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Forskning om infly

[ Jonkoping finns en statlig
hogskola och en vardhdogskola
som har landstinget som
huvudman. Bada hdgskolorna
bedriver forskning och under-
visning om handikapp.

Vid den statliga hogskolan finns i dag
cirka tre tusen studerande som gar
utbildningar i teknik, ekonomi, under-
visning, kultur och information.

Sedan 1976 har man kunnat lisa
fristiende kurser i handikappkunskap
vid den statliga hogskolan i Jonko-
ping. Numera kan man lisa handi-
kappvetenskap upp till 60 poing och
ha det som huvudimne i en fil kand-
examen. De flesta som list handi-
kappkunskap har varit personer som
pd ndgot sitt arbetat med midnniskor
med funktionshinder. De har velat
komplettera sina praktiska erfarenhe-
ter med fordjupade teoretiska.

Trearig uthildning
om handikapp

— I framtiden vill vi erbjuda en sam-
manhallen trearig utbildning i handi-
kappvetenskap. Vi vill nd yngre per-
soner som planerar att arbeta med
omsorg och service till minniskor
med funktionshinder, och inte i forsta
hand de redan yrkesverksammma,
sdger Mohamed Chaib, forskningsle-
dare vid hogskolan.

Utbildningsprogrammet har som
syfte att ge bade bredare och fordju-
pade kunskaper inom handikappom-
radet ur ett samhillsvetenskapligt och
beteendevetenskapligt — perspektiv.
Utbildningen ska ocksd ge en medi-
cinsk orientering om funktionsned-
sdttning och handikapp.

Utbildning pa remiss

— Uthildningen finns idn sa linge
bara som forslag, men vi vill ha syn-
punkter pa innehallet, sa vi har skick-
at ut det "pa remiss” till handikappor-
ganisationer och andra hogskolor.

Hogskolan i Jonkoping har denna adress: Box 1026, 551 11 Jénkoping.
Tel 036-15 77 00. Fax 0306-15 77 18.
Adressen till Hiilsohogskolan idr: Box 1038, 551 11 Jonkoping, Tel 036-10 48 00.

Uppsala™

Malmo :

Om vi lyckas fa till stind en sadan
utbildning blir den det forsta samlade
utbildningsprogrammet i handikapp i
landet, siger Mohamed Chaib.

Ung pa lika villkor

Kultur ér inte bara konst och musik
och andra estetiska uttrycksformer.
Allt som uttrycks i ett samhille och

Lhmea:

Uppsala:

Centrinn £Or handikapplorslining

Stockholm:
Cenirnm or handikapptorsknmg
ALA

l'ekniska hi

Handikappi

Linkdping
Liniversiteter
Fekniska hogskolan
Goteborg:

Institutionen r handikapplorskning
vid universitetel

Programomyide 100 handikapp

torskning
Jonkoping:
Hogskolan

Hilsohogskolan

Lund:

Coerteg, Gentt
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sirforum vid Lirarhogskolan

hos ett folk dr kultur. Det dr viktigt att
ocksa personer med funktionshinder
blir delaktiga i det. Sjilvklart maste
man underlitta delaktigheten, men
det kan ocksa it bli sa att det som
formedlas dr tillrdttalagt just for dem.

"Vi vill lisa och titta pa allt som
ungcdomar i var alder liser och tittar
pa. Vi vill inte utsiittas for censur!” Det
siiger en av de ungdomar som ingdr i




tande i Jonkoping

forskningsprojektet  "Handikappade
barns och ungdomars kulturella del-
aktighet i samhiillet”.

Projektet startades for ett drygt ar
sedan av Mohamed Chaib. Han och
hans medarbetare vill studera vilka
mojligheterna och hindren ér for ung-
domar med handikapp att forverkliga
sig sjilva kulturellt. Vad betyder till
exempel fritid och kultur for ungdo-
mars livsstilar och framtida liv? Hur
paverkar handikapp-
organisationerna ung-
domarnas delaktighet?
Och  hur paverkar
organisationerna
deras attityder till sig
sjidlva och till samhil-
let? I projektet samver-
kar man med ung-
domsorganisationerna
inom SRF, FUBR och
RBU och med ABF
och  Studieférbundet
Vuxenskolan.

Expert
pa sitt liv

Bodil Mannergren,
sociolog och hogskole-
adjunkt, har som fors-
kare deltagit i handi-

kappade ungdomars
fritidsaktiviteter  och
diar  diskuterat med

dem om hur de ser pi
sitt handikapp och sitt
eget samhillsdeltagan-
de. Hon har funnit att
ungdomarna vill ta
ansvar for sina egna
liv. De ser sig sjilva
som de enda experter-
na pa sina liv.

— Ungdomarnas funktienshinder
sitter naturligtvis vissa grinser for
deras mojligheter att ta del av fritid
och kultur. Utvecklingsstorda ungdo-
mar, men dven ungdomar med andra
funktionsnedsiittningar behdver nog
egna arrangemang dir de kan vara sig
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sjdlva, siger Bodil.

— Handikapprorelsens ungdomsor-
ganisationer #r viktiga, men kanske
frimst for dem som har de storsta funk-
tionshindren.  Organisationerna  har
betytt mycket for personer med handi-
kapp och deras livsvillkor. Men ung-
domarna menar att om man forlitar sig
pa en organisation, si later man andra
ta ansvaret. De kollektiva losningarnas
tid ir forbi, tror Bodil Mannergren.

I de samtal Bodil fort med ett tiotal
ungdomar med funktionshinder fram-
kom att Independent Livingrorelsen,
d v s att den enskilde tar ansvar for
den service han eller hon behodver uti-
[ran sina behov och énskemil, verkar
vara ett alternativ for en del.

— Att fa ta kommandot éver sitt liv
leder till personlig mognad och viixt,
sammanfattar Bodil.

