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Sjalvbestammande
med villkor nar unga
flyttar hemifran

Sara vill helst vara i det gemensamma vardagsrummet ndr hon ar

ledig, men personalen tycker att hon istéllet ska vara i sin ldgenhet.

For unga med utvecklingsstorning innebér det forsta egna boendet

sjalvbestammande med villkor. Det konstaterar Elisabeth Olin, som

har f6ljt en grupp ungdomar pa vagen mot vuxenvarlden.

— I takt med att institutionerna har av-
vecklats ser vi nu den forsta generatio-
nen av ungdomar med utvecklingstor-
ning som har vuxit upp i sina familjer.
Precis som andra ungdomar forvantas
de lamna foraldrahemmet och flytta till
en egen bostad. Tanken ar att de ska ges
mojligheter till att leva ett sa sjalvstan-
digt och vuxet liv som mojligt. Men
dessa mojligheter blir annorlunda ef-
tersom ungdomarna har ett stort behov
av stdd och hjélp i vardagen. Narvaron
av personal kan skapa forutsattningar
for 0kad sjalvstandighet, men kan ocksa
bidra till en kéansla av kontroll, sager
Elisabeth Olin, forskare vid institutio-
nen for socialt arbete vid Goteborgs
universitet.

I sin avhandling har hon f6ljt och be-
skrivit en grupp ungdomar med utveck-
lingsstorning som flyttade hemifran till
en personalbemannad boendeverksam-
het. Boendeformen var nyetablerad och
betecknas som en bostad med sarskild
service for vuxna. I fastigheten fanns,
forutom lagenheter dven personalkon-
tor och gemensamma utrymmen; all-
rum med vidhdngande kok, hobbyrum
och tvittstuga. Personal fanns tillging-
lig dygnet runt.

Glada 6ver egen lagenhet

Att flytta hemifran innebér en stor om-
stillning for de unga och deras famil-
jer. Ungdomarna var glada over att ha
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en egen lagenhet och sag flytten som
en chans till frigorelse, berittar Elisa-
beth.

— De visade stor uppfinningsrikedom
for att varna om bostadens privata ka-
raktar bland annat genom att kontrolle-
ra vilka méanniskor som ska fa vistas
dar. Ungdomarna fick ocksé storre moj-
ligheter att umgas med jamnariga kam-
rater an tidigare, vilket i de flesta fall
upplevdes som positivt.

Men att leva i en boendeform med
personal ar inte samma sak som att ha
sin egen ldgenhet. I och med att perso-
nal fanns pa boendet dygnet runt, blev
ungdomarna utsatta for reglerande krav,
som inte brukar associeras till unga
manniskors begynnande vuxenliv.

Det fordrades av dem att de noggrant
skulle skota sina lagenheter och olika
hushallsgoromal, och att de inte slar-
vade med maten. Det kunde ocksa vara
svart att fa umgas med kamrater pa det
satt man onskade i vardagen.

— Flera av ungdomarna ville garna
hinga i de gemensamma lokalerna,
men personalen ville att dessa utrym-
men bara skulle anvandas till organise-
rade gemensamma aktiviteter. Persona-
len forsokte darfor pa olika satt styra
ungdomarnas inbordes umgange i de
gemensamma utrymmena och darmed
“tvinga in” det privata i ldgenheterna.
Det uppstod en situation dér personalen
hittade sitt att begransa ungdomarnas
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tid i de gemensamma utrymmena, be-
rattar Elisabeth.

Fest 6kade
handlingsutrymmet

Men det fanns tillfallen da handlingsut-
rymmet for ungdomarna dkade. Det var
nar det ordnades en fest eller en resa for
bade personal och ungdomar.

— Vid dessa tillfallen kom personal
och boende varandra narmare. Da tog
personalen ofta ungdomarnas vilja att
forverkliga sig sjalva pa allvar. Men nar
de var tillbaka i vardagen aterfann de
snabbt sina roller.

Personalens roll gentemot ungdo-
marna var nagot som ofta diskuterades i
personalgruppen. Enligt serviceideolo-
gin ar det meningen att personalen ska
hjalpa ungdomarna forst nédr de sjalva
ber om hjalp. Men detta visade sig vara
svart att omsitta i praktiken.

Elisabeth Olin konstaterar att ungdo-
marnas mojligheter att fa bestamma
sjalv over sin vardagssituation var for-
knippade med vissa svarigheter. Det
fanns en myt om individuellt sjalvbe-
stimmande som upprattholls pa boen-
det, trots att ungdomarna utsattes for
kollektivt disciplinerande strukturer.
Dessa strukturer reglerade hur ungdo-
marna skulle skota sina lagenheter, vil-
ken typ av hjalpinsatser som var mojliga
att fa och hur ungdomarna uppmanades
att umgas i allrummet.



— Det fanns klara inslag av uppfost-
ran i personalens forhallningssatt. Men
jag tror att de sallan var medvetna om
det, det skedde omedvetet, sager hon.

