersoner, beréttar De-

Brottsrubriker enligt BRA

0858 Stold utan inbrott i bostad hos handikappad.....3 779

0892 Ran utan skjutvapen mot handikappad, utomhus ..41

0893 Ran utan skjutvapen mot handikappad, inomhus ..36

0896 Ran med skjutvapen mot handikappad, utomhus ....2

0897 Ran med skjutvapen mot handikappad, inomhus ....6
0905 Bedrageri mot handikappad............ccccceeveienennene 675

sidan 6
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nise Malmberg. Det blir en
kartlaggning fran grunden.

— Eftersom brott mot
funktionshindrade inte ko-
das systematiskt vill vi se
om, och hur, det i dokumen-
ten framgar om brottsoffret
har funktionshinder, samt
vilka atgarder detta har lett
till. Vi ska ocksa undersoka
vilka brottstyper som an-
malts och hur dessa fordelar
sig pa olika funktionshinder
och kon. Varje enskilt fall
foljs sa langt det gar, fran
anmalan till dom eller ned-
lagt fall.

Samtalsgrupper
som avdramatiserar

Denise Malmberg och Ker-
stin Farm vill dessutom
kartlagga hur socialtjansten
agerar.

— Tendensen ar att ju mer
“normal” en funktionshind-
rad ar, desto storre respekt
mbots han eller hon med. Psy-
kiskt funktionshindrade kvin-
nor behandlas allra samst,
visar erfarenheten. Nistan
ingen tycks ta dem pa allvar.

Forskarna kommer #aven
att fora samtal med funk-
tionshindrade méanniskor i
samtalsgrupper.

— Har maste vi vara for-
siktiga, understryker Denise
Malmberg. Vi kommer att

styra det till allmdnna sam-
tal om brott. Det blir ett sétt
att avdramatisera det hela
och ger méanniskor chans att
tala om sig sjalv i tredje per-
son.

Hur ska jag veta?

Forovarna finns for det mesta
i offrens omedelbara narhet
— nagon i familjen, assisten-
ten eller taxichaufforen. Ofta
blir det mycket svart att ens
anmala det som skett, till ex-
empel darfor att den funk-
tionshindrade 4r s& beroende
av denna person for sitt dag-
liga liv. Omgivningen maste
ibland vara mycket observant
for att upptacka oegentlig-

heter.

— Jag kanner till en ut-
vecklingsstord kille som
borjade isolera sig mer och
mer. Han blev allt svarare att
kommunicera med, markte
hans assistenter. Nagot mas-
te goras. Alltsd sag man till
att han fick annu mer fard-
tjanst for att komma ut och
traffa andra.

— Det var vialment, men
gjorde bara saken varre. Till
slut uppdagades sanningen.
Busschaufforen som han akt
med hade forgripit sig pa ho-
nom gang pa gang.

Utvecklingsstordasomut-
satts for sexuella Overgrepp



Brottsforovarna finns ofta i offrens omedelbara ndrhet.
”Jag har hort talas om en rullstolsbunden man som blev av
med hela sitt relativt stora arv efter fordldrarna,” berdt-
tar Denise Malmberg. Det var hans egen bror som var den
skyldige, forstod mannen sd smdningom. Men han vdgade
inte anmdla brodern. Nu rullades fallet upp dndd tack vare

andra omstdandigheter.

ar ofta inte ens medvetna om
att de varit med om nagot
som ar valdigt fel. Vad ar
overgrepp? Var gar granser-
na for nar nagot blir over-
grepp i mansklig och juri-
disk mening? Nar trampar
man dver en ménniskas inte-
gritetsgrans?

Studier fran framst Eng-
land och USA visar att funk-
tionshindrade kvinnor och
utvecklingsstorda pojkar ar
overrepresenterade  bland
samtliga fall.

I Orebro lan

Forskarnas materialinsam-
ling startar hosten 2004.
De gar igenom en forsvar-
lig méangd akter hos polisen
och socialtjansten for aren
2003-2004.