Kommunikation trots
flerhandikapp

Eva Bjorck-Akesson, psykolog och
lektor vid hogskolan, har nyligen
paborjat et projekt dir man  vill

— Var planerade tre-
ariga utbildning i
bandikappretenskap
vdnder sig till yngre
som vill arbeta med
omsorg och service till
personer med bandi-
kapp, sciger

Mobamed Chaib.

| sanmsnaEeRi e s

Foto: Karin Sennander

undersdoka hur man bist kan hjilpa
smd barn med rérelsehinder eller fler-
handikapp att bittre kommunicera
med sin omviirld.

— Det dr sirskilt samspelet mellan
barn och fordldrar vi vill kartligga och
forsoka forbittra pa ett mer systema-
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tiskt sitt dn man kanske gjort tidigare,
perittar Eva. Projektet genomfors i

/

ra samarbete med barnhabilitering-
en och RBU i Jonkopings ldn.

ni

stillbildstelefoner

Eva Bjorck-Akesson arbetar tillsam-
mans med Jane Brodin, pedagogiska
institutionen vid Stockholms universi-
tet, med att utviirdera anvindningen
av stillbildstelefoner  for  personer
med utvecklingsstorning.  Det har
jorts en seric undersokningar som
visar att ett visuellt telefoneringssys-
tem med stillbilder underlittar for
personer med utvecklingsstdrning att
anvinda telefonen.

Det iir televerket, sirskilt gruppen
Telematik och Handikapp, som i sam-
arbete med Handikappinstitutet och
handikapprorelsen arbetar med  att
utveckla nya kommunikationsmedel
for personer med funktionsnedsiitt-
ningar. Forskare, i det hiir fallet, Eva
Bjorck-Akesson och Jane Brodin, star
for undersokningarna.

skraddarsydd utbildning

Hogskolan i Jonkoping ger minga
kurser som ir specialbestillda av
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| Det forekommer ocksa att man fran

arbetsgivare for en viss yrkesgrupp.

Evea Bjorck-Akesson
och bennes forsk-
ningskotleger vill
kartldgga samspelet
mellan forcdldrar
och bar med stora
Sunktionshinder.

Foto: Karin Sonnander

hogskolan vinder sig till en viss
arupp och erbjuder utbildning. Mellan
hogskolan och FUB:s forskningsstif-
telse ALA finns ett flerdrigt samarbete
om familjeorienterad habilitering. De
ger tillsammans en kurs for forskole-

w

konsulenter i pedagogik med inrikt-
ning mot habilitering. Kursdeltagarna
far ldra sig ctt siitt att utveckla och
utviirdera atgirdsprogram tillsammans
med forildrar och personal. Effekter-
na av fortbildningen studeras ocksa.

Professur i Linkoping

Vardhogskolan eller Hilsohogskolan,
som den heter i Jonkoping, utbildar
sjukskoterskor, laboratorieassistenter,
tandhygienister och ortopedingenjo-
rer. Det finns ocksi en uthildning i
rehabilitering  med inriktning mot
arbetsterapi, samt till yrken i den soci-
ala omsorgen, till exempel socialpe-
dagoger och arbetsledare 1 socialt
omsorgsarbete med dldre personer
och personer med funktionshinder.

Hiilsohogskolan har ett niira sam-
arbete med Linkopings universitet nir
det giller bland annat forskarutbild-
ning. Landstinget bekostar till exem-
pel en professur vid en av temainsti-
tutionerna, tema H, Hiilsa och sjuk-
vard i samhiillet.

Inflytande beror pa
bostaden

Sven Jarhag, socionom och hogsko-
leadjunkt vid Hilsohdgskolan, har
nyligen avslutat ett forskningsprojekt
om forindringarna i varden och

— Den soni dr ntveck-
lingsstired och bor i egen
bostad ber stérre mdj-
ligheter att bestéinima
Grer sin egen vardag dn
den som bor § grippbos-
tardd. viscr Sven farbag |
en undersékiing.

Foto: Karin Sonnander




omsorgen for personer med utveck-
lingsstorning. Han faéljde tre perso-
ner under nagra ar och studerade
det inflytande var och en hade i sitt
dagliga liv.

— Olfla visste inte personalen hur
personerna ville ha det, utan handla-

de utifrain vad de trodde att de
onskade. Inflytandet sag olika ut
beroende pa typ av bostad. De som
bodde i egen ligenhet hade storre
méjligheter att sjilva forma sin dagli-
ga tillvaro. T gruppbostaden sattes
diremot grinser for de egna person-
liga ¢nskemalen. De som bodde dir
behandlades mer som en grupp in
som enskilda individer.

Sven Jarhag har funnit att det dr de
rutiner som finns i boendet och perso-
nalens kunskaper om enskilda omsorgs-
tagare som styr den enskildes mojlighe-
ter tll personligt inflytande. T honnors-
orden nomalisering och  integrering,
som kan sigas vara de Overgripande
malen for omsorgsverksamheten, ligger
att den enskilde ska ha sjilvbestim-
mande och inflytande &ver sitt liv. Niir
man i framtiden organiserar omsorgerna
om personer med utvecklingsstoring
bér man vara medveten om att organi-
sationen i sig faktiskt kan motverka de
mal man satt upp.

Vad ar omsorg?

Mellan Hilsohogskolan och lands-
tingens socialforvaltning  finns et
nira samarbete. Kenneth Bjornehill,
avdelningschef vid omsorgsstyrelsen,
dr [Or ndrvarande knuten till Hilso-
hégskolan och ska studera hur
arbetsledare i omsorgsverksamheten

upplattar begreppet "omsorg”. Vad ér

en omsorgshandling och vilka édr de
nodvindiga forutsiittningarna for en
omsorgshandling, dr nagra av de fra-
gor han stiller i projektet.