Rutiner splittrade
vardagslivet

Skillnaderna mellan hur vardagslivet or-
ganiserades i familjen och i boendet fick
konsekvenser for ungdomarna. I famil-
jen fungerade relationerna mellan famil-
jemedlemmarna som ett kitt, som fogade
in ungdomarnas behov av hjélp i en var-
daglig struktur. Men i boendet ersattes re-
lationens roll av olika administrativa ru-
tiner initierade av personalen. Rutinerna
splittrade upp ungdomarnas vardagsliv.

— Att flytta hemifran ar startskottet
till en process, som innebar att den unge
far mojligheter att utforska sig sjalv och
forhallandet till familj och omvarld.
Men ungdomarnas handlingsutrymme
riskerar att begransas pa grund av att
andra manniskor har forutfattade me-
ningar om hur vardagslivet ska gestalta
sig, sager Elisabeth Olin.

Nagon enkel losning pa problemet
om sjalvbestimmande for ungdomarna
har hon inte. Personalen pa liknande bo-
ende har en mycket speciell yrkesroll,
som det egentligen inte finns nagon ut-
bildning for. Ofta hamtar de sina idéer
fran psykodynamiskt utbildade psyko-
loger, men det perspektivet kan vara
svart att tillampa i praktiken. Elisabeth

Elisabeth Olin drar slutsatsen att utvecklingsstorda ungdomar, som flyttat
hemifrdn, har begrdansade madjligheter att bestdmma over sin vardag.

Olin tror att kontinuerliga diskussioner i
personalgruppen om den speciella yr-
kesrollen kan gora minst lika stor nytta.
Nu har hon inlett ett nytt forsknings-
projekt dar hon inriktar sig pa en annan
grupp ungdomar, de som helt eller del-
vis finns utanfor samhéllets stodsystem.
Det handlar om en grupp med skiftande
bakgrund: personer med psykiska funk-
tionshinder, lindrig utvecklingsstorning
och/eller social problematik. Ungdo-
marna inom denna kategori har inga el-
ler mycket tillfalliga insatser fran sam-
hallet nér det géller boende, arbete, fritid
eller behandling. Ofta beror detta pa att
de sjalva gor motstand mot att fa hjalp.
— De vill tillhora samhallet, men kla-
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rar inte av det. Det finns en grupp
ungdomar som vistas ofta pa offentliga
platser, som #ven attraherar vuxna
manniskor med sociala problem av
allehanda slag. Flera ar flitiga besokare
pa olika frivillighetsorganisationers
”lagtroskel”’-verksamheter. Det finns
tecken pa att denna “dolda” grupp Okar
i samhallet. Fragan ar hur vi ska ta hand
om dessa granslandsungdomar, sager
Elisabeth Olin. |

Avhandlingen heter ” Uppbrott och for-
dndring — ndr ungdomar med utveck-
lingsstorning flyttar hemifrdn” .
Elisabeth Olin nds pd
elisabeth.olin@socwork.gu.se
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Barns samtalssvarigheter
kan forstarkas av vuxna

Barn med rorelsehinder har ofta problem med samtal i sociala sam-

manhang, trots att de kanske inte har svart att prata. Pernille Holck

ska undersoka pa vilket satt vi vuxna pdverkar barnens kommunika-

tiva utveckling genom vart satt att samtala.

Eftersom det ar litet svart att forstd vad
Anna sager, forsoker hennes sjukgym-
nast att underlatta samtalet for henne ge-
nom att fylla i ord. Och nér Anna ibland
sager nagot som verkar “konstigt” later

de vuxna bli att reagera pa detta. S& ar
situationen ofta for barn med rorelse-
hinder.

— Den vuxna omgivningen kring ett
rorelsehindrat barn uonfor sig ofta pa

— Ndr vi vuxna talar med barn med rorelsehinder blir samtalen ofta tillrdttalagda
utan att vi tanker pd det, sciger Pernille Holck.

sidan 4
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ett speciellt satt. Vi forsoker att under-
latta for barnet genom att ta pa oss hela
det kommunikativa ansvaret. Men pa
detta satt hjalper vi knappast barnen, vi
snarare forstarker problemen, berattar
Pernille Holck.

Hon har en bakgrund som logoped
och har arbetat linge med barn och
ungdomar med funktionshinder. Under
aren har hon hunnit traffa manga barn,
som har problem med sin kommunika-
tionsformaga i det sociala samspelet.
Med en fackterm kallas detta for “prag-
matisk formaga”, och denna kan sagas
utgora en del av den sociala kompeten-
sen. Nu arbetar hon pa en avhandling
om just detta vid avdelningen for logo-
pedi, foniatri och audiologi vid Lunds
universitet.

Problem med den pragmatiska for-
magan hos barn med funktionshinder
uppmiarksammades redan pa 1930—
1940-talet, da man sag detta hos barn
med autism. Men det har inte funnits sa
mycket forskning pa omradet. Nu har
pragmatik blivit ett hogaktuellt omrade,
och bara vid Lunds universitet finns det
flera forskare som sysslar med pragma-
tiska problem.

