Samlat grepp pa forskning
om-funktionshinders: 6.



Personliga ombud:

En trygg lots i en

forvirrad varld

De ska hjalpa sina klienter tillrdtta i en snarig varld av paragrafer och

bestammelser. Samtidigt ska de fora klientens talan infor sin egen

arbetsgivare.

Ulrika Jarkestig Berggren utvarderar en av psykiatrireformens hjartefragor

— personliga ombud.

Att ha tita kontakter med olika myn-
digheter kan vara slitsamt for vem som
helst. For den som dessutom lider av ett
psykiskt funktionshinder kan turerna
mellan hjalpinstanserna bli komplice-
rade. Ibland till och med omdjliga.
Nar psykiatrireformen sjosattes 1995
var ett av malen att stodet till personer
med psykiska funktionshinder skulle for-
bittras. Yrkesgruppen personliga om-
bud introducerades och tio forsoksverk-
samheter startade pa olika platser i
landet. Nar en utvardering visade pa po-
sitiva forandringar for de personer som

Personligt ombud

Personliga ombud har fyra hu-
vudsakliga uppgifter:

* Tillsammans med klinten iden-
tifiera och formulera klientens
behov av omsorg, socialt stod
och service.

* Tillsammans med klinten se till
att atgarder fran olika ansvariga
myndigheter planeras, koordine-
ras och utfors.

* Stodja och i vissa fall agera ju-
ridiskt ombud i moten med be-
rorda handlaggare.

* Ombesorja att klienten far vard,
socialt stod och service i enlighet
med klientens onskningar, behov
och ritt.
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fatt personliga ombud, beslutades att
kommunerna skulle inratta permanenta
verksamheter med personliga ombud.

— Att skapa en helt ny yrkesgrupp ar
inte helt oproblematiskt. Det galler att
hitta en naturlig plats bland andra yr-
kesgrupper som omgérdar dessa per-
soner — bistandshandlaggare, forsak-
ringskassans personal ellerhemtjansten.
Personliga ombud har dessutom en
ganska unik stéllning i och med att de
arbetar med uppdrag bade fran sin kli-
ent och fran samhallet, sager Ulrika
Jarkestig Berggren, doktorand i socialt

Hon har tidigare gjort utvarderingen
”Pa klientens uppdrag” for Socialstyrel-
sen. Nu fordjupar hon sig i amnet i en
licentiatuppsats, som berdknas bli fardig
under 2006. Tjugofem personliga om-
bud och deras klienter i Kalmar, Krono-
berg och Blekinge ldn har intervjuats.

Lider brist pa sjalvklarheter

I sin utvardering slar hon fast att per-
sonliga ombud har tre problem som
deras klienter behover hjalp att losa:
fattigdom, brister i bemotande och da-
ligt fungerande koordination av stdéd och
hjalp.

— Denna grupp far inte del av det
stod och service som medborgare i all-
minhet far. De blir inte inslappta som
klienter hos socialtjansten, arbetsfor-
medlingen och forsdkringskassan, och
far darfor inte del av de resurser, som
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de har ratt till. Manga uppger att de ofta
blir daligt bemotta, till exempel ar de
standigt utsatta for bedomningar for att
fa sina behov tillgodosedda. Dessutom
lider de brist pa mycket som vi andra
ser som sjalvklart till exempel ett eget
hem. Detta paverkar sjalvklart for-
magan att finna sig tillratta i samhallet,
sager Ulrika Jarkestig Berggren.

Hon har dven intervjuat personer i
sa kallade ledningsgrupper. Nar person-
ligt ombud infordes, startades aven led-
ningsgrupper bestaende av represen-
tanter for sambhallet, vilka knyts till
varje ombudsverksamhet. Lednings-
grupperna ar tankta som stod for ombu-
den i deras funktion att samordna insat-
ser for individen. Men ombuden ska
ocksa rapportera strukturella fel som
de upptacker (till exempel hemloshet)
till Socialstyrelsen och sin lednings-
grupp. Tack vare ledningsgrupperna far
klienten — via sitt personliga ombud —
en direkt kanal till den bestimmande
makten, menar Ulrika Jarkestig Berg-
gren.

— Klienten far genom ombudet till-
gang till makten i ett forum dar fore-
tradare for myndighetsorganisationerna
sitter. Detta ar nagot nytt — tidigare har
klienterna inte haft mojlighet att pa-
verka pa detta satt. Detta kan pa sikt
bidra till en forandring av de struk-
turella hinder som klienterna standigt
moter, sager hon.

Hon berattar om hur ledningsgrup-



Ulrika Jdrkestig Berggren har inter-
vjuat tjugofem personliga ombud och
deras klienter. Hon menar att person-
liga ombud pd sikt kan bidra till en
fordndring av de strukturella hinder
som klienterna stindigt moter i sina
kontakter med samhdillet.

pen i Blekinge tog tag i problemet med
hemloshet sedan personliga ombud
rapporterat om detta problem. Led-
ningsgruppentogkontaktmedkommun-
ledningen och det kommunala bostads-
bolaget for att patala ratten till bostad
for psykiskt funktionshindrade perso-
ner i allméanhet och specifikt for de kli-
enter det rorde sig om.

Forhandlare och
gransoverskridare

Ulrika Jarkestig Berggren menar att
personliga ombud skiljer sig fran andra
yrkesgrupper. De star pa klientens sida
och arbetar pa klientens uppdrag, de ar
forhandlare och de 4r gransoverskridare.
Klienterna sjalva uppger entydigt att det
som 4r speciellt med personliga ombud
ar att de star pa deras sida och inte fore-
trader en organisation som andra tjans-
temén gor.

Ombuden maste vara gransoverskri-
dande i sin arbetsmetod for att kunna
hjalpa sina klienter.