Kenneth Bjornehdll kommer att

intervjua ett 50-tal arbetsledare om hur

de tolkar tre exempel pi omsorg som
han presenterar vid intervijutillfillet.
Jag vill bland annat veta om det

dr resultaten av handlingen som r
viktigast eller om man ligger den
storsta vikten vid insatsen.
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Orebrokonferens om forskning:

Ar sjalvstindighet
livets hogsta varde?

— Alla omsorgsrelationer ar ojamliika till sin karaktar. Hur hyggliga
vi an ar som vardare, som hjalpare, har vi anda évertag pa flera
sétt. Vi har ett 6vertag nar vi har nagon annans liv i var hand, och vi
ar beroende nér vi &r i nagon annans hand.

Det sa Britt-Marie Ternestedt Ostman,
Centrum [or omvardnadsvetenskap i
Orebro, niir den stora forskningskon-
ferensen Minniska Handikapp Livs-
villkor i Orebro invigdes. Konferen-
sen har blivit en tradition, och samlar
deltagare fran alla arbetsomriden
med anknytning till handikapp. Den
har ordnats vartannat dr, och holls
under varen for fjirde gingen.

— Vi hyllar autonomin och vi tyck-
te att det var befriande niir social-
tjiinstlagen och hilso- och sjukvirds-
lagen lyfie fram den pa 1980-talet. Det
var nddviindigt att betona att minnis-
kor som ir beroende av stod, vard och
omsorg sjilva skulle vara med och
fatta beslut som gillde deras liv, sa
Britt-Marie Ternestedt Ostman infér de
1 500 konferensdeltagarna.

— Men innebir det att autonomin
och individens valfrihet och sjilvbe-
stimmancde dr det hogsta virdet?

— Och dr vi sd autonoma som vi
tror? Eller har vi fatt en myt om auto-
nomi? Autonomin och beroendet skif-
tar under livet. Ena dagen kan vi vara
en aktiv vardare, en hiilso- och sjuk-
vardspolitiker, en tjinsteman, en fors-
kare och nidsta dag en person som
behover vard. Minga av oss upplever
de olika rollerna samtidigt.

— Om vi i stillet for att betona auto-
nomin sa starkt erkiinner att vi alltid ér
beroende, och att vi i detta beroende
stoder den enskildes autonomi, skulle
vi inte fa ett mjukare samhille da? slu-
tade Britt-Marie Ternestedt Ostman.

Konferensen var uppdelad i 28 oli-
ka dmnesomraden, dir 150 forsk-
nings- och utvecklingsprojekt presen-
terades. Nagra av dmnena var: Autism,
Kultur och handikapp, Kvinnor och
handikapp, Riskbarn - hiilsa, handi-
kapp, atgirder, Forskoleintegration,
Psykoterapi med utvecklingsstorda,

Kan livsoden utviirderas? och Integre-
ring - till gemenskap eller isolering.
Inom det sistndmnda dmnesomra-
det beriittade forskaren Kerstin Firm
om sin studie av trettio utvecklings-
storda personers utflyttning fran vard-
hem till gruppbostider. Den presen-
teras niirmare pa nista sida.
| Sn et B R A B AR R

Internationell grupp
for brukarratt

Det har bildats en internationell
intressegrupp  for - decentralisering,
brukarritt och medborgarskap  for
personer med begivningshandikapp.

Gruppens syfte r:

e att hjilpa forskare, praktiker och
personer med funktionshinder som ir
intresserade av decentralisering, bru-
karriitt och medborgarskap att finna
nya utvecklingsmojligheter, idéer,
publikationer och forslag fran filtet.

e att dela med sig av erfarenheter
och problem och ta ldirdom av den
egna och andra linders kulturer.

e att frimja gemensamma skrivel-
ser, tvirkulturell forskning och
besodksutbyte, samt méjliggora ett sys-
tem for omsesidiga eller jamlika
undersokningar for arbetsgruppens
medlemmar.

e att publicera relevanta hiindelser
och evenemang

e att agera som patryckningsgrupp
i drenden av gemensamt intresse.

e att arbeta till férman [or individens
brukarritt, vilket 6verensstimmer med
"the self adovaczy”-rorelsens tankar.

Yiterligare information: Paul Ramcha-
ran eller Gordon Granit, CSPRD, Uni-
versitetet | Wales, Bangor, Guyness,
LL57 2 DG, Wales, Storbritanitien.
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Egen nyckel

men sen da?

Satsa lika mycket pa manniskorna som pa husen! De som ska
bo och arbeta i de nya gruppbostaderna for utvecklingsstorda
behover fa resurser och underhall likaval som byggnaderna.

Det skriver Kerstin Firm i sin under-
sokning Giist i verkligheten, som hand-
lar om trettio personer som bolt pai
vardhemmet Hagbyhemmet i Nora, och
nu flyttat dll gruppbostider. Kerstin
Firm dir forskare och socionom. Hon
har studerat deras liv pd vardhemmet
och sedan foljt hur livet paverkas bade
praktiskt, psykologiskt och socialt nir
de flytear till egna bostéider.

Kerstin Firm har list journaler,
intervjuat personalen pi Hagbyhem-
met, och dven intervjuat anhoriga och
personerna sjilva nir det varit mojligt.
Studien #r initierad av Orebro lins
landsting och rapporterad i tre skrif-
ter; "Gist i verkligheten”, del 1 och 2,
samt "Forindringen”.

Forsta egna nyckeln

Vardhemmen ir pa vig bort. Enligt den
nya lagen om stod och service. LSS, ska
det finnas en avvecklingsplan for varje
virdhem fére den 31 december 1994,
Personer med utvecklingsstorning flyt-
tar ut till egna ligenheter. For mianga
innebiir det att de ocksa flyttar hem till
den kommun de bodde i som barn. De

finns kvar i livet, och syskon. Manga fir
elt eget hem och en egen nyckel for
forsta gangen i sitt liv. Men de limnar
personal och medboende som kanske
varit enda viinner i manga ar.