Vuxna styr diskussionen

I en forsta studie ska Pernille Holck
gora en analys av samtal mellan barn
med rorelsehinder och vuxen personal,
logopeder och sjukgymnaster. Sedan ska
hon @ven fraga de vuxna hur de uppfat-
tade samtalet.

— Vi vuxna ar sédllan medvetna om
hur vi pratar med barnen. Vart forhall-
ningssatt sker i ren valmening, vi vill



bara vara snélla och underlatta for bar-
net. Kanske kdnner vi oss ocksa osiakra
i situationen, till exempel om barnet ar
svart att forsta, och vagar inte lata bar-
net ta mer plats. Samtalen blir tillratta-
lagda, sager hon.

Genom att barnen inte far nagon tra-
ning i hur ett ”vanligt” samtal gar till,
inte minst med jamnariga, kan de fa pro-
blem nar de ska kommunicera med varl-
den utanfor habiliteringen. De far inte
lara sig de oskrivna regler, som ordinara
samtal foljer, till exempel hur man gor
for att ta ordet. Pa sikt tror Pernille Holck
att detta kan leda till att barnen far sva-
rare att bli delaktiga i samhallet.

— De kan bli ego-centrerade eftersom
de ofta star i centrum for de vuxnas
uppméarksamhet och inte stalls infor

kommunikativa utmaningar som andra
barn och ungdomar.

Sjukgymnaster har friare
samtal

I sina studier hoppas Pernille Holck kun-
na beskriva hur samtalen mellan barnen
och de vuxna ser ut Hon ar ocksa intres-
serad av om det finns nagon skillnad pa
hur logopeder och sjukgymnaster sam-
talar med barnen.

— Kanske ar det inte logopeden som
ar bast pa att “trana samtal” i detta fall.
Hos logopeden ligger fokus pa kommu-
nikationstraning, medan sjukgymnas-
ten fokuserar pa kroppen, de kanske ger
fler tillfallen till friare samtal med bar-
nen. Det finns flera satt att hjalpa barn
med pragmatiska svarigheter. Man kan

ge barnet flera chanser att sjalv fa styra
samtalet — Aven om det gar langsamt
och kanske blir fel ibland. Det kan vara
bra for barnet att sjalv forsoka ta ansvar
for att reda upp eventuella missforstand
Ett annat satt ar att 1ata barn kommuni-
cera med andra barn i grupp.

— Jag har arbetat i sdidana kommuni-
kationsgrupper tidigare och sett att det
ar utvecklande for barnen. Andra barn
stottar ju inte som vi vuxna gor, utan
sager rakt ut om de inte forstar. Jag tror
att manga samtal med andra barn kan
hjalpa de barn som har problem med
den pragmatiska formagan, sager Per-
nille Holck. |

Pernille Holck kan nds pd
pernille.holck@skane.se

HALLA DAR!

Halld dar Carl Leczinsky, ny direktor
pd Hjdlpmedelsinstitutet sedan drs-
skiftet. Han kommer nédrmast frdn
socialdepartementet, ddr han var chef
for enheten for sociala tjdnster.

Vad hoppas du med din bakgrund kunna
bidra med pd Hjdlpmedelsinstitutet?

— Jag har en ganska bred erfarenhet av att
arbeta med handikappfragor. Jag har arbetat
bade i omsorgsverksamheten och hos Riks-
forbundet FUB. Under manga ar arbetade
jag med handikappfragor vid socialstyrel-
sen och vid Sisus. Som departementsrad
i socialdepartementet ledde jag en enhet,
som har ansvar for bl.a. handikappfragorna
i departementet. Under aren har jag fatt ett
ganska stort kontaktnit och jag raknar med
att mina kunskaper och tidigare erfarenhe-
ter ska komma till nytta i arbetet pa Hjalp-
medelsinstitutet.

— Kan du ndmna en frdaga som du tycker
dar extra viktig?

— Hjalpmedelsinstitutet ar en viktig resurs
i genomforandet av den nationella hand-

lingsplanen for handikappolitiken. Det finns
en stark koppling mellan hjilpmedel och
handlingsplanens inriktning mot delaktig-
het och tillganglighet. En val fungerande
hjalpmedelsverksamhet och en god tillgang-
lighet ar for manga en forutsattning for att
vara aktiva i samhillet och kunna leva ett
tryggt och sjalvstandigt liv. Det ar sarskilt
viktigt att ta tillvara den nya tekniken. Ut-
vecklingen av informations- och kommu-
nikationstekniken ar exempel pa omraden,
som skapar helt nya mojligheter till delak-
tighet. Hjalpmedelsinstitutet ska medverka
aktivt och stodja sadant utvecklingsarbete.
Det finns sa mycket kompetens och erfa-
renheter kring dessa fragor i institutet som
maste tas tillvara.

Vilken roll spelar handikappforskningen
for att fd fram nya hjilpmedel? Finns det
ndgot speciellt omrdde som du tycker bor
beforskas?