— Ombudets viktigaste uppgift ar att
forhandla. De talar for sina klienter, s&
att myndigheten kan kanna igen klien-
tens problem och ge klienten ratt till
stod. De forhandlar for att uppritta kli-
entens medborgerliga rattigheter, som
grundlaggande forsorjning, bostad och
rattssakerhet, sager Ulrika.

En intressant iakttagelse i samtalen
med ombuden 4r att klienternas pro-
blem nastan aldrig relateras direkt till

deras diagnoser. Visserligen nadmner
ombuden att klientens problem beror
pa en psykisk sjukdom, som stiller till
det for dem. Men i skildringarna av
problemen var det andra berittelser
som kom fram, berattelser som inte
hade med sjukdomen att gora.

Sociala problem dominerar

— De berittade att klienterna saknade in-
komst, saknade boende, att de inte fick
den omsorg de hade ritt till. Da slog det
mig att det snarare var de sociala fragor-
na som var problemen, inte sjukdomen i
sig, sager Ulrika Jarkestig Berggren.
Hennes licentiatavhandling har ar-
betsnamnet “Personligt ombud - social
praktik i medicinsk diskurs”, vilket yt-
terligare understryker den dubbelhet
som marktes i samtalen med ombuden.
Ulrika lyfter i utvarderingen fram
nagra framgangsfaktorer for denna nya
yrkesgrupp. En slutsats 4r att ombudens
arbetsvillkor och miljo fungerar bast i
en arbetsgrupp, som bestar av andra
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personliga ombud. Utvarderingen visar
tydligt att ensamarbetet gor ombuden
mycket utsatta, da arbetet ar i hog grad
psykiskt pafrestande. Detta giller aven
for ombud som arbetar i par.

Ledningsgruppen har stor betydelse
for uppdraget som personligt ombud,
konstaterar hon.

— Utan stod av ledningsgruppen blir
ombudet aldrig nagot annat an ytterli-
gare en funktion, som kan ge individu-
ellt stod och i basta fall finna losningar
pa de enskildas problem. Lednings-
gruppen kan bli ett verktyg for att at-
garda de strukturella hinder, som leder
till brister i levnadsniva, bemotande-
problem och samordningsproblem. M

Ulrika Jdrkestig Berggren kan nds pd
ulrika.jarkestig-berggren @vxu.se
Rapporten ” Pd klientens uppdrag”

finns att ladda ner pd Socialstyrelsens
hemsida: www.socialstyrelsen.se
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Tio ar senare:

Psykiatrireformen
I backspegeln

Nu har det gatt tio ar sedan psykiatrireformen klubbades igenom. Vad hande

med alla forsdksprojekt och eldsjalarnas anstrangningar?

Rafael Lindqvist, Urban Markstrom och doktoranden David Rosenberg fran

Umea universitet ska i en ny studie ta reda pa vad en av vélfardspolitikens

viktigaste reformer hittills har astadkommit.

— Psykiatrireformen vilar pa grund-
tesen att psykisk sjukdom ofta innebar
ett betydande funktionshinder, som for
att kunna avhjalpas eller mildras van-
ligtvis kraver annan hjalp an medicinsk
vard och behandling. Det har i viss man
skett en "avmedikalisering” av psykia-
trisk verksamhet. Nu har det gatt tio ar
sedan reformen sjosattes, och det finns
anledning att undersoka hur det har gatt,
sager Rafael Lindqvist, professor vid in-
stitutionen for socialt arbete vid Umea
universitet.

Tillsammans med forskaren Urban
Markstrom och doktoranden David
Rosenberg har han nyligen inlett ett
forskningsprojekt, som gar under ar-
betsnamnet “Fran psykisk sjukdom till
handikapp — vélfardssystemet och de
psykiskt funktionshindrade”. Syftet
med projektet ar att undersoka vad som
pa tio ar har hant ute i de svenska kom-
munerna nar det galler de psykiskt
funktionshindrade. Hur har kommuner-
na oversatt reformens intentioner?

Forskargruppen ska gora en overgri-
pande beskrivning av monstret i hela ri-
ket och dessutom gora en narstudie av
ca 10 kommuner. Tanken med nérstudi-
en ar att ta reda pa om psykiskt funk-
tionshindrade betraktas som “handikap-
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pade” och hur detta avspeglas i sattet pa
vilket kommunerna organiserat sitt stod
till malgruppen, formulerat malsattning-
ar och planer. P4 en mer konkret niva
ska forskarna ta reda pa vilka arbetsmo-
deller, som tillampas i kommunerna.

Eldsjdlar som forsvinner

— I psykiatrireformens barndom bedrevs
en stor del av reformarbetet av ett antal
nyckelpersoner och eldsjalar. Men eld-
sjalar farsvinner och ersétts med andra.
Fragan ar vad som hiande med deras an-
strangningar. Har det skett en kunskaps-
utveckling? Hur ser den ut? Vad har hant
med brukarinflytandet?

Bakgrunden till fragestallningarna ar
att psykiatrireformens inriktning var att
lata kommunerna sjalva prova sig fram
till nya samhallsbaserade stodformer.
Detta har inte varit helt enkelt. Social-
styrelsen konstaterade nagra ar efter re-
formen att “den psykiska storningen
[fortfarande] star i fokus for hur rehabi-
literingsverksamheterna utformas. Sjuk-
vards- och psykiatrikunnande overviager
i personalens yrkesbakgrund ... en stor
del av anvanda metoder och instrument
for individuell bedomning och plane-
ring utgar fran forskning och utveckling
inom psykiatrin”.
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En stodform som provades var per-
sonligt ombud, som nu ska inréattas som
permanent verksamhet i hela landet.
Grundidén #r att ombuden ska arbeta pa
klienternas uppdrag. Deras huvudsakli-
ga arbetsuppgift ar att se till att olika hu-
vudméns rehabiliterings-, vard- och
stodinsatser for den enskilde klienten
samordnas (se artikel i detta nummer av
Handikappforskning pagar).