Hur gar det for de trettio perso-
nerna att flytta? Hur ser deras nya liv
ut, jamfort med vardhemslivet? Hur
ska beslutsfattare och personal han-
tera fordndringen, sa att vardhems-
kulturen inte fdljer med flyttlassen till
de nya bostiderna?

— Det maste utvecklas en ny kul-
tur, som inte bara ser till att personer-
nas fysiska behov tillgodoses ratio-
nellt, skriver Kerstin Firm. I den nya
kulturen maste det ocksa finnas plats
for de psykiska behoven och for det
unika och personliga. Det kan betyda
att arbetet inte ska fokuseras sa myck-
et pa omvardnad. De som nu flyttar
behover stimuleras att delta aktivt i
sina egna liv; inte bara "leva med”.

Det dr manga som har ett ansvar
for att midnniskors liv i gruppbosti-
derna blir bra. Personalen ir viktigast,
och de som ska stotta dem. Men dven
politiker, beslutsfattare, anhoriga och
intresseorganisationer har del i vilken
kultur som kommer att rada.

Byggnader andrar

inga attityder
— Vi som finns omkring de utveck-
lingsstorda personerna far inte tro att
allt fordndras till det bittre - eller till
det simre - bara genom att vardhem-
men forsvinner och ersiitts av grupp-
bostider, siger Kerstin Firm. Da ser vi
kanske inte de institutionsFillor som
dyker upp. Vi far inte tro att byggna-
dernas utformning och benimning ér
tillrdckliga [Orutsitiningar for att éindra
arbetssiitt och attityder.

Kerstin Firm har foljt de trettio per-
sonernas vardag och sett ndgra [ore-
teelser som paverkar deras liv myck-
et. Det idr bland annat mojligheter att
kommunicera och att paverka vad
som sker. Det handlar om relationer
och normalisering, men ocksa om si
konkreta saker som att diga nigot! Att
ha klider och mébler som man valt

och kopt sjilv, och att ha ett eget foto-
album som beriittar nagot om ens liv.
Jag har ocksa upptickt hur néra
kommunikation och demokrati hin-
ger ihop. Om personerna ska kunna
utveckla sjilvstiindighet och en bra
sjialvkiinsla, maste personalen siitta
den utvecklingen i fokus. Jag tror att
om personalen far utveckla sin egen
sjilvstindighet och kommunikation i
arbetet, sa blir det naturligt for dem
att fora det monstret vidare till de
utvecklingsstorda personerna. Perso-
nalen maste stéttas sa att de i sin tur
kan stotta dem de arbetar for.

Personalen kan bli en brygga -
eller en mur - mellan samhillet och
den som dr utvecklingsstord. Det dir
mycket fa av dem som bor pa vard-
hem som sjilva kan uttrycka sina
behov och dnskemal, och mianga har
inte heller nagon utanfor vardhemimet
som kan det. Jag har upptickt att ju
svarare en person har att formulera
sina krav, desto mindre troligt dr det
att man har nigon som kan fora ens
talan. De som till exempel mest beho-
ver en god man har ofta ingen!

Oro hos anhoriga

Rapporten  Forindringen innehiller
intervjuer med anhédriga. De visar att
nedliggningen av vardhemmen och
flytiningen till gruppbostiider vicker
forviintningar och oro. De flesta har
varit med om att deras utvecklings-
storde familjemedlem har farit illa pa
de institutioner som sambhillet rekom-
menderat eller beslutat att de ska bo
pa. De har sjilva inte kunnat paverka
och inte alltid haft insyn i vad som
hint, forrin det har hiint.

Flera av de intervjuade foréildrarna
har upplevt att deras barn flyttats till
ett annat vardhem, utan att de fau




veta nagot i forviig, Likare har provat
ut nya mediciner utan information,
och till och med gjort stora operation.,
En man blev exempelvis lobotome-
rad® utan att de anhériga blev infor-
merade eller tillfragade i forvig!

— Sa kom deras slikting till Hagby-
hemmet och de anhériga blev trygga
och ngjda. De tyckte for forsta
gingen att sliktingen hade det
bra. Och da skulle vardhemmet
liggas ner och ersiittas av nagot
nytt och okint! De anhoriga var
skeptiska och avvaktande,

Hur ska han

klara sig?
De kiinde ocksa oro for vad
utflyttningen frin vardhemmet
skulle innebira for dem sjilva.
De var glada att deras anhoriga
skulle komma nidrmare, sa att
det blev littare att ha kontakt,
men samtidigt oroliga att det
skulle innebdra stora forvint-
ningar pa dem. Hur mycket
hjilp skulle den anhorige behé-
va nir han nu skulle bo i egen
bostad? Tink om han ville kom-
ma och hilsa pa varenda dag,
hur skulle man orka och hinna
med det? Det finns syskon som
aldrig har berittat for grannar,
vinner och arbetskamrater att
de har ett syskon som ér utveck-
lingsstord. Hur skulle de hante-
ra situationen om det blev kiint?

Och hur skulle han klara sig
i trafiken, i affarer, bland gran-
nar o s v? Manga foriildrar tror
att de 4dr vardnadshavare for sitt
vuxna barn livet ut.

Forindringarna och forbittringarna
for utvecklingsstorda i sambiillet ger
de anhdriga blandade kiinslor av fle-
ra skiil. De ser att utvecklingsstorda
som dr unga i dag har det mycket
bittre iin deras anhoriga haft. De inser
att de anhoriga ocksid skulle kunnat
leva ett rikare och sjilvstindigare liv
om de fatt biittre stod.