— Sjalvklart betyder forskningen mycket
bade for att fa fram nya produkter och nya
och forbattrade metoder. Hjalpmedelsinsti-
tutet initierar och stimulerar utvecklingsar-
bete om teknik och funktionshinder. Men
omradet behover bli mer forskningsan-
knutet. De produkter och de metoder som
anvéands behover verifieras och utvecklas
genom forskning. Utvecklingen pa tek-
nikomradet skapar hela tiden nya mojlig-
heter.

— Det finns manga omraden som beho-
ver beforskas. Teknikens stora betydelse for
4ldre med funktionshinder bor tydligare dn
i dag aterspeglas i forskningen. En viktig
fraga i sammanhanget ar forskning kring
hjalpmedlens betydelse for kvarboende,

Carl Leczinsky

dar hjalpmedel ocksa kan vara ett stod for
anhoriga och personal. Likasa behovs mer
kunskaper om hjialpmedels betydelse for
barns utveckling.

— Forskning om hur teknik kan anvéndas
for att ge stod at personer med kognitiva
funktionshinder ar ocksa angelaget. Det
behovs ocksa mer forskning pa IT-omra-
det. Utvecklingen pa det omradet gar vil-
digt snabbt och darfor behovs standig ny
kunskap for att forstd vilka mojligheter
IT-utvecklingen skapar for personer med
funktionshinder. Det behover ocksa goras
studier kring nyttan och kostnader av hjalp-
medel. Det talas ofta om att hjalpmedel ar
kostnadseffektivt och det behover provas
av forskningen. |
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Barnet i klam nar

tva varldar krockar

I klassrummet

For att barn med rérelsehinder ska kunna ga i vanlig skola kravs ett

samarbete mellan habiliteringspersonal och ldrare. Men det samar-

betet fungerar manga ganger daligt, konstaterar Helena Hemmings-

son, forskare vid sektionen for arbetsterapi vid Karolinska institutet i

Stockholm.

— Barnen kommer i klam nar de vuxna inte kan samarbeta.

Vem har nytta av en dorroppnare till
klassrummet néar alla andra barn all-
tid anvéander en helt annan dorr for att
komma ut pa rast? Och vad gor det att
Kalle har fatt en ny fin dator av habili-
teringen, nér han inte kan anvanda den
i klassrummet, utan maste ga undan till
ett eget rum?

Det ar liknande misstag som begas
nar samarbetet mellan habiliteringsper-
sonal och ldrare inte fungerar, menar
Helena Hemmingsson.

— Det finns ett glapp mellan habilite-
ringspersonalens asikter om hur skol-
miljon ska anpassas och verkligheten i
klassrummet. Och ingen fragar barnen
vad de tycker och vad de behover.

Efter manga ar som arbetsterapeut
kunde Helena Hemmingsson konstate-
ra att visst fanns de goda intentionerna,
men det var inte alltid de gav det van-
tande resultatet. Iakttagelserna resulte-
rade i ett forskningsprojekt som pre-
senterades i en doktorsavhandling for
tre ar sedan. I sitt pagaende post doc-
projekt har hon observerat elever i
klassrummet, intervjuat larare och ha-
biliteringspersonal. Sammanlagt 16
barn i alla skolaldrar och med olika
slags rorelsehinder har ingatt i stu-
dien.
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Numera gar de allra flesta barn med
rorelsehinder i vanlig skola; det ingar i
den svenska modellen att alla barn ska
integreras. For att detta ska fungera ar-
betar barnhabiliteringen med att gora
skolmiljon mer tillganglig for barnet.
En viktig punkt ar att habiliteringen ska
ske i barnens vardag.

Lararna har ocksa en viktig roll i att
ge alla barn samma forutsattningar och
mojligheter 1 klassrummet.

Det later kanske enkelt, men Helena
Hemmingssons resultat visar att dessa
tva viktiga aktorer knappt samarbetar
alls. I bésta fall var det ett obligatoriskt
planeringsmote en gang om aret, utover
det hade larare och habiliteringsperso-
nal liten eller ingen kontakt alls.

Aktorer utan samarbete

— Detta forvanade mig, jag utgick
ifran att det fanns nagon form av sam-
arbete. Om de samarbetade s& var det
nastan alltid ett resultat av att forald-
rarna tryckte pa och kravde det, berattar
Helena.

Hennes samtal med de bagge yrkes-
grupperna avslojade att det fanns olika
uppfattningar om hur samarbetet skulle
se ut. Habiliteringspersonalen sag pla-
neringsmotet som en viktig traff, da det
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kommande skolaret skulle diskuteras
och eventuella nya atgarder skulle sat-
tas in. Lararna var av en annan uppfatt-
ning. De uppfattade planeringsmotet
snarare som en slags kontroll fran habi-
literingens sida och inte som ett mote
for samarbete.