Vem ar psykiskt
funktionshindrad?

Projektets andra delstudie handlar om att
definiera de psykiskt funktionshindrades
behov. Forskjutningen i synsittet, fran
psykisk sjukdom till psykiska funktions-
hinder, har lett till en osakerhet om vem
som egentligen tillhor malgruppen, me-
nar Rafael Lindqvist.

— Nu nér alltfler bor och vistas ute i
samhallet har det blivit svarare att av-
gransa gruppen psykiskt funktionshin-
drade. Ett skal till detta ar att funktions-
hinder —maste betraktas 1 ett
livsloppsperspektiv. Ett annat &ar att
funktionshinder inte 4r nagonting sta-
tiskt, utan forandras i forhallande till
den sociala omgivningen, sdger han.

Hittills har det varit olika inblandade
myndigheter, som har ringat in gruppen



Rafael Lindqvist, professor i socialt arbete
vid Umed universitet, har tillsammans
med kollegan Urban Markstrom och
doktoranden David Rosenberg inlett ett
forskningsprojekt, som gdr under arbets-
namnet " Frdn psykisk sjukdom till
handikapp. Vilfdrdssystemet och de
psykiskt funktionshindrade”.

- Vivill veta vad som har hdnt i de svenska
kommunerna pd tio dr ndr det gdller de
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psykiskt funktionshindrade.

genom att uppge hur ménga klienter de
har som uppfyller en viss definition.
Rafael Lindqvist menar, att denna defi-
nieringsprocess inte ar optimal.

— Vi misstanker att den bild myndig-
heterna far av de psykiskt funktionshin-
drades behov inte alltid stimmer. Bil-
den styrs ju av de insatser man forfogar
over pa respektive myndighet, men det
ar inget som sager att de referensramar-
na sager nagot om den enskilde indivi-
den. Den kategorisering, som myndig-
heten gor, tenderar att lasa fast individen
i detta systems strukturer.

Fran individens synvinkel innebar
detta problem. Manga passar inte in i
myndigheternas fack, utan vandrar mel-
lan olika stodsystem, eftersom behoven
varierar. Sjalva stodsystemets struktur
blir da ett hinder for att fanga upp, av-
gransa och bestimma den relevanta
malgruppen.

Detta satt att kategorisera okar ris-
ken for att vissa personer hamnar “mel-
lan stolarna”, menar Rafael Lindqvist.
Det finns en grupp psykiskt funktions-
hindrade, som inte “tillhor” ndgon myn-
dighet och som tackar nej till de insat-
ser som erbjuds. De ar svarfangade,
men det finns inget som séger att deras
behov skulle vara mindre an de som
hamnar i myndigheternas olika fack.

— Vi ska forsoka att fanga upp de
som vandrar mellan myndigheterna el-
ler “’tackar nej” till att bli ett ~fall”.

Forskarna ska gora fallstudier pa
kommunniva av hur malgruppen defi-
nieras genom att intervjua fokusgrup-
per, som bestar av personal fran myn-
digheterna och brukarorganisationer.
Syftet ar dels att fa till stind en nyanse-
rad bedomning av hur individer katego-
riseras, det vill saga pa vilka grunder de
anses tillhora malgruppen, riskgruppen
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eller aterhamtningsgruppen. Dels att fa
en fordjupad kunskap om och nya as-
pekter pa de behov brukarna anses ha.

Aven brukarna sjalva kommer att
komma till tals i undersokningen.

— Det ar slaende hur sillan de psy-
kiskt funktionshindrade sjalva tillfra-
gas. Darfor tanker vi intervjua ett antal
brukare om vilka behov de sjalva har
for att leva ett liv som alla andra i sam-
hallet. De behov, som da framtrader,
kanske kommer att skilja sig ifran den
insatsstruktur, som rader i kommuner-
na. D& kan vi forhoppningsvis ringa in
ett antal kritiska arenor, som behover
bearbetas, sager Rafael Lindqvist. M

Rafael Lindgvist kan nds pd rafael.
lindgvist@socw.umu.se
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Breddat uppdrag for statligt institut:

Samlat grepp pa forskningen

om funktionshinder

Det finns mycket forskning om hur stédinsatser fungerar. Problemet ar att

forskningen kan vara svar att vardera — eller till och med att finna for dem

som verkligen behdver den — de som arbetar praktiskt med social omsorg.

— Vi ska lyfta fram ratt kunskap till ratt malgrupp, sager Carina Gustafsson,

ansvarig for omradet funktionshinder vid Institutet for utveckling av

metoder i socialt arbete (IMS).

Nar Centrum for utvardering av socialt
arbete (CUS) blev IMS 2004, breddades
institutets uppdrag. Till skillnad fran sin
foregangare CUS arbetar IMS med hela
det sociala faltet, alltsd aven aldre- och
handikappomsorgerna. Ddrmed ska det
for forsta gdngen pa statens initiativ ske
systematiska kunskapsoversikter av han-
dikappforskning i Sverige.

Ansvarig for handikappomradet pa
IMS #ar Carina Gustafsson. Hon 4r psy-
kolog och disputerade 2003 pa en av-
handling om utvecklingsstorning och
psykiskt ohilsa. Hon har ocksa arbetat
inom habiliteringsverksamhet for vux-
na personer med funktionshinder.

— Det finns ett uttalat behov bland
praktiker av att fa veta mer om forsk-
ning om funktionshinder. Men det ar
svart — nastan omojligt — for den som
inte ar insatt att sjalv leta upp relevanta
studier. Sedan kan det vara lika svart att
beddma ett resultat, speciellt om en an-
nan studie inom samma omrade har
kommit fram till motsatt resultat. Nu
borjar arbetet att sammanstélla och var-
dera forskning inom funktionshinders-
omradet, sager Carina Gustafsson.