Experter och foraldrar

i otakt
Forildrarna beriittar om nér de ldm-
nacde barnet, om stodet de hade
behévt men aldrig fick, skuldkinslor-
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na, men samtidigt fortrdstan dver att
barnet skulle bli omhindertaget av
kompetent personal.

Experterna och forildrarna tycktes
hela tiden vara i otakt med varandra!
Niir fordldrarna sokte hjidlp nir barnet
var litet forsdkrade likarpa att allt var
normalt och att de inte skulle oroa sig.

p oy pdeaih d e
B

Fordldrarnas kunskap (lis moderns)
ignorerades, de bedoémdes inte vara
kompetenta att avgora om deras barn
var forsenat i utvecklingen.

— Nir problemen sedan blev
uppenbara och ofta akuta fick forild-
rarna beskedet att inget kunde goras.
Barnet skulle stanna upp helt i sin
utveckling, eller till och med d6 inom
kort. Trining var meningslost. At
ldimna barnet till institution var det
enda majliga.

Forildrar och syskon har sedan levt
med den besvirliga situation att vara
anhorig till en person som bhor pa
vardhem. Man kan aldrig vara siker

— Néir mdinniskor fIyttar ut fran vdardbemmen mcdste
det skapas en ny kultur, som inte bara ser till de
Sysiska beboven. De som i flytiar bebdver stimulans
att delta aktivt i sina egna liv, inte bara “leva med”,
skriver Kerstin Fdrm.

pa vilken roll och vilka befogenheter
man har och vilka krav man har ritt att

stilla. Man vet inte heller vilka krav
vardhemmet kan stilla pa en sjilv. [
en del situationer har man samma
sorts ansvar som andra forildrar. Man
tillfragas om man kan stilla upp och
hjilpa dll vid sjukdom, flyttning och
sadant. A andra sidan kan man
inte hiivda sin ritt att fa vara
med och hjilpa till och paver-
ka, eftersom barnets vardnad
overtagits av vardhemmet.

Forvantningar infor
flytten

De lindrigt och mattligt utveck-
lingsstorda i Kerstin Firms stu-
die hade ofta forvintningar
infor flytten. De hoppades att
de skulle fi titare kontakt med
sina anhoriga. De hoppades fa
viinner, gamla sedan skoltiden,
och nya. Nigra blev besvikna,
och arga pa sina anhériga, nir
det inte blev sa. Men ingen vil-
le flytta tillbaka till Hagbyhem-
met. Sa mycket betydde det att
ha fatt en egen nyckel.

Personer med svar utveck-
lingsstorning och kanske ytter-
ligare funktionshinder far triffa
andra minniskor oftare sedan
de flyttat ut i gruppbostad.
Kerstin Farm har sett att de har
kontakt med samhillet, men
det dr for mycket att siga att de
ir integrerade. Det dr moten pa
ett ytligt plan, med till exempel
grannar och affirspersonal. De
existerar sida vid sida med 6vri-
ga kommuninvanare.

*Lobotomi: en hjirnoperation som
foriindrar personens psyke.

Foto: Malena Sjiberg

Kerstin  Ferim: Gdst i verklighelen.
Uppfolining av livsvillkoren for utveck-
lingsstérda som flyttar ut fidan vard-
hem. Delrapport 1 och 2. Fordndring-
ein. Anhdrigas synpunkter, tankar och
villkor infér en wvdardbemsnedldgg-
ning. Social- och omsorgsférealtining-
en, Orebro kins landsting. En sam-
manfattning av de tva forsta rappor-
terna dir under (ryckiing.
Rapporterna kan bestillas  av
Kerstin Gustafsson, tel 019-15 71 57.



HANDIKAPPFORSKNING PAGAR

Forskningsinformation

— Naér forskare skriver artiklar fér en bred publik gor de ofta
péd samma séatt som nar de skriver vetenskapliga rapporter. De
bdérjar med bakgrunden och metoden och spar resultaten till
sist. Men det ar ju resultaten som &r det nya och mest intres-

santa for de flesta!

Det sidger Benny Kullinger, som ir
vetenskapsjournalist och bland annat
leder kurser for universitetskirare som
vill triina sig i att informera om sin
forskning pa ett populiitt siitt. Han har
tidigare arbetat som geofysiker vid
Uppsala universitet.

— Forskare har ofta fel forestill-
ningar om hur minniskor fungerar
och reagerar pa information. Om de
gjorde som journalisterna, siger jour-
nalisten Kullinger, och borjade med
resultatet, det som intresserar folk,
skulle de fa fler lisare.

Han dr en string beddmare av
forskarvirlden, och menar att den
har ett ansvar, eftersom mycket av
forskarnas kunskap idr spinnande
och viktig for samhéllsdebatten. Det
finns kunskap om hur ménniskor tar
emot information, och den borde
anviindas mer.

Tre huvuduppgifter

— Men det borjar hiinda saker. Fors-
karnas intresse for att informera om
sin forskning viixer. Enligt hogskole-
lagen har universiteten tre huvud-
uppgifter: att forska, att undervisa
och att informera om forskning. Den
tredje uppgiften har universiteten
skott si och sa. Lund har en ling tra-
dition av att informera pa ett popu-
ldrt sett, TV-programmet Fraga Lund
har bidragit till den traditionen. Upp-
sala har ocksd blivit mycket aktivare
de senaste aren.

Ett exempel dr Centrum fér han-
dikappforskning vid Uppsala uni-
versitet, som haller dppet seminari-
um varje manad, och har startat ett
unikt projekt for att informera om

handikappforskning.

— De nya hogskolorna har ett
oppnare forhallningssitt. Det beror
silkert pa att de inte har nagon gam-
mal tradition av lird avskildhet. Nir
dessa hogskolor startade kom det
manga unga forskare och en del nya
dmnen, och det var naturligt fran bor-
jan att vara Oppen mot samhiillet
utanfér institutionerna.