Denise Malmberg och
Kerstin Farm kommer ocksa
att intervjua ansvariga for
kommunens handikappom-
sorg, LSS-handlaggare, an-
svariga for socialpsykiatrin
och boendeforestandare, samt
poliser i ledande befattning.

Undersokningen gors i
Orebro lan: kommunen Ore-
bro, den mellanstora kommu-
nen Lindesberg och den min-
dre kommunen Degerfors.

I Orebro lan har man
namligen l1ang erfarenhet av
att arbeta med personer med

funktionshinder. Har finns
aven en av landets ledande
handikapputbildningar, dér
man intresserar sig for sam-
ma problematik som fors-
karna gor.

Kunskap och
handlingsvilja

— En langsiktig poang med
vart arbete ar om man kan hit-
ta nya arbetsformer for polis
och socialtjanst, understryker
Denise Malmberg. Men forst
maste man stalla fragan vad
de vet om sitt ansvar och hur
de uppfyller ansvaret.

— Ibland maéste polisen
forlita sig pa andras kunska-
per. Det gar till exempel att
skapa nya kontaktnat och ut-
nyttja vardefull kompetens
hos andra.

Sexuellt Oovervald ar na-
got som aven handikappor-
ganisationer visatsigovilliga
att ta i. Det ar komplicerade
fragor som kraver stor social
kompetens och fingertopps-
kénsla.

Svenskt rattsvasen visar
stora brister. Fram till i ar
har till exempel stéllts krav
pa att den som utsatts for
valdtakt ska ha sagt nej forst.
Annars blir det mildare
brottsrubriceringar. Men hur
ska en psykiskt funktions-
hindrad kvinna som inte ar

medveten om vad hon ut-
satts for, och som ar ofor-
mogen att formulera sig,
kunna saga nej?

Malmo ar ett bra
exempel

Hos polisen ar det absolut
vanligast att arten av brott far
styra hur brotten behandlas.
Det innebir stora risker for
att en funktionshindrad far fel
bemotande, manga ganger av
ren okunskap.

Det blir inte mindre kom-
plicerat av att flera lagrum
kan vara tillampliga for var-
je kategori funktionshinder.
Det ar inte alltid latt att av-
gora vilken lag som galler
och vilket stod det enskilda
brottsoffret har ratt till.
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Hos polisen i Malmo pa-

gar ett utvecklingsarbete
med sarskild inriktning pa
funktionshindrade. Via ut-
bildningar och diskussions-
grupper ventileras till exem-
pel vad det betyder att fa ett
funktionshinder och vilka
svarigheter som finns med
att prata via tolk.

— Sadant skulle jag vilja
se mer av, poangterar Denise
Malmberg. Forhoppningsvis
kan var forskning ocksa ge
ett bidrag i ratt riktning. W

Denise Malmberg kan
kontaktas pd adress: denise.
malmberg @gender.uu.se
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anslans sprak hos
ravt funktions-

indrade barn

Det ar inte funktionshindret som ar problematiskt. Det dr att inte bli

forstadd for att man inte kan tala. Bozena Hautaniemi har undersokt
hur gravt funktionshindrade barn som inte kan tala anda lyckas kom-
municera med sin omgivning.

Minniskor skapar mening i
livet och blir bekraftade som
subjekt genom att fora dia-
log med familj, vanner och
andra.

Funktionshindrade barn
utan tal kan faktiskt gora sig
forstadda genom att uttrycka
kanslor, under forutsattning
att omgivningen ar obser-
vant. Det ar utgangspunkten
for Bozena Hautaniemis av-
handling Kdnslornas bety-
delse i funktionshindrade
barns livsvdarld. Hon 4r fors-
kare vid pedagogiska insti-
tutionen, Stockholms uni-
versitet, och arbetar aven
som psykolog inom barn-
och ungdomspsykiatrin.