Forenklat kan man siaga att IMS’
uppdrag gar ut pa att studera utfallet av
olika sociala insatser. Genom att kunna
peka pa om en viss insats fungerar eller
inte, ska praktiker fa ett battre besluts-
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underlag om huruvida man ska anvéanda
sig av en insats eller inte.

Nir det géller systematiska kunskaps-
sammanstallningar ar institutets uppgift
att i forsta hand sammanstilla och var-
dera empiriska studier om olika insatsers
effekter och utfall. Men det kan ocksa
handla om att sammanstalla ett kun-
skapsunderlag om brukarnas upplevel-
ser av insatserna och deras varde

Ska bidra till
evidensbaserad praktik

— Det ar viktigt att veta om en omsorgs-
insats fungerar eller inte. Nasta stora
fraga ar forstas hur en insats fungerar.
Vad tycker klienterna?

Tanken #r att IMS pa detta satt ska
bidra till en mer evidensbaserad prak-
tik. Inom medicin har detta lange varit
en sjalvklarhet — innan man behandlar
en patient maste behandlingsformen el-
ler lakemedlet ha en bevisad verkan.

Sa har det inte varit inom det sociala
omradet.

— Det ar en mycket viktig fraga,
framfor allt for klienterna. Vi maste
veta om den insats vi erbjuder verkli-
gen fungerar. Men det ar ocksa en sam-
hallsekonomisk fraga. Resurserna ar
inte oandliga och vi maste veta om Vi
lagger pengarna pa en metod, som be-
visligen fungerar.
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Men inom social omsorg ar det svart
att, som inom medicin, fa fram entydiga
svar pa om en atgard fungerar eller inte.
Syftet, menar Carina Gustafsson, kan-
ske i forsta hand inte ar att fa en viss
effekt, eftersom sadana ofta &r svara att
mata.

— Syftet med véara utvarderingar ar
att fa fram sa tydliga svar som mojligt
av effekterna for brukarna/klienterna,
men de effektmatt/utfallsmatt vi anvin-
der kan skilja sig fran andra omraden.
Inom handikappomradet kan en term
som delaktighet vara en viktig parame-
ter att mata.

Carinas uppgift pa IMS blir till en
borjan att bygga upp infrastrukturer for
att kunna studera och utvardera handi-
kappforskning. Som ett forsta projekt
kartlagger hon nu de systematiska kun-
skapsoversikter, som finns om psyko-
sociala insatser for psykiskt funktions-
hindrade.

For lite kunskap om effek-
ter av psykosociala insatser

Det finns i dag alldeles for lite kunskap
om vilka effekterna 4r av de psyko-
sociala insatser, till exempel boendestod,
arbetsrehabilitering eller psykoterapeu-
tiska insatser, som psykiskt funktions-
hindrade far. For att veta vilka typer av
forskningsoversikter man ska ta fram be-
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hover man till att borja med veta vilka
oversikter och analyser, som finns till-
gangliga.

Inventeringen gors av IMS pa upp-
drag av Socialstyrelsens handikappen-
het.

Projektgruppen, som leds av profes-
sor Agneta Ojehagen vid Lunds univer-
sitet, kommer att soka i olika databaser
efter systematiska kunskapsoversikter
och metaanalyser som ror i huvudsak
tva grupper: personer som har schizo-
freni (med sarskilt fokus pa tidiga insat-
ser for dem som #ar 18-30 ar) samt
personer over 18 ar som ar utvecklings-
storda och lider av psykiska problem
eller psykisk ohalsa.

— Jag misstanker till exempel att det
saknas utvarderingar om effekterna av
boendestod eller boendeformer for per-
soner med utvecklingsstorning, siger
Carina Gustafsson. |

Carina Gustafsson nds pd carina.
gustafsson@socialstyrelsen.se

IMS

Institutet for utveckling av me-
toder i socialt arbete, IMS,
ar namnet pa det nya institut
inom Socialstyrelsen, som pa-
borjade sin verksamhet den 1
april 2004. Centrum for utvar-
dering av socialt arbete, CUS,
har uppgatt i det nya institutet.
Verksambhetsféltet omfattar om-
sorgen om individ och familj,
aldre och funktionshindrade.

Huvuduppgifterna ar fyra:

¢ Forse det sociala omradet med
systematiska kunskapsover-
sikter over vilka insatser och
metoder, som fungerar i det
sociala arbetet.

e Stodja (och ibland genomfo-
ra) studier av sociala insatser
och strukturerade atgardspro-
gram.

e Stodja utvecklingen av syste-
matiska bedomningsmetoder.

e Sprida information om resul-
taten.

Systematiska kunskapsoversikter
— Campbell Collaboration

IMS ar en av initiativtagarna till Campbell Collaboration och startade detta
arbete under 1999. Campbell Collaboration &r ett internationellt natverk for
forskare och praktiker, som producerar systematiska kunskapsoversikter ge-
nom att granska vetenskapliga studier, som ror effekterna av insatser inom
social valfard, kriminalvard och skola. Syftet ar att gora den internationella
forskningens samlade erfarenheter om verkningsfulla insatser mer lattillgang-
liga for praktiker och beslutsfattare, samt att ta ansvar for kvalitetsgransk-
ningen av forskningsinsatserna.

IMS var till en borjan ansvarig for att samordna uppbyggnaden av Camp-
bell Collaboration i Norden. Detta har bland annat inneburit att IMS
informerat bade nationellt och internationellt om Campbell, samt aktivt
deltagit i etableringen av ett nordiskt Campbellcenter i Kopenhamn. Detta
center invigdes hosten 2002 och 4r i dag en viktig samarbetspartner for
IMS.

Det nordiska Campbellcentret har ett nordiskt natverk, dar IMS atagit sig
att fungera som svensk nod. Centrets uppgift ar bland annat att sprida infor-
mation om Campbell Collaboration och att fungera som ett stod for dem,
som onskar utarbeta en systematisk kunskapsoversikt i Norden.