Det finns ocksa en del tvingande
nodviindighet i det dkade intresset for
att informera om forskning. Villkoren
for universiteten dndras. De behover
marknadsfora sig mer idn tidigare och
visa utat vad de kan for att fa anslag,
och det kommer institutionerna att
kinna av mer och mer.

Nagra maste bérja

Rent formellt 4r det en merit att ha
skrivit populdrvetenskapliga skrifter
och artiklar ndr man soker en tjinst
vid universitetet. Men i det dr ingen
morot for forskare, eftersom det nés-
tan aldrig dr en merit i verkligheten.

— Fast det forindras ocksa, sa sak-
ta. Det handlar om att nagra miste
bérja, och faktiskt virdera forsknings-
information sa som det sigs att den
ska virderas.

[ sitt arbete som vetenskapsjourna-
list har Benny sett att det kan finnas
flera anledningar till att forskares tex-
ter kan vara svira att forsta.

Inte fardigtankt

— Det beror inte alltid pa facktermer
och svara resonemang. Ofta handlar
det om ett onddigt svart sprak och
ibland dr den roda traden i texten inte

firdigtinkt. Da kan texterna bli myck-
et abstrakta och mangtydiga.

Pa de kurser som Benny har for
universitetslirare brukar han lata fors-
kare fran olika dmnen lisa varandras
artiklar. Alla dr bekanta med sina egna
vetenskapliga termer och metoder,
men ibland kan texterna vara svira att
forsta for forskare i andra dmnen.

Kursdeltagarna far sedan triina sig i
att skriva Liubegripligt, och fundera
pa vad de vill uppna med det de skri-
ver. Da blir artiklarna ofta helt annor-
lunda - inte niir det giller faktainne-
hallet, men viil sjilva uppliggningen.

— Om man verkligen vill stilla
informationsmottagaren i1 centrum,
s maste man se till att gdra honom
intresserad. Man maste ha nagot
begrepp om vilken forkunskap han
har, och vilka ideér informationen
viicker i hans huvud. Den som ska
halla ett foredrag eller skriva en arti-
kel om sin forskning kan till exem-
pel forbereda sig genom att tinka
igenom femtio frigor som skulle
vara viktigast for ahorarna eller
lisarna att fa svar pa.

Forskningsobjekt

Men minniskor har fler relationer till
forskningen och forskarna in att vara
informationsmottagare. I handikapp-
forskningen dr personer med funk-
tionshinder ofta forskningsobjekt.
Och de som har sitt yrkesarbete pa
nagot omrade kan fa sin verksamhet
granskad av forskare.

— Det dr bra att forskare studerar
olika verksamheter och papekar bris-
terna. Men det borde vara deras upp-
gift at samtidigt studera det som ir
bra och visa vad i verksamheten som
dr utvecklingsbart. Det kanske later
mirkligt, men forskare forestiller sig
inte sa ofta att deras forskning ska
leda till forindring. Det ingar inte i
den vetenskapliga traditionen.
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— en demokratifraga

Ofta ir relationerna mellan fors-
karna, minniskor med funktionshin-
der och yrkesgrupperna goda, men
det hiinder att de tva sistnimnda

grupperna ifragasiitter etiken, per-
spektivet, respekten relevansen, eller
dylikt i ett projekt.

— Det hiinder att det uppstir mot-
sittningar mellan forskaren och dem

som berors av forskningen. Dd behovs
det dialog och utbyte av information.
Men det dr viktigt att gora klart om
motsiittningen iir verklig eller skenbar,

Om den dr skenbar kan man i regel
overbrygga den genom att tala med
varandra. Men om det handlar om en
verklig motsiittning ska man kanske
inte alls forséka minska gapet. Natur-

vetare kan till exempel vara mycket
okinsliga gentemot sina objekt, och
da ska man inte begira att objekten
ska forsta forskaren!

— Universiteten bar tre buvid-
uppgifter entigt hogskolelagen:
att forska, att undervisa och att
informera om forskning. Den tre-
die uppgiften bar de skitt si och
sa. Men det barjar bénda scaker
1t Forskarnas intresse for att
informera om sin forskning bor-
Jar véxa, sdiger Benny Kullinger,
vetenskapsjoutrnalist.

Folo: Karin Sonnander

Hur skaille det se ut och fingera om
inte jorskarnas kunskap ndadde ut i
sambdllet? Det dr ett demolkratiskt
krav att alla ska fa mer kunskap om
Jorskningsresultal och  dess lillcimp-
ningar och ddrmed bdtire kunna ta
stéllning i viktiga sambéllsfragor.

1 boken “Forskiringens livlina” ger
tre forskare sin syn pd och sina erfa-
renheter av  forskningsinformation.
De tre forskarna dr cellbiologen Uno
Lindberg, rcitishistorikern  Kjell A
Modéer och  informationsvetaren
Peder Heid af Segerstad. Velenskaps-
Journalisten Benny Kullinger kom-
meitterar deras uppsatser.

Boken dr uigiven av Folkuniversitetet
och Fareningen for populdrvetenskap.




Integrering — ett

makitperspektiv

Da och da méter jag ungdomar med
rorelsehinder som berittar att de gatt
integrerade. Vad de avser ir att de
har gatt i skolan och bott hemma
med sin familj. Det som skrimmer
mig i deras berdttelser dr att sjilva
integreringen har blivit betydelseful-
lare in sjilva skolgangen.

Man kan, som jag ser det, ge
begreppet integrering tva olika bety-
delser: integrering i motsats till insti-
tutionalisering. T den betydelsen sak-
nar begreppet relevans for dagens
skolelever, eftersom institutionernas
roll i dag ir betydligt mindre in tidi-
gare. For de allra flesta av dem ér det
over huvud taget inte aktuellt att vis-
las pd institution.