Kunskap om klassrummet
ovarderlig

— Lérarna var ganska tydliga med att de
inte sdg samarbete med habiliteringen
som sin uppgift. De skulle lara ut och
allt som hade med funktionshindret att
gora var habiliteringspersonalens, el-
ler assistentens, jobb. Detta 4r olyckligt
eftersom lararna sitter inne med ovar-
derlig kunskap om hur klassrumsmiljon
ser ut och hur barnet fungerar i just den
miljon. Denna kunskap behover habi-
literingspersonal fa tillgang till for att
kunna gora ett fullgott jobb.

Men Helena Hemmingsson tror inte
att det ar bristande intresse for barnen,
som 4r bakgrunden. Snarare handlar det
om att lararna helt enkelt inte har tid att
agna barnen nagon extra uppmarksam-
het.

— Mindre klasser pa grund av barn
med skiftande etniskt ursprung ar van-
ligt. Men att ett barn har ett funktions-



hinder anses inte krava extra tid fran
lararen. Jag tycker att det ar fel, sager
Helena Hemmingsson.

Inga besok i klassrummet

Hos ser ocksa problem med habilite-
ringens satt att arbeta. Deras uppgift ar
att underlatta for barnet i barnets egen
vardag, i detta fall klassrummet. Men
manga ganger fattades beslut om olika
hjalpmedel utan att habiliteringspersona-
len hade tillracklig kunskap om situatio-
nen i klassrummet.

Det fanns inga regler eller rutiner for
hur personalen skulle f& mer kunskap
om hur barnets vardag egentligen sag
ut. Istallet forvantade de sig att lararna
skulle engagera sig mer och blev folj-
aktligen besvikna nir sa inte skedde.

— Som jag ser det ar det en krock
mellan tva kulturer, den ena fran kom-
munen och den andra fran landstinget.
Bagge sidor vill val, men nér inte anda
fram, eftersom de inte samarbetar.

Men barnet da? Helena Hemmings-
son skissar en schematisk bild, dar bar-
net befinner sig i mitten av tva varldar
som aldrig riktigt mots. I sin studie har
hon dven intervjuat barnen, nagot som
4r ovanligt i liknande forskning. Och
barnen berittade olika historier om

Helena Hemmingsson har intervjuat rorelsehindrade barn om hur de tycker att
habiliteringens insatser i skolan fungerar.

hjalpmedel som inte fungerade, eller
som upplevdes som sa utpekande eller
klumpiga att de hellre lat dem vara. De
berittade ocksa om hjalpmedel som de
ville ha, men inte hade mojlighet att an-
vanda for att lararen inte rdknade med
dem i undervisningen.

Det ar latt att kdnna sig utpekad som
annorlunda, om man tvingas anvanda
ett speciellt sta-bord istallet for att sitta
vid sin bank som alla andra. Att ha en
specialanpassade dusch pa gympan
hjalper inte mycket om du alltid maste
sitta pa banken och titta pa for att lara-
ren aldrig planerar sd du kan vara
med.

Det finns manga anledningar till att
ett barn inte anvéander sig av sitt hjalp-
medel. Men gemensamt ar att det ar de
vuxnas ansvar att skapa sa goda forsatt-
ningar som mojligt for barnet.

— Min slutsats 4r att barnen inte fick
ratta forutsattningar av de vuxna for att
bli integrerade i skolan. Vi har lagar och
visioner om hur barn med funktionshin-
der ska bli integrerade, men i verklighe-
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ten finns det manga hinder pa vagen,
konstaterar Helena Hemmingsson.

Projekt om somnproblem

Nu ar Helena Hemmingsson engagerad
i projektet Laggdax, som Handikapp-
forskning Pagar har skrivit om tidigare
(nr 1/2003). Projektet, som ar initierat
av Riksforbundet for rorelsehindrade
barn och ungdomar (RBU), studerar
hur barn med rorelsehinder — och deras
foraldrar — sover. Laggdaxprojektet ska
presenteras pa en konferens den 17 juni
och resulterar bland annat i en handbok
till foraldrar och andra som arbetar med
barn med rorelsehinder.

— Somn hos barn med rorelsehinder
har varit ett i princip helt outforskat
omrade. Nu vet vi att somn ofta ar ett
jatteproblem, inte minst for foraldrarna
och resten av familjen. Och sa vet vi att
det valdigt ofta &r mammorna som drar
det tyngsta lasset. |

Helena Hemmingsson kan nds pd
helena.hemmingsson@neurotec.ki.se
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Sa ska forskare och

journalister motas
pa halva vagen

Forskning om manniskors liv ar extra viktigt att fa ut till allmanheten.

Och det ar inte bara forskarna som behdover bli battre pa att infor-

mera. Mdnga journalister borde fordjupa sig i forskningens villkor,

menar Lena Levin, som skrivit en rapport om samspelet mellan forsk

ning och allménhet.

Det var pa uppdrag av foreningen Ve-
tenskap & Allmanhet som Lena Levin,
Linkopings universitet, samlade 24 fors-
kare till diskussioner om den sa kallade
tredje uppgiften — att fora ut forskningen
till allménheten. Diskussionerna finns nu
samlade i en slutrapport.