Las mer pa www.socialstyrelsen.se/ims
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Ny forestandare for Centrum for handikappforskning
vid Uppsala universitet:

Vill verka for narmare kontakt
mellan forskare och praktiker

Det finns ett stort kunskapsbehov bland dem som arbetar

med personer med funktionshinder. Och det finns mycket

jordndra handikappforskning.

— Utmaningen ar att fa ut forskningsresultaten till dem som
verkligen har nytta av dessa, sager Karin Gétlind, ny fore-
standare for Centrum for handikappforskning.

Fran och med i host har Centrum for
handikappforskning vid Uppsala univer-
sitet ny forestdndare. Hon heter Karin
Gotlind, 4r sociolog i grunden, och ser
fram emot att arbeta inom det natverk,
som finns inom centrumbildningen.

— Det ar ett stort privilegium att
komma in som forestandare for en en-
het som fungerar sa bra. Har finns ett
etablerat natverk av forskare och vi har
en etablerad tidning, som nar manga,
sager hon.

Karin Gotlind ar inte handikappfors-
kare frn borjan, men har under hela sin
doktorandperiod varit ndra knuten till
forskning om funktionshinder. I sin av-
handling studerade hon hur vardper-
sonal hanterar etiska konflikter som ror
for tidigt fodda barn och nyfodda, som
visar sig ha mer eller mindre allvarligt
funktionshinder eller en sjukdom.

— De konflikter som uppstar ar all-
varliga — det kan handa om huruvida
man ska halla ett svart sjukt eller myck-
et for tidigt fott barn vid liv eller inte. I
sadana svara beslut tvingas personalen
att stallas infor fragor om vad livskvali-
tet 4r. Vem kan bestimma vad som ar
“tillracklig” livskvalité i ett barns liv?

Hennes resultat visade att vardperso-
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nalen hanterar etiska konflikter med
hjalp av kunskap. Den kunskap som
finns och som viaxer fram under den tid
barnet vardas, blir underlag for de be-
slut som personalen tar. Eftersom det ar
flera yrkesgrupper, som ar involverade i
varden, ar ett nara samarbete en forut-
sattning for att komma fram till ett be-
slut.

Sedan avhandlingen har Karin haft
ett tvaarigt FoU-lektorat finansierat av
Socialstyrelsen och kommunerna i Upp-
sala lan. Syftet med lektoratet har varit
att ta fram nya arbetsformer for att fa
till stand okad kunskapsoverforing mel-
lan forskning, grundutbildning och
praktik inom funktionshinderomradet.

Bra forskning behdver na ut

— Det finns vildigt mycket bra handi-
kappforskning, som verkligen behover
na dem som arbetar med funktionshin-
drade. Jag tycker att handikappforskare
i allménhet forsoker na ut med sin forsk-
ning sa gott det gar, men det finns fortfa-
rande en hel del att gora pa det omradet.
Men det handlar ocksa om hur forskare
kan fa battre kdinnedom om angelag-
na fragor, som praktiken bar. Och hur
praktikernas erfarenheter kan tillvaratas
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i grundutbildning inom universitetet,
sager hon.

Problemet att na ut med forsknings-
resultat ar inte pedagogiskt, utan snara-
re praktiskt — de som arbetar i praktiken
har ofta helt enkelt inte tid att ta sig an
de resultat som finns. Det saknas ocksa
naturliga motesplatser for forskare och
praktiker, menar Karin Gotlind.

Ett exempel 4r de seminarier som
Centrum for handikappforskning ger
under terminerna. Seminarietillfallena
ar inte sa vialbesokta, som de kunde
vara, och det ar fa praktiker som kom-
mer. En forklaring kan helt enkelt vara
att seminarierna ges pa kvallstid.

For att na vissa praktiker kan moten
behova laggas pa arbetstid, tror jag. Jag
skulle vilja hitta fler satt att na prakti-
kerna pa. Det ar nagot jag garna priori-
terar i framtiden, sager Karin.

Ska knyta samman
handikappforskare

Det tvaariga projektet som FoU-lektor
ar over och nu delar Karin sin tid mel-
lan Centrum for handikappforskning och
en FoU-avdelning vid Regionforbundet
i Uppsala lan. Uppdraget aven har &r att
fa till stand en okad samverkan mellan

Foto: Helena Kdmpfe Fredén



forskning, praktik och de funktionshin-
drade sjélva.

Ett syfte med Centrum for handi-
kappforskning ar att knyta samman de
forskare vid Uppsala universitet, som
sysslar med funktionshinder pa olika
satt. Som pa sd manga andra larosaten
ar handikappforskare oftast ganska en-
samma pa sina respektive institutioner.

— Jag vill gora en inventering av alla

doktorander vid universitetet, som syss-
lar med handikappforskning. Sedan gal-
ler det att samla dem till olika moten,
seminarier och sa vidare. “Forskarstafet-
ten” som Centrum for handikappforsk-
ning hade for en tid sedan &r ett jattebra
exempel pa hur man kan skapa natverk
bland forskare och doktorander.

— Jag ser frAgor om funktionshinder
som mycket lampliga for tvirveten-

Centrum for handikappforskning

skapliga studier. Darfor vill jag kunna
utnyttja den mojlighet en sadan har
centrumbildning ger, for att fler tvarve-
tenskapliga projekt om funktionshinder
ska se ljuset, sager Karin Gotlind. M

Karin Gotlind kan nds pd
karin.gotlind @pubcare.uu.se

Centrum for handikappforskning ar en samarbetsorganisation for forskare inom olika amnen vid Uppsala universitet
som sysslar med handikappfragor. Syftet ar att genom okat informationsutbyte mellan larare, forskare och doktorander
samt intressenter utanfor universitetet stimulera en langsiktig kunskapsuppbyggnad i fragor om funktionsnedsattning och
handikapp. Ett satt att na ut med information ar tidningen Handikappforskning pagar, som kommer ut fyra ganger per ar
och presenterar svensk handikappforskning. For mer information, ga in pa hemsidan: www.chr.uu.se

HALLA DAR!