Integrering kan motverka  sitt
egentliga syfte. Begreppet kan fa en
segregerande  funktion. Klassisk dr
anekdoten om liraren som berittar
att han i sin klass har tjugo elever och
en integrerad.

Forestallning med anor

Begreppet integrering kan ocksa ges
en ideologisk innebord. Den innebér-
den forefaller att utgd frin ett harmo-
nisket tillstand mellan savil barn som
vuxna. Ett tillstaind som faktiskt inte
existerar i verkligheten. Vir tillvaro ir
ju tvirtom fylld av konflikter. Men
denna harmoniforestillning har gam-
la anor! Vilgdrenhetens foretridare
har alltid utgatt fran filosofin om ett
samhille i harmoni. De tycks bortse
frin att vi lever i et samhille i kon-
flikt, en konflikt som forsvagar de
utsatta gruppernas situation.

Den grundliggande konflikten i
samhillet handlar om maktférdelning
pa savil makro- som mikroniva. Tyvirr
har vi alltfor lite forskning pa handi-
kappomradet, som tar sin utgangs-
punkt i frigan om maktfordelning.

Vid en internationell konferens om
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— Det finns alldeles for lite forskning pd bandikappomiddet, som tar sin wtgdngs-

handikapptorskning vid Tranasbaden,
dd integrering var huvudtemat,
uttryckte professor Marten Soder en
onskan om att vi skulle imna debat-
ten om integrering och i stiillet analy-
sera den verklighet som minniskor
med handikapp lever i.

Jag haller med Marten Soder och
personligen tycker jag att maktfordel-
ningen dr ett fruktbart perspektiv.
Minniskor med handikapp maste leva
i sa manga olika konstellationer for att
fa den vard och service de behdver.
De maste mota yrkesgrupper av olika
slag. Varje yrkesgrupp slar vakt om
sin kompetens och utgdr dirmed en
maktfaktor.

Makt dr nagot som kinnetecknar
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punkt i fragan om makiférdelning, skriver Nils-Olov Johanssoin.

de gamla institutionerna. Visst fanns
makten dir, och den var synlig. Men
var finns makten i dag? Ar den lika
synlig eller mera dold? I dag anviin-
der vi "mjuka” ord: integrering,
omsorg, inflytande - ord som inda
lidtt kan dolja de maktkonstellationer
som finns. Kring detta tror jag att det
finns manga spinnande forsknings-
uppgifter i framtiden.

Nils-Olov Jobarisson
Inustitutionen for socialt arbete vid
Stockholms universitet

Foto: Malena Sjdberg
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Vem langtar efter
- forskningsrapporter?

— Folk gar inte och langtar efter forskningsrapporter! Det &r inte
sjalvklart att en forskningsrapport blir ldst dven om den &r skri-

ven pa ett lattiligangligt sprak.

Vid ett seminarium om handikapp-
forskning for handikapporganisatio-
nernas journalister diskuterades frigor
som har anknytning till intervjiun med
Benny Kullinger pa sidan 8. Seminari-
et ordnades av informationsprojektet
vid Centrum fér handikappforskning
vid Uppsala universitel.

Mirten Soder, professor i sociolo-
gl med inriktning mot handikapp i
Uppsala menade att det inte bara ir
littillgdingligheten det handlar om nir
forskare ska formedla sin kunskap till
andra. Ulf Jansson, som forskar om
synskadade barns utveckling vid
Stockholms universitet, bekriiftade
det utifrdan sin erfarenhet.

— Forildrar som stiller upp i mina
projekt brukar inte fraga efter forsk-
ningsrapporterna. Diremot vill de
girna ha alla uppgifter och allt mate-
rial som handlar om deras eget barn,
berittade han.

All forskning ar inte bra

Mirten Soder ansag inte att det édr rim-
ligt att gora all forskning littillginglig.
Rapporterna kan behova silas genom
ett filter forst, all forskning ir inte bra
och relevant,

— Men vem ska filtrera? Ni forska-
re beddmer ju bist vad som idr god
forskning, medan vi i handikapporga-
nisationerna bist kan bedéma vad
som iir relevant, sa Ingrid Dahlén, ord-
forande i handikapporganisationernas
forsknings- och utvecklingsdelegation.

— Det kan finnas manga olika
slags filter, informationsprojektet vid
Centrum for handikappforskning i
Uppsala ir ett, menade Marten Soder.

Seminariedeltagarna fick hora nagra

tankar av Marten Soder om relationer-
na mellan forskaren och de minniskor
forskningen handlar om. De har tre
olika relationer till varandra. De ir dels
utforaren och bestillaren, dels utfora-
ren och tillimparen och slutligen for-
skaren och den utforskade.

Kort och langt perspektiv

Den som bestiller forskning, till
exempel en handikapporganisation,
har ofta ett mer kortsiktigt perspektiv
in forskaren. Organisationen vill fa
fram kunskap som kan anviindas
genast. Forskaren strdvar mer efter
kunskap pa ling sikt, kunskap som
kan liggas till annan kunskap i pus-
selbit efter pusselbit.

— Vi ska acceptera att vi har olika
perspektiv. Vi har olika roller och oli-
ka intressen och det ir helt legitimt.
Ibland kommer det in moraliska dver-
toner i det hir sammanhanget, nir
forskare exempelvis hivdar att de for-
skar for handikappades bista. Forska-
re kan inte ta entreprenad pa handi-
kappades bista!

Niir det géiller tillimpning av forska-
rens kunskap finns det tva ytterligheter.
Den ena ir forskaren som siger “hiir dr
mina resultat, anviind dem hur ni vill”,
Den andra ytterligheten dr aktionsfors-
karen, den som har tilliimpningen med
redan i projektet, dir forskningen i sig
ska forindra och paverka.