— Vi ar ofta uppfostrade
att tro att saddana barn inte
kan tolka sin omvarld och
kommunicera. Manga sam-
hallsinstitutioner lever ty-
varr efter den principen.

Foraldrarna glads med
sina barn och kommunicerar
anda med dem. Men ibland
konfronteras foraldrar med
vetenskaplig kunskap som
pastar att forstaelse hor ihop
med utvecklat tal och sym-
boliseringsformaga. Sadana
pastienden kan gora dem
osakra, och dessutom ned-
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varderas barnens faktiska
kompetens darigenom.

Sinnligt sprak

Bozena Hautaniemi har ana-
lyserat sex gravt funktions-
hindrade barn, nio manader
till sex ar gamla. Barnen fil-
mades under sin vistelse i
Hiandelseriket — dér det finns
speciell apparatur som ska-
par en rik sinnesstimulerande
miljo. Det blev fyrtio timmar
film dér varje minut &ar fylld
med viktig forskningsinfor-
mation. Handelseriket drivs
1 Stockholms l4ns landstings
regi.

— Jag upptickte ganska
tidigt att kénslorna kunde
anvandas som ett slags sprak
for att forstd barnens me-
ningsskapande arbete.

For att fordjupa denna
upptackt sokte Bozena Hau-
taniemi stod i den franske
filosofen, barnpsykologen
och fenomenologen Maurice
Merleau-Pontys skrifter.
Hans begrepp vara-till-virl-
den handlar om vara ome-
delbara, oreflekterade reak-
tioner pa intryck utifran.

— Dessa reaktioner 4r inte
sprakligt orienterade, poang-
terar Bozena. Man kan bli
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glad, radd, avvaktande eller
irriterad; det ar manniskors
kansla som ar meningsgi-
vande. Utan kénsla skapas
ingen mening.

Kroppsligt
medvetande

Bozena Hautaniemi menar
att kénslor alltid finns med
i vara oreflekterade intryck
och handlingar.

— Barnen i min undersok-
ning visade sig ha en rik
kanslorepertoar som de ut-
tryckte med ansiktet och
med andra kroppsdelar. Hos
nagra kunde vissa delar av
ansiktet eller kroppen vara
stela medan andra delar for-
medlade kanslan.

— Merleau-Ponty har lart
mig att det finns ett med-
vetande pa kroppslig niva
som kommer fore spraket,
sager Bozena Hautaniemi.
Vi uppfinner bokstavligen
varlden genom var varse-
blivning. Ett barn kan till
exempel bli medvetet om sin
kropp och kroppens place-
ring i rummet nar det sitter
pa en stol. Varseblivningen
sker aven om nagra sinnen

ar skadade.
— Barn lyckas uppfatta

det som de vuxna formedlar
i sina kanslouttryck. Darmed
upptrader de ocksa som egna
subjekt som orienterar sig i
varlden och oavbrutet tolkar
den.

Vaxer i samspelet

Men denna icke-verbala,
kanslomassiga kompetens &r
beroende av att foraldrarna ar
uppmiarksamma och utveck-
lar ett satt att kommunicera
med barnen. Bozena Hauta-
niemi understryker att denna
kompetens fordjupas i sam-
spelet.

Gravt funktionshindrade
forsoker, precis som andra
barn, utvidga sina horison-
ter. De vuxna blir en forlang-
ning av barnens kroppar ge-
nom att flytta dem till nya,
spannande stallen eller ge
dem saker. Nar en mamma
glatt ropar “"Hej, Micke, ska
du komma”, véander sig poj-
ken genast om och borjar
krypa till henne. For att for-
sta den vuxnas tal och ut-
tryck, maste pojken ocksa
kénna att han har blivit for-
stadd.

I situationer som forknip-
pas med obehag har barnen
olika strategier for att aktivt



paverka skeendet. Om stra-
tegin inte fungerar, eller de
inte far hjalp, skarmar de av
sig fran omgivningen.