Halld ddr Anders Gustavsson, som
tillsammans med Karin Barron nyligen
tog over redaktorskapet for Scandina-
vian Journal of Disability Research
(SJDR).

Hur kommer det sig att tidskriften har
fdtt en svenskbaserad redaktion?

— Tidskriften fick nya redaktorer fran
och med 2005, Anders Gustavsson
och Karin Barron vid Stockholms
respektive Uppsala universitet. Vi
eftertradde Jan Tgssebro i Trondheim,
som lett tidskriften under de tre fore-
gaende aren. Tidskriftens officiella
adress ar Pedagogiska institutionen, SU
(e-post: sjdr@ped.su.se).

Denna forandring ar emellertid bara
en av flera viktiga. Fran och med i ar ges
tidskriften ut av Taylor & Francis/Rout-
ledge. I samband med det har tidskriften
ocksa fatt nytt omslag.

Vad kommer det att innebdra for
tidskriften, tror du?

— Den viktigaste malsattningen for tid-
skriften idag ar att na storre internatio-
nell spridning. Vi far ocksa allt flera
manuskript fran forskare utanfor Nor-
den och gruppen consulting editors, som
bland annat granskar manuskript, repre-

senterar nu tolv olika ldnder. Redaktio-
nens placering i Sverige kan, hoppas vi,
ocksa innebara att tidskriften blir annu
mera kand hér och far fler abonnenter.
Vi har linge haft problem med en
fungerande administration av abonne-
mang, men det bor nu vara 16st i och
med att Taylor & Francis tar detta ansvar
(www.tandf.no/disability).

Vilka framtidsplaner har ni for
tidskriften?

— Storre internationell spridning ar det
viktigaste malet nu. Vi planerar ocksa att
indexera och fa tidskriften rankad for att
ytterligare Oka dess vetenskapliga status.
Tillstromningen av manuskript ar glad-
jande stor och det kan bli aktuellt att 0ka
antalet nummer per ar.

Samtidigt ar vi mycket angelagna om
att kvaliteten blir fortsatt hog. En speci-
ell satsning har lange bestatt i att ge ut
temanummer med forskning pa nya om-
raden. Under hosten 2005 kommer ett
innehallsrikt nummer om handikapphis-
toria, som redigerats av Eva Simonsen,
och under 2006 utkommer ett nummer
om genus och funktionshinder. Langre
fram planerar vi nummer som presente-
rar intressant handikappforskning fran
lander och kontinenter, som hittills inte
spritt sina resultat i Europa.

Vad innebar forlagsbytet?

— Som virldens storsta forlag pa omradet
kan Taylor & Francis/Routledge sprida
tidskriften pa ett helt annat sitt an vad vi
lyckats med tidigare. Detta skapar forut-
sattningar for SJDR att f4 en helt ny in-

Foto: Privat

Anders Gustavsson, Karin Barron
ternationell betydelse. Vi hoppas att det
intresse, som lange funnits for nordisk
handikappolitik och handikappforskning
ska kanaliseras i att allt flera regelbundet
laser SIDR. For oss som arbetar med
tidskriften ar ocksa den tekniska utveck-
lingen och forlagets professionalitet na-
turligtvis viktig. |

Scandinavian Journal of Disability
Research

Tidskriften startades 1999 och utkom
under de forsta fyra forsta dren med tvd
nummer per dr. 2003 okade utgivningen till
tre nummer och 2005 till fyra nummer/dr.
Den viktigaste uppgiften dr att fungera
som publiceringskanal for aktuell handi-
kappforskning med ett speciellt ansvar for
nordiska bidrag. SIDR dr engelsksprdakig
och tilldmpar ”anonym granskning” ddr
varje artikel normalt sénds till tvd sakkun-
niga bedomare.

Tidningen drivs av Nordic Network on
Disability Research (NNDR). Arsavgif-
ten for medlemskap i NNDR inkluderar
prenumeration pd Scandinavian Journal
on Disability Research. Prenumerant blir
man enklast genom att gd in pd NNDR:s
hemsida www.nndr.dk och klicka pd Mem-
bership.

handikappforskning pagar 4/2005
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AVHANDLINGAR

Medborgarskap och funktions-

hinder i historisk belysning

Pa vilket satt argumenterade politiker
och pedagoger for en obligatorisk skol-
gang? Hur resonerade man kring kropps-
liga avvikelser och korrigering av dessa?
Hur handskades man med situationen pa
arbetsmarknaden? Vilken sorts kompen-
sation var samhéllet villigt att stodja?

Dessa ar nagra av de fragor Staffan
Bengtsson vid institutionen for bete-
endevetenskap/institutet for handikapp-
vetenskap, Linkopings universitet, so-
ker besvara i sin avhandling. Den
offentliga debatten i Sverige mellan
aren 1860 och 1914 om dovstumma
och blinda personer star i centrum for
arbetet. Staffan Bengtsson har analyse-
rat skriftliga dokument fran Sveriges
riksdag, rapporter fran konferenser, dar
experter traffats och tidningsartiklar.

Aldre tiders socialpolitik brukar van-
ligen beskrivas som fortryckande, kon-
trollerande och hindrande. Forfattaren
menar att funktionshinder och handi-
kapp maste forstas som nagot som stan-
digt paverkas av olika intressen och
olika perspektiv. Som en konsekvens av
ett allt storre statligt inflytande och oka-
de krav pa social rattvisa blev funktions-
hindrades medborgarskap en fraga om
heder. Att fa tillgang till vissa rattigheter
innebir att en individ var godkand som
en person med funktionshinder och dar-
med som en person som fortjanat ratten
till rattigheter. Denna forandring fran att
sakna rattigheter till att vara berattigad
beframjade en framvaxande gruppmed-
vetenhet. Social kontroll och humanism
stod saledes inte alltid i ett motsatsfor-
hallande till varandra, konstaterar Staf-
fan Bengtsson.