Ett exempel pa frigan var nidr Mar-
ten Soder tillsammans med nigra
andra forskare utférde ett forsknings-
uppdrag at Skoléverstyrelsen, SO.
Uppdragsgivaren ville sedan att Mar-
ten for SO:s riikkning skulle skriva rikt-
linjer for integration i skolan, men han
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sa nej. Det dr inte forskarens ansvar
och kompetens, menade Marten.

Politiker valjer resultat
som passar dem

Det gar aldrig ndgon rak vig mellan
forskningsresultat och politiska beslut.
Politiker siiger inte “de hiir resultaten
visar att vi mdste tinka om”. Nej de tar
fasta pd sidana resultat som stimmer
med det de redan anser.

Det kan forskarna inte gora sa
mycket at. Diaremot kan de lata bli att
stilla upp i projekt dir bestillarna
krdver att forskningen ska leda fram
till svar som passar dem. Nir forskare
far bestillningar om forskning maste
de dirfor formulera frigan sa att den
blir forskningsbar, vilket betyder att
vilket svar som helst ska vara mojligt.

Den tredje relationen, den mellan
forskare och utforskad, har manga
etiska aspekter. Bade forskningsra-
den, universiteten och landstingen
har etiska kommittéer som utgdr
skydd mot etiska Gvertramp av fors-
kare, men det behovs ocksd utanfor-
stiende som granskar forskarna,

Tre etiska principer

— Generellt finns det tre etiska princi-
per for forskning om minniskor, {or-
klarade UIf Jansson. Den forsta dr att
skydda anonymiteten, den andra att
skydda integriteten och den tredje att
skydda det sa kallade informerade
samtycket, som innebdr att de som still-
ler upp for forskning ska ta veta vad de
ger sig in i och vad forskningen gar ut
pd, och sedan aktivt samtycka.

Ulf Jansson och Marten Soder

menade att om bade forskarna och de
som de forskar om ir medvetna om
att de har olika roller och olika intres-
sen, sa finns det plats for dialog.
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LASVART

Att fa bestamma om sitt liv

Att sjilv fa bestimma over sitt eget liv
ar langt ifran sjilvklart for den som ér
utvecklingsstord. De som bor i en egen
bostad har ett storre inflytande i vai-
dagslivet {in de som bor i gruppbostad.
Tre utvecklingsstorda  personer  har
under tva dr [oljts i sin vardag. Resulta-
tet beskrivs i en licentiatavhandling
som lagts fram vid institutionen for
socialt arbete vid Lunds universitet.

Rapporten  heter “Inflytande i vetr-
dagslivel” och dr skriven av Sven Jar-
hag vid Hdlsohdgskolan i Jénkdping,
tel 036-10 48 00.

Barns och foraldrars samspel
behover stod

I en nyligen publicerad rapport frin
PRESS-projektet  kan man  lisa om
nagra sma rorelsehindrade barn och
deras forildrar, och hur kommunika-
tion och samspel dem emellan utveck-
lats under fem ar. Undersokningen har
bland annat visat att det ir forildrarna
som i hog grad styr samspelet med bar-
nen. Barnen tar sélllan sjilva initiativet.

Barn med rorelsehinder och deras
forildrar behover stod for att kunna
utveckla sitt samspel under barnets
tidigaste ar. Undersokningens resultat
visar att det dr viktigt att utveckla
kommunikation i vardagliga situatio-
ner. Alla insatser som gors [Or barnet
maste ske i samarbete med fo6rdldrar-
na och med hiinsyn tagen till barnets
hela verklighet.

PRESS betyder "Projekt Rorelse-
hindrade Elevers Situation i Sambhiil-
let”. Projektet paborjades vid Bricke-
Ostergird i borjan av 1970-talet och
omfattar flera forsknings- och utveck-
lingsprojekt.

Briicke Ostergard iir ett regionalt
habiliteringscentrum  for barn  och

ungdom i Goteborg. I PRESS med-
verkar praktiker fran Bricke och for-
skare fran de medicinska, sociala,
psykologiska och pedagogiska enhe-
terna vid Goteborgs universitet. Fore-
tridare for statliga myndigheter och
Riksforbundet  for  rérelsehindrade
barn och ungdomar, RBU, ingar ock-
si. PRESS syltar till att stimulera fors-
kare och praktiker att med veten-
skapliga metoder beskriva och ana-
lysera rorelsehindrade barns  och
ungdomars situation i samhiillet.

"Samspel mellan sme barn med rérel-
sehinder och talbandikapp och deras

Jordldrar - en longitudinell studie” dir

skriven av Eva Bjorck-Akesson. Rep-
porten kan bestdllas fran pedagogiska
institutionen, Gdleborgs universilel,
tel 031-773 10 00.

Ungas livsprojekt

Rapporten "Kulturella livsprojekt hos
unga handikappade” bygger pa en
studie av tre grupper av ungdomar
med funktionshinder, niimligen syn-
skadade, rorelsehindrade och utveck-
lingsstorda. Ungdomarnas syn pa sin
fritid och sin delaktighet i samhiillet
speglas. Dessutom diskuteras handli-
kappbegreppet och den sociala rollen
i samhiillet for minniskor med funk-
tionshinder utifrin Erwin Goffmans
teori om stigmatisering. Independent
Living i Stockholm presenteras ocksi.

Rapporien "Kulturella livsprojekt hos
unga bandikappade” dr skriven av
Bodil Mannergren, och dren delrap-
port i projektet "Handikappede betris
och ungdomars kulturella delakiig-
het. Rapporten dr utgiven i serien
Uthil, 1993:2, och kan besidllas frdn
Hégskolan i jonkdping, U/KI Institii-
tionen, Box 1026, 551 11 Jonkoping,
tel 036-15 77 GO,