Synliggor
likheterna

Att betrakta alla manniskor
som meningsskapande och
aktiva, ar en bra grund for
att synliggora vara likheter.
Det ar sarskilt viktigt nar det
galler gravt funktionshindra-
de som alltid loper risken att
berdvas sin mansklighet av
oss andra.

— Alla manniskor forhal-
ler sig kdnslomassigt till sin
omvarld, och gor det for-
modligen i mycket hogre
grad an vi vagar erkanna.
For gravt funktionshindrade
blir kénslorna det viktigaste
redskapet, eftersom de ar
utestiangda fran att tala.

— Ett forstaelseinriktat
satt att se pa de gravt funk-
tionshindrade barnen ligger
ocksa nara foraldrarnas hall-
ning. Jag vill poangtera hur
viktigt det ar att de professio-

nellas teorier kommer nar-
mare foraldrarnas perspek-
tiv.

Klyftan mellan ord
och kanslor

Spraket ligger som en over-
gripande struktur, ovanfor
vara kanslor. Orden 4r anda
oerhort viktiga som instru-
ment for fordjupad forstaelse
och vetenskaplig och konst-
narlig kunskap ger ytterligare
skérpa.

— Men nar det blir for
stort avstand mellan ord och
kanslor, uppstar konflikter.
Ibland av traumatisk art. Det
marker jag dagligen, sager
Bozena Hautaniemi, 1 mitt
jobb med barn och ungdo-
mar som har diagnoserna
autism, Aspergers syndrom,
ADHD och annat.

— De finns i arskurserna
1-9 i specialklasser och be-
hover langvarig hjalp. Lara-
re kan genom regelbunden
konsultation forsta battre hur
barnen uppfattar sin omvarld
och dérigenom hjilpa dem.

Bozena Hautaniemi anli-
tas aven av socialforvalt-
ningen for att reparera rela-
tioner mellan svart trau-
matiserade barn och deras
foraldrar. En sak ar helt sa-
ker: hennes forskning vacker

manga
ringar hos lasaren. |

spannande funde-

Bozena Hautaniemi

nds per e-post: bozena.
hautaniemi@ped.su.se eller
bozenahautaniemi@chello.se

HALLA DAR!

Halla dar Ola Balke,
som ar informator
vid Sisus, Statens
institut for sarskilt
utbildningsstod.

Vad dr Sisus?

— Vi ska dels ge unga och
vuxna med funktionshinder
battre utbildningsmojlighe-
ter, dels bidra till att funk-
tionshindrade bemots battre
i samhallet.

— Utbildningsstodet gal-
ler folkhogskolor, universi-
tet och hogskolor samt riks-
gymnasieverksamhet i

Stockholm, Goteborg, Umea
och Kristianstad.

— Bembotande handlar om
att gora samhallet tillgang-
ligt for alla. Manga som har
funktionshinder upplever sig
daligt bemotta av myndig-
heter. Regelverk, behovs-
provning och annat tolkas
ofta olika beroende pa vem
man pratar med.

Bemotande ldter som ett
Jjdttejobb. Vad gor ni kon-
kret?

— Sisus har utarbetat ett na-
tionellt program for kompe-
tensutveckling, riktat till alla
offentliganstallda, vad géller
bemotandet av manniskor
med funktionshinder.

— Vi har i tre ar fordelat
42 miljoner kronor i stimu-
lansbidrag tor modellprojekt
kring kompetensutveckling.
Nu foljer vi upp att projekten
omsitts i praktisk vardag.

Samarbetar ni med fors-
kare?

— Det ar en forutsittning
for att utveckla Sisus. Vi
har inte egna, oronmarkta
forskningspengar att dela
ut, men vi har till exempel
stott avhandlingar som haft
betydelse for riksgymnasie-
verksamheten.