— Genomgaende finns en dnskan hos
forskarna att fa mer respons fran all-
mianheten och att na ut med sina resul-
tat. Men samtidigt 4r manga misstink-
samma mot journalister och deras satt
att hantera information. Har finns en
kluvenhet, berittar Lena Levin.

Hon berattar om en forskare som
grundligt hade forsokt beskriva sitt pro-
jekt pa tio minuter i en intervju. Besvi-
kelsen blev stor nar han sag sitt bidrag
bli nedkortat till 20 sekunder i ett kort
radioinslag. Den forskaren tanker sig
nog for en extra gang, innan han tackar
ja till nasta intervjutillfalle.

En anledning till att det kan bli sa fel
ar det faktum att forskningen och jour-
nalistiken har olika sprak, menar Lena
Levin. Journalister forenklar och sovrar
i ett stort informationsflode. Forskare,
ar ofta forsiktiga med att dra slutsatser.
Detta ar nagot som de ar medvetna om:

”...vi ar lite skyldiga sjalva i det har
med forskningskommunikationen, vi
ar valdigt, valdigt forsiktiga. Oavsett
om Vi jobbar pa privatagt bolag eller
inom akademin eller vilken annan in-
stitution som helst. Forskare ar alltid
valdigt forsiktiga, man har fatt dom
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resultaten men man maste bekrafta det
sexhundra ganger, innan man vagar
siga nagonting och annu langre innan
man gar ut och sager det har kan ge
mojligheter till det och det. Vi ar val-
digt sjalvkritiska.”

Negativa vinklar

Framfor allt tyckte forskare inom lake-
medelsindustrin i fokusgruppen att jour-
nalisternas forenklingar stjalpte mer an
de hjalpte. Flera menade att det bara
vinklades pa negativa nyheter och att
ingen intresserade sig for sjalva forsk-
ningsprocessen, som kunde vara nog sa
intressant enligt dem sjalva.

— Att forska fram ett lakemedel tar
tio ar och det hander att man far nega-
tiva resultat. Sa gar ju forskning till.
Och inom grundforskningen kan man
lagga ner manga ar pa att enbart beskri-
va en viss foreteelse. Flera i gruppen
tyckte att journalister var daligt insatta i
hur forskningens villkor ser ut.

For att forskare och journalister ska
forsta varandra battre kravs att de far
insyn i varandras yrkesuppgifter, menar
Lena Levin. Forskare bor till exempel
tanka pa att allt de sager under en inter-
vju kan anvandas. Ett knep kan darfor
vara att bara siga det man vill ska cite-
ras. En annan enkel atgard ar att be om
att fa lasa intervjun innan den publice-
ras.

Och for journalister som skriver om
forskning rekommenderar hon att de
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satter sig in i forskningens villor och
logik.

— Det kanske kan vara bra med ett
studiebesok pa en institution, att folja
med en forskare under en vanlig arbets-
dag. Vice versa skulle aven kunna fung-
era for forskare.

Extra viktigt att fora ut
handikappforskning

Bland forskarna i gruppen fanns nagra
som sysslade med handikapprelaterad
forskning inom samhallsvetenskap. Lena
Levin menar att det for dem kanske ar
4an mer viktigt att fora ut sina resultat
till allmanheten, och da i synnerhet till
den eller de grupper som forskningen
handlar om.

Men det ar inte alltid som forsk-
ningsresultaten nar fram till ratt grupp,
trots informationsinsatser fran forskar-
na. Ett forskningsresultat som visar att
barn med ADHD mar biast i mindre
barngrupper foll till exempel inte i god
jord hos de styrande.

— Forskaren ifraga upplevde att en av
de viktigaste malgrupperna — skolpoli-
tikerna — inte brydde sig om resultaten.
Sa det hjalper inte att fora ut sina resul-
tat till allmanheten, om allméanheten
inte vill lyssna.

Lena Levin konstaterar att det finns
flera hinder pa vagen mot att fora ut
forskning till allmanheten. En av de
viktigaste ar att forskningsinformation
inte ar nagot som ar meriterande och



darfor inte finns inbyggt i forskartjans-
terna. Administrativa uppgifter som till
exempel prefektskap ar en forskarme-
rit. Men att vara extra duktig pa att po-
pularisera sin forskning belonas inte.

— Flera av forskarna menade att de
helt enkelt inte hade tid att dgna sig at
forskningskommunikation. De har val-
digt lite resurser avdelade for den tredje
uppgiften vid universitet och hogskolor
och de privatanstallda forskarna sager
att deras narmaste chefer helst ser att de
agnar sig at forskningen pa heltid.

Hon konstaterar ocksad att forsk-
ningskommunikation har lag status hos
de organisationer, som finansierar forsk-
ning. Det ar bara ett fatal forskningsfi-
nansiarer som kraver att forskarna
planerar for planering for forsknings-
kommunikation i samband med ansok-
ningsforfarandet. Ett fatal har nagon
form av uppfoljning for att se att kom-
munikationen verkligen kommer till
stand.