Avhandlingen har titeln ” Varfor fdar
Jjag icke folja med dit fram?” Medbor-
garskapet och den offentliga debatten
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om dovstumma och blinda 1860-1914.
Forfattare dr Staffan Bengtsson. Den
kan bestdllas frdn Institutionen for
beteendevetenskap, Linkopings univer-
sitet, 581 83 Linkoping.

LASVART

Tillganglighet for alla?

Kan de hantverkare och byggbolag, som
bygger upp ett nytt bostadsomrade pa-
verka tillgangligheten for personer med
funktionshinder? I sa fall hur? Och har
byggnadsarbetare nagon kunskap om
tillganglighetsfragor?

Detta, men ocksa andra aspekter pa
tillganglighet, har FoU-enheten i Stock-
holms stad studerat i Hammarby Sjo-
stad. Utgangspunkten har varit den po-
litiska ambitionen att gora Hammarby
Sjostad till ett foredome i tillganglig-
het.

Detta ar den femte rapporten om till-
ganglighet 1 byggd miljo. Den handlar
om byggskedets betydelse for tillgang-
ligheten. Rapporten visar att sadant
som ber0r tillganglighet aterkommande
aktualiseras under hela produktionen
av ett bostadsomrade. I vissa fall ar det
arbetsledningen pa plats, som loser
problem och fattar beslut. I andra fall ar
det projektledaren eller arkitekten, som
fattar beslut. Nar flera byggaktorer ar
inblandade i ett problem, soker de 10s-
ningar genom samrad, diskussioner och
forhandlingar. Olika aktorer uppfattar
tillganglighet som ett sarintresse res-
pektive ett allmanintresse.

Rapporten heter Hammarby Sjostad
tillganglig for alla? Delstudie 5:
Byggfasens betydelse. Forfattare dr
Charlotte Mannerfelt. Rapporten kan
bestdllas genom FoU-enheten, fax 08-
508 35 900, tel. 08-508 35 851, e-post
Sfou.rapporter @stadshuset.stockholm.se
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Genus och funktionshinder

Vad ar funktionshinder? Vad ar genus?
Med utgangspunkt fran dessa fragor
presenteras nordisk forskning inom fal-
tet funktionshinder och genus for en
engelsksprakig lasekrets. Boken ar den
forsta i sitt slag. Den forskning som pre-
senteras, ar snarare empirisk an teore-
tisk och omfattar studier i vilka livsvill-
koren for man och kvinnor och andra
med funktionshinder star i centrum.

De femton bidragen tar sin utgangs-
punkt i olika teoretiska perspektiv och
nyttjar olika metoder. Har finns saval
kvantitativ och kvalitativ forskning som
historisk, text- och diskursanalys. Det
som kan sagas forena forfattarna ar att
de i sina bidrag ar orienterade mot
granssnittet genus och funktionshinder
och andra sociala dimensioner samt att
man betonar genus eller feministisk
analys av olika aspekter av funktions-
hinder.

Antologin, som dar skriven pd engel-
ska, har titeln Gender and disability.
Research in the Nordic countries.
Redaktorer ar Kristjiana Kristiansen
och Rannveig Traustadottir. Boken,
som ingdr i serien Social research on
disability, dr utgiven av Studentlitt-
teratur.

Integrering och inkludering

Integrering &r, tillsammans med syster-
begreppet normalisering, sannolikt den
princip som varit mest central nar det
galler politiken, praktiken och forsk-
ningen inom handikappomradet de se-
naste artiondena.

Integrering har utgjort en ideologisk
drivkraft i arbetet for manniskor med



funktionshinder. Fran allra forsta bor-
jan representerade det ett radikalt for-
hallningssitt, ett uppror mot samhallets
systematiska sarskiljning av stora grup-
per personer med funktionshinder. Idag
kan det knappast betraktas som upp-
roriskt, men det har fortsatt att vara om-
stritt.

Debatten handlar kanske inte sa
mycket om principen och idealen, som
om forverkligandet av dem. Har de re-
sulterat 1 ensamhet och tillkortakom-
manden? Har man gatt for 1angt eller ar
det tvartom sa att forverkligandet bara
blivit halvhjartat och ytligt?

I denna bok skriver atta forskare om
dessa och andra fragor, som ror integre-
ring och inkludering.

Boken heter Integrering och inklu-
dering. Jan Tossebro dar redaktor

och boken ingdr i serien Handikapp
& Sambhdille, i vilken aktuella social-
vetenskapliga perspektiv pd funktions-
hinder presenteras. Den dr utgiven av
Studentlitteratur.

Rehabilitering och valfardspolitik

Refulsiserng -
orh villbrdepolnl

Rehabilitering av langvarigt sjuka och
personer med funktionshinder har un-
der senare ar blivit en alltmer aktuell
fraga. Det 4r inte bara valfardsstatens
kris i form av kostnader for sjukfranva-
ro och fortidspensioneringar, utan ock-
sa en upplevd brist pa delaktighet och
verkliga sociala rattigheter, som ligger
till grund for detta. I boken diskuteras
funktionshinder och rehabilitering i for-
hallande till samhéllets utformning och
handikappskapande barriarer, men ocksa
relaterat till attityder och dominerande
forestallningar om normalitet och avvi-

kelse, som de kommer till uttryck inte

minst hos olika valfardsmyndigheter.