— Det kravs gedigen kun-
skap for att forstd behovet
att arbeta med bemotande,
och dar 4r forskningsstodet
omistligt for oss. Just nu ut-
varderar vi modellprojekten
for kompetensutveckling i
samarbete med Centrum for
handikappforskning i Upp-
sala.

Hur dr det med genusper-
spektiven?

— Sisus arbete handlar om
funktionshinder och kon.
Konsperspektivet  oppnar
bade kvinnors och mans moj-

ligheter att bli subjekt i sina
egna liv, i stallet for att be-
traktas som “funktionshind-
rade” objekt.

En statlig utredning har
nyligen lagt ett forslag om
hela den svenska handikap-
politiken och dess myndig-
heter. Arbetet med att handi-
kappanpassa vart samhille
maste ga fortare framat, ar
syftet. Forslaget ar ute pa re-
missbehandling i skrivande
stund. |

Faktaruta

Sisus har en informativ
hemsida som rekom-
menderas:
WWWw.sisus.se.
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AVHAND-
LINGAR

Tidigt fodda som drab-
bas av 6gonproblem

Barn som fods for tidigt 1oper
storre risk an andra att raka
ut for vgonkomplikationer.
Under nyfoddhetsperioden
kan de drabbas av néthinne-
sjukdom, s& kallad prematu-
ritetsretinopati (ROP). Be-
handling finns att fa i form av
laser- eller frysbehandling av
néthinnan. Darfor undersoks
ogonen hos for tidigt fodda
sedan drygt tio ar tillbaka.
Barnen har ocksa okad risk
for synnedsattning, skelning
och brytningsfel (narsynt-
het, oversynthet och astig-
matism).

Eva Larsson, institutio-
nen for klinisk neuroveten-
skap, enheten for oftalmiat-
rik vid Uppsala universitet,
visar i sin avhandling att
ROP forekommer hos en
dryg tredjedel av barnen
som vager hogst 1 500 gram
nér de fods. Det har stor be-
tydelse hur “omoget” barnet
ar nar det fods. Bland barn
fodda i graviditetsvecka 32
eller tidigare hade 25 pro-

cent ROP.

Eva Larsson har ocksa
genomfort en uppfoljning av
ogonfunktionen hos drygt
200 for tidigt fodda barn
som hunnit fylla tio ar. De
jamfordes med ett lika stort
antal barn fodda i normal
tid. Flest brytningsfel hade
barn som fatt frysbehandling
som spadbarn. Synskérpan
hos dem som fotts for tidigt
var samre 4n hos andra barn.
Knappt 2 procent av de for
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tidigt fodda hade en synned-
sattning eller var synskadade
pa grund av nathinnesjuk-
dom eller neurologiska kom-
plikationer.

Avhandlingen visar att
for tidigt fodda barn har fler
ogonproblem vid tio ars al-
der 4n barn fodda i normal
tid, oavsett om de under ny-
foddhetsperioden hade ROP
eller inte.

Eva Larssons avhandling
heter Short- and long-term
follow-up of ophtalmolo-
gical findings in preterm
infants and children. Den
kan bestdllas frdn
Eva.Larsson@ogon.uu.se

Dova barn och det
skrivna spraket

Hur uppfattar dova barn det
skrivna spraket? Det har Ca-
rin Roos, institutionen for pe-
dagogik och metodik vid Go-
teborgs universitet studerat.
Avhandlingens resultat byg-
ger pa tva ars observationer
och videoinspelningar av sex
barn i aldrarna tre till sex ar i
en teckensprakig klass.
Pedagoger underskattar
ofta dova barns formaga att
forsta det skrivna spraket —
det ar en slutsats som Carin
Roos drar. Fram till fem och
sex ars alder finns ingen
skillnad mellan dova och
horande barn. Men darefter
borjar de horande barnen
forsoka finna egna satt att
skriva. Det gor inte de dova
barnen; de forsoker i samtal
med andra forsta hur skrift-
spraket ar konstruerat. Att
lyssna pa talat sprak och
harma det ar ju inte mojligt.
Carin Roos kunde ocksa
konstatera att de vuxna i
hennes undersokning ofta
undvek teoretiska samtal
med de dova barnen om
skriftspraket. Men pedago-
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ger som satsade pa att lara
sig barnens egna strategier
for att fungera i barngrupper
dar ingen hor hade en myck-
et positiv inverkan pa bar-
nen.