Nu har bland andra Vetenskapsradet
uppmarksammat detta och de jobbar nu
med fragan om kommunikationsplaner.

Lena Levin forskar nu om aldres
villkor i samhillet. Hennes erfarenhet
ar att manga samhillsvetenskapliga
forskare ar duktiga pa att fora ut sin
forskning till allmanheten. Men hon
poangterar att det ibland kan vara battre
att ta professionell hjalp av forsknings-
informatorer, an att lagga ner egen tid
och moda.
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Lena Levin menar att forskare och journalister mdste fd insyn i varandras arbets-
uppgifter om de ska kunna forstd varandra bdittre.

— Att gora forskning begriplig kan
vara svart och det ar latt att bli hemma-
blind. Kanske kan man inte krava av
forskarna att de ska klara av aven detta.
Darfor ska man inte vara radd att be an-
dra om hjalp, sager hon.

Lena Levin har en bakgrund som
nyhetsjournalist. Nu forskar hon bland
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annat om massmedier och nyhetsjour-
nalistik. Fran 2005 arbetar hon med ett
forskningsprojekt om kategorisering
av alder och aldrande. |

Lena Levin nds pd
lena.levin@ituf.liu.se
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AVHANDLINGAR

Samarbete mellan socialtjanst
och psykiatri livsviktigt for
personer med psykiska
funktionshinder

Den 1 januari 1995 infordes den sa kall-
lade psykiatrireformen i Sverige. Den
hade foregatts av en successiv avveck-
ling alltsedan 1980-talet av de psykia-
triska sjukhusen, dar psykiskt sjuka fick
behandling i sluten vard. Psykiatrirefor-
men syftade till att forbattra livsvillkoren
for personer med psykiska funktionshin-
der, vilka behovde ett forstarkt stod i det
dagliga livet utanfor sjukhuset.

Lennart Jansson, institutionen for
neurovetenskap, psykiatri Ulleraker vid
Uppsala universitet har i sin avhandling
studerat de psykiskt funktionshindrade
i ett landstingsomrade. Forfattaren har
syftat till att identifiera psykiskt lang-
tidssjuka personer i Uppsala lan och
beskriva deras livssituation och behov
av stod och service fran samhaillets
vard- och stodsystem. Han har ocksa
studerat om personers behov forandrats
under en 3,5 ar lang period.

— Livssituationen for personer med
en psykisk funktionsnedsattning 4r fort-
farande inte bra. De flesta lever ensam-
ma och manga saknar sysselsiattning.
Endast elva procent har 1on eller nagon
form av rehabiliteringsersattning, sager
Lennart Jansson.

Avhandlingens resultat visar att det
behovs personal fran bade landstingets
psykiatri och kommunernas socialtjanst
for att kunna identifiera dessa personer
och deras behov effektivt. Idag identifie-
ras endast en mindre del som gemensam-
ma klienter av bada organisationerna.

— Utan samarbete blir det latt som
tidigare att psykiatrin har ansvaret for
patienter, snarare 4n att kommunen har
ansvaret for sina medborgare — om an
ibland med stod av psykiatrin, menar
forfattaren.

Den psykiatriska varden identifierar
ocksa fler behov an kommunernas soci-
altjanst och gor regelbundna uppfolj-
ningar. Uppfoljningar ar viktiga, efter-
som individernas behov forandras over
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tid, vilket avhandlingen visar. Inom so-
cialtjansten finns brister nar det galler
detta, trots att kommunernaenligt social-
tjanstlagen har ansvar for boende och
sysselsattning.

Samtidigt visar uppfoljningen att de
insatser som gjorts i Uppsala, efter det
att psykiatrireformen inforts inneburit
att behov som tidigare inte var tillgodo-
sedda hade tillgodosetts.

Avhandlingen ar ett resultat av ett
samarbete mellan institutionen for
neurovetenskap vid Uppsala universi-
tet, psykiatridivisionen vid Akademiska
sjukhuset och kommunerna i Uppsala
lan.

Avhandlingen har titeln Needs of Sup-
port and Service in Mentally Disabled
Clients. Population-Based Studies in
a Swedish County. Den dr skriven av
Lennart Jansson och kan bestdllas
frdn Uppsala universitet, institutionen
for neurovetenskap, Box 593, 751 24
Uppsala eller frdn forfattaren
lennart.jansson @neuro.uu.se

Skydd mot diskriminering

Ratten till diskrimineringsskydd ar en
grundlaggande rattighet for alla man-
niskor bade pa det internationella och
det nationella planet. P4 senare tid har
diskrimineringsproblem for personer
med funktionshinder ront storre upp-
marksamhet inom folkratten, EG-ratten
och svensk ritt.

Richard Sahlin, Juridicum vid Stock-
holms universitet har i sin avhandling
studerat i vilken utstrackning lagstifta-
ren tillforsakrar personer med funk-
tionshinder ett fullgott diskriminerings-
skydd inom utbildningsomradet. Eller
forhaller det sig istallet tvartom sa att
skyddet ar undermaligt? Kanske be-
gransas det till en méangd till intet for-
pliktigande “’vackra fraser” i olika nor-
mativa styrinstrument eller dokument?