I denna antologi skriver fyra forskare
om dessa teman med sarskild betoning
pa rehabilitering av personer som Aar
langvarigt sjukskrivna. Fysiskt funk-
tionshindrades ratt till stod i vardagsli-
vet, psykiskt funktionshindrades behov
av och riatt till delaktighet i samhillsge-
menskapen, samt rehabilitering i hem-
met av aldre personer.

Boken heter Rehabilitering och
valfardspolitik. Redaktorer dr Ra-
fael Lindqvist och Antoinette Hetzler.
Antologin ingdr i serien Handikapp

& Samhdille, i vilken aktuella social-
vetenskapliga perspektiv pd funktions-
hinder presenteras. Den dr utgiven av
Studentlitteratur.

Handikapphistoria samlad
i antologi

Fenkgicnukendpr
| wix hhocerghs

perapektiv

Handikapphistoria kan se ut och har sett
ut pa olika sitt. Det traditionella sattet
att skriva de funktionshindrades historia
har varit starkt beroende av olika expert-
gruppers synsatt och definitioner av vad
som &r och inte ar avvikande. Special-
omraden som medicin, rehabilitering
och specialpedagogik har bestamt per-
spektiven.

Den nya handikapphistoriska forsk-
ningen forsoker i stallet valja sina fra-
gor utifran andra utgangspunkter. Det
ar den tidsbundna inneborden och kon-
sekvenserna av funktionshinder, som
istallet star i forskningens fokus. Det
kan galla fragor om identitet och tids-
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anda, liksom fragor om makt och till-
gang till materiella resurser.

Handikapphistoria 4r temat for en
antologi, i vilken forfattarna betonar
vikten av att inte se handikapphistoria
som ett forskningsfilt, som kan och bor
studeras for sig. For att fullt ut forsta
innebdrden av de funktionshindrades
villkor, ar det tvartom onskvart att se
handikapphistorien, som en del av en
bredare historisk utveckling.

Forutom framstéllningar om funk-
tionshindrades historiska villkor inne-
haller boken ocksd en oOversikt over
svensk handkapphistorisk forskning in-
satt i ett internationellt sammanhang
och en grundldggande metod- och ma-
terialpresentation.

Boken heter Funktionshinder i ett
historiskt perspektiv. Redaktorer

dar Staffan Forhammar och Marie

C. Nelson. Antologin ingdr i serien
Handikapp & Sambhdille, i vilken
aktuella socialvetenskapliga perspektiv
pd funktionshinder presenteras. Den dr
utgiven av Studentlitteratur.
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POSTTIDNING B

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

BEGRANSAD EFTERSANDNING

Vid definitiv eftersdndning atersénds férsandelsen med
nya adressen pa baksidan (ej adressidan)

KALENDERN

2006

januari

12—14 januari i Stockholm

The 9th Nordic Youth Research
Information Symposium:
Landscapes of Youth

Info: www.sh.se/nyris9 eller
fredrik.stiernstedt@sh.se

mars

13 — 14 mars i Karlstad

Den 7:e nationella Hjarnskade-
konferensen

Info: www.liv.se/samlaalla

april
4-5 april i Orebro
Konferens: Funktionshinder,

maj

1-5 maj i New York, USA

27th Annual International
Conference on Developmental and
Learning Disabilities

Info: National Institute for People with
Disabilities, tsobel@yai.org

3—6 maj i Orebro

1st International Educational
Conference on Batten Disease
Info: www.battenconference.com

11-12 maj i Viasteras
Kvalitetsdagar for svensk barn-
och ungdomshabilitering

Info: www.ltv.se/kvalitetsdagar2006

juli

12 — 14 juli i Linz, Osterrike
ICCHP 2006, 10™ International
Conference on Computers Helping
People with Special Needs

Info: www.icchp.org

13 — 18 juli i Utah, USA
Association for Education and
Rehabilitation of the Blind and
Visually Impaired

Info: www.aerbvi.org

augusti

2-5 augusti i Maastricht, Nederlanderna
2nd Conference of IASSID —Europe
Info: www.iassid.org/ och www.uni-
maas.nl/congresbureau/e-iassid2006

oktober

24 oktober i Sandefjord, Norge
5. Nordiske kongress i synspeda-
gogikk

Info: wan@syndanmark.dk

19-21 oktober i Minneapolis, USA
Closing the Gap: Assisstive
Technology Resources for Children
and Adults with Special Needs
Info: www.closingthegap.com

2007

april

27 april i Goteborg

2nd European Conference.
Psychological Aspects of Spinal
Cord Injury: Adjustment,

coping & quality of life

Info: 2007 European Conference,
Health Care Research Unit, Bruna
Straket 30, SU/Sahlgrenska, 413 45
Goteborg,
healthcare.research@medicine.gu.se

vardagsliv, habilitering
Info: www.orebroll.se/abstract_hfc

Handikappforskning pagar ar utgiven av Centrum for
handikappforskning, Uppsala universitet

Adress: Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap,
Uppsala Science Park, 751 85 Uppsala

Ansvarig utgivare: Denise Malmberg, tel. 018-471 22 78,

denise.malmberg @ gender.uu.se

Redaktion: Redaktor Helena Kampfe Fredén,
tel. 08-22 26 20, vetenskapsjournalist@hotmail.com

Karin Sonnander, tel. 018-611 11 56,
karin.sonnander@pubcare.uu.se

Nasta nummer av Handikappforskning Pagar
kommeriv. 12, 2006. Manusstopp 10/2, 2006.

Tidningsarenden: Kajsa Adolfsson, tel. 018-611 35 77,
kajsa.adolfsson@pubcare.uu.se

Grafisk produktion: Ord&Form AB, Uppsala
Omslagsfoto: Pressens bild

Tryck: Edita Viastra Aros

Tidningen ges ut fyra ganger om aret.

Centrum for handikappforsknings hemsida: www.chr.uu.se

ISSN 1103-1956