— De ar seende barn forst
och framst. Det ar darmed
svart att bade se vad nagon
sager och att skriva pa sam-
ma gang, sager Carin Roos i
tidningen Auris.

Avhandlingen heter Skrift-
sprdkande dova barn. En
studie om skriftsprdkligt
ldrande i forskola och
skola. Den kan bestdllas
frdn Goteborgs universitet,
IPD, enheten for barn- och
ungdomsvetenskap,

Box 300, 405 30 Goteborg,
tfn 031-773 10 00.

Screening av
ogon lonar sig

Enligt Socialstyrelsens rikt-
linjer ska alla nyfodda barns
ogon undersokas. Men det
finns inga nationella regler
for om undersokningen ska
aga rum pa BB eller pa bar-
navardscentralen.

Gunilla Magnusson, oftal-
mologiska enheten, institutio-
nen for klinisk neuroveten-
skap, Sahlgrenska akademin,
Goteborgs universitet, har i
sin avhandling visat att un-
dersokning pa BB ar mest ef-
fektivt.  Ogonundersokning
pa BB kan radda bade syn
och liv pa barn som fods med
allvarliga men botbara 6gon-
sjukdomar — som gra starr el-
ler retinoblastom, en livs-
hotande form av tumor.

Att bli opererad tidigt har
avgorande betydelse. Ju tidi-
gare det sker, desto storre
chans har barnen till normal
syn. Dessvarre Okar ocksa
risken for komplikationer
nar de allra minsta barnen
opereras. Det ar sjalvklart ett
dilemma.

Medfodd gra starr, som
drabbar ungefir 40 barn per
ar i Sverige, ar en av de fa
orsaker till blindhet och syn-
nedsittning som ar mojliga
att behandla i dag. Gunilla
Magnusson visar att det inte
4r mer kostnadskravande att
infora nationell obligatorisk
ogonscreening pa BB an vad
detkostar att genomfora and-
ra medicinska atgarder.

Avhandlingen heter On the
necessity of screening and
national registration of con-
genital cataracts. Den kan
bestdllas fran Goteborgs
universitet, institutionen
for klinisk neurovetenskap,
Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, 413 45 Goteborg,
tfn 031-342 10 00.

Kritik av dyslexitest

Vad ar dyslexi? Miter dys-
lexitesten det som de ar av-
sedda for? I sin avhandling
diskuterar Jan Alm, institu-
tionen for psykologi, Upp-
sala universitet, begreppet
och provar olika testinstru-
ment for att mata dyslexi.

I vart land anvands dys-
lexi ofta i betydelsen las-
och skrivsvarigheter. Det ar
missvisande, eftersom sva-
righeterna ofta inte har med
dyslexi att gora.

Forvirringen beror pa att
man blandar ihop orsaker
och symptom. P4 samma
satt som feber ar ett symp-
tom pa olika sjukdomar, har
las- och skrivsvarigheter en
rad skiftande orsaker. Det
kan handla om en mannis-
kas icke-svenska sprakliga
bakgrund, bristande skol-
gang, brist pa traning i las-
ning och skrivning, daliga
sociala och kulturella moj-
ligheter, neuropsykiatrisk
storning, allménna inlar-
ningssvarigheter, psykiska
problem, sociala problem,



hjarnskada och syn- och
horselproblem.

En dyslexiutredning be-
star av en strukturerad inter-
vju, en bred utredning av
personens kognitiva forma-
gor och en utredning av far-
digheter i att l4sa, skriva och
rakna.

Jan Alm visar att visuell
problemlosning var den kog-
nitiva formaga som var star-
kast hos personer med dys-
lexi, sarskilt hos sddana med
lagre utbildning. Svagast var
formagan att lara sig utantill
och i ritt ordning — nér det
gillde foreteelser som inte
har ett logiskt klart samband,
som alfabetet, arets manader
och veckodagarna.

Jan Alm undersoker dven
tva viktiga diagnostiska test-
instrument. Wechsler Adult
Intelligence Scale Revised
(WAIS-R) ar det ledande
testet for matning av intelli-
gens och kognitiva funktio-
ner hos vuxna. WAIS-R vi-
sade sig ha god validitet och
visade sig mer mangfacette-
rat och mer anvandbart dn
man tidigare ansett.

Ordkedjetestet anvands
ofta i Sverige och har ldnge
rekommenderats av Hog-
skoleverket for utredning av
dyslexi infor hogskolepro-
vet. Jan Alm visar att det
inte pa ett tillfredsstallande
satt mater det som det 4r av-
sett for. Ordkedjetestet bor
darfor inte anvéandas vid
dyslexiutredningar, blir re-
kommendationen.

Avhandlingen heter Dys-
lexia: relevance of concepts,
validity of measurements
and cognitive functions.
Den kan bestdllas frdn

Jan. Alm@psyk.uu.se

LASVART

Vad innebar
delaktighet?

I den handikappolitiska dis-
kussionen har delaktighet
forts fram som ett barande
handikappideologiskt  be-
grepp allt oftare den senaste
tiden. Betoningen av ratten
till delaktighet for mannis-
kor med funktionshinder har
varit central for att utveckla
service och insatser pa sam-
hiallets olika arenor — tillsam-
mans med begrepp som nor-
malisering, integrering och
goda livsvillkor.

Men vad star begreppet
for? Antologin Delaktighe-
tens sprdk, med Anders Gus-
tavsson som redaktor, visar
att delaktighet har olika be-
tydelser i politiskt sprakbruk
och i vetenskapligt sprak.
Fjorton forskare analyserar
delaktighetens olika sprak
och sammanfattar aktuella
undersokningar av personers
med funktionshinder delak-
tighet.

Antologin ingar i bok-
serien Handikapp och sam-
hdille. Denna serie presenterar
dagens socialvetenskapliga
perspektiv pa funktionshin-
der och handikapp.

Delaktighet kan bland an-
nat betyda inflytande, till-
horighet, engagemang och
makt. Varldshalsoorganisa-
tionens (WHO) senaste klas-
sifikation (ICF) av mannis-
kors delaktighet diskuteras.
Forskning presenteras om
barns delaktighet i skolan
och i leksammanhang. Aven
annat diskuteras: om delak-
tighet forutsitter likvardiga
levnadsvillkor, hur man kan

forsta foraldrars inflytande i
barnhabilitering och om det
ar mojligt att skapa delaktig-
het.

Boken Delaktighetens
sprdk, med Anders Gustavs-
son som redaktor, dr utgiven
av Studentlitteratur.

Genus och funktions-
hinder

Sociala forestallningar om
kon paverkar oss, oavsett
om vi kallas flickor, kvin-
nor, pojkar, man, funktions-
hindrade eller inte. Och vi
paverkar forestallningarna.

I dag ar vi medvetna om
att man ar socialt dverord-
nade kvinnor, som grupper
betraktade. Den feministis-
ka forskningen har visat pa
betydelsen av kon samt
kvinnors underordning.

Men kvinnor med funk-
tionsnedsattningar har ute-
slutits dven inom en stor del
av den feministiska forsk-
ningen. Hur kommer det
sig? Uppfattas de inte som
kvinnor? Vilka forestall-
ningar finns om kvinnor med
funktionshinder?

I bokserien Handikapp
och samhdille har nu antolo-
gin Genus och funktionshin-
der kommit ut. Sociologen
Karin Barron ar redaktor.
Sex forskare presenterar ti-
digare och nyare sociala fore-
stallningar om “’sinnessloa”,
rorelsehindrade,utvecklings-
storda kvinnor samt kvinnor
med psykiska funktions-
nedsattningar. Deras livsvill-
kor forr och nu lyfts fram.
Fragor om moderskap, sex-
ualitet, sterilisering, vald,
makt, socialisation, identitet
och utanforskap tas upp.

Boken Genus och funktions-
hinder, med Karin Barron
som redaktor, dr utgiven av
Studentlitteratur.
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NOTISER

Vastra Gotaland utlyser
forskningsmedel

Handikappkommittén inom
Vistra Gotalandsregionen ger
stod till forskningsprojekt for
att forbattra levnadsvillkoren
for ménniskor med funktions-
hinder. For nérvarande de-
lar man ut forskningsmedel
for 3 miljoner kronor per
ar till forskare inom Vistra
Gotalandsregionen och i an-
dra delar av Vistsverige.

Inom Vistra Gotaland vill
man stimulera forsknings-
projekt kring habilitering,
rehabilitering och  hjalp-
medel inom den traditionella
halso- och sjukvardssektorn,
men dven forskning och ut-
veckling kring sektorerna
trafik, turism, kultur, fastig-
heter och annat.

Dessutom vill Handi-
kappkommittén  stimulera
tvarsektoriell forskning till-
sammans med andra aktorer
i regionen och samordna
handikappforskning i Vist-
sverige via ett natverk.

Observera att din anso-
kan ska finnas hos Handi-
kappkommittén senast den
1 oktober 2004. Adressen
ar:  Handikappkommitténs
kansli, Regionens hus, 462
80 Vanersborg.

Mer information finns

pd wwwlb6.vgregion.se.
Upplysningar ldmnas
ocksd av Jan Terneby, tfn
0521-27 53 99, e-post jan.
terneby@vgregion.se

sidan 11



POSTTIDNING B

Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap/social-
medicin, Uppsala Science Park, 751 85 Uppsala

BEGRANSAD EFTERSANDNING

Vid definitiv efterséndning atersands férsandelsen med
nya adressen pa baksidan (ej adressidan)

KALENDERN

2004

september

24-26 september i
Nynéashamn

Femte handikapp-
historiska konferensen
Information: www.hhf.se
eller www.nsh.se

oktober

19-23 oktober i Minnea-
polis. USA

22nd Closing the

Gap Conference
Information: www.clos-
ingthegap.com

Det sociala arbetets pris-
ma — ett mangfacetterat
kunskapsfalt

Information: www.forsa.nu

29 oktober i Uppsala
Visioner och verklighet.
Femte konferensen om
funktionshinder i Uppsala
Ian

Information: Eva Karlsson,
Habilitering och hjalp-
medel, tel 018-611 62 41,
Jerry Fahlgren, Habilitering
och hjalpmedel,

tel 018-611 68 60

november

11-12 november i

Stockholm

Tactile reading — tactile
understanding, learning
processes, knowledge and
communication
Information: www.tpb.
se/english/Braille_Author-
ity/tactileconference.htm

2005

februari

23-26 februari i Ostersund
International develop-
ments in rehabilitation to

augusti

24-28 augusti i La Laguna,
Teneriffa, Spanien

XII European Conference
on Developmental Psycho-

logy

work )
Information: www.mh.se/ Information: www.magna-
MHT Templates/MHPage congresos.com/xiiecon
9759.aspx

september
april 22-23 september i Viasteras
14-16 april i Oslo, Norge Nationell vuxenhabilite-
8th Nordic Network on ringskonferens pa temat
Disability Research Ung med funktionshinder
Conference Information: monica.
Information: h.eriksson@ltvastmanland.se
sell.hil.no/nndr2005/
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Handikappforskning
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