Richard Sahlin fokuserar sarskilt sa-
dana instrument som statssamfundet
(FN, UNESCO, Europaradet och EU),
Sverige och USA har utfardat. Forfat-
taren undersoker instrumentens bak-
grund och karaktar samt inriktar sig pa
nagra bestimmelser, narmare bestamt
handikappbegrepp, negativa och posi-
tiva atgarder, stodinsatser och hjalpme-
del. Det ar framfor allt den svenska
ratten som studeras — konstitutionella
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bestammelser, likabehandlingslagen,
skollagen, hogskolelagen med mera.
Vidare diskuterar Richard Sahlin i sin
avhandling den svenska rattens for-
tjanster och brister. Han anger ocksa pa
vilket satt ratten kan forbattras i syfte
att tillforsakra studerande med funk-
tionshinder ett fullgott diskriminerings-
skydd.

Avhandlingen har titeln Diskrimine-
ringsskydd for personer med funktions-
hinder inom utbildningsomrddet: en
offentligrdittslig studie. Den dr skriven
av Richard Sahlin och kan bestdllas
frdn Jure bokhandel, Artillerigatan 67,
114 45 Stockholm, tel. 08-662 00 80,
Jfax 08-662 00 86, e-post order@jure.
se, Internetbokhandel www.jure.se

LASVART

UTSATTHET

Att vara dubbelt utsatt

I ett flerarigt projekt har den dubbla pro-
blematiken i att ha ett funktionshinder
och dessutom komma fran ett annat land
lyfts fram. Huvudman for projektet har
varit Sveriges Kristna Rad i samarbete
med Sveriges Muslimska Rad, Stock-
holms katolska stift och den Syrisk or-
todoxa Kyrkan. I samarbetet har ocksa
ingatt Specialpedagogiska Institutet,
Handikapprorelsens Samarbetsorgani-
sation samt sarskolan och habilitering-
en i Botkyrka och Sodertalje kommun.
Projektet 4r nu sammanfattat i en bok,



som speglar olika aspekter av invand-
rarskap och funktionshinder: kulturella,
religiosa, pedagogiska, etiska, medicin-
ska och sociala.

Boken heter Dubbelt utsatt och redak-
torer dr Margareta Murray-Nyman
och Gun Kdllstigen. Den kan bestdil-
las frdn Sveriges Kristna Rdd, 172 99
Sundbyberg, tel. 08-453 68 00,

e-post info@skr.org

Att lara sig livet — en gang till

Jag kénde genast att ndgot var fel. Vd-
gen tornade upp sig hogt over mig och
jag sogs ner i en grotta innan ndsta vag
lyfte upp mig hogre dn den forsta. Jag
forsokte hdlla emot for att inte falla
framdt. Men det gick inte att vinda. Det
var en otdck kdnsla att falla rakt igenom
vdgen, fritt fall ndgra svindlande meter,
men med flera ton vatten over mig. Allt
ddnade och skakade ndr jag tappade
luft. Jag fick tillbaka andan men dd bor-
jade allt om igen. Det kindes knappast
ndr jag slog i botten trots att den hdrt
packade sanden var som ett betonggolv.
En dov hdrd duns och allt var over. Tre
sekunder som forandrade mitt liv.

Sa inleder Peter Brusén boken om
sin kamp mot smartan, sorgen och hur
en svar kris kunde viandas till ett nytt
oberoende liv. Som chef for Socialsty-
relsens handikappenhet har forfattaren
fore olyckan bland annat utvarderat
handikappreformen. Olyckan har gett
honom ett unikt “dubbelseende” som
expert och idag ocksad som en person
med ett svart funktionshinder. Han
skildrar moten med varden, rehabilite-
ringen, handikappomsorgen och for-
sakringskassan. Boken ger kunskaper
om bland annat behovsbedomning,
handlaggning och hur attityder paver-
kar dina handlingar.

Han beskriver utsatthet, men aven
hur egenmakt kan starkas. En larorik
bok om att tvingas att lara sig livet — en
gang till.

Boken vinder sig till alla som arbe-
tarinom vard, rehabilitering, handikapp-
omsorg eller som i sin egenskap av po-
litiker, handlaggare eller chef moter
manniskor med svara funktionshinder.
Men boken vander sig i lika hog grad
till alla som sjalva har ett funktionshin-
der eller ar anhorig.

Boken heter Livet en gdng till — En
ryggmdrgsskadad moter svensk handi-
kappolitik. Forfattare dr Peter Brusén
och den kan bestdllas fran Egalité,
Box 5158, 200 17 Malmo.

Om Rett syndrom

— Det var som om hon inte ville, sdger
en mamma, — och sd kunde hon inte och
kunde inte och till slut har hon gett upp
och nu forsoker hon knappast alls.

Detta ar den tredje, omarbetade upp-
lagan av Barbro Lindbergs bok om Rett
syndrom. Det ar framfor allt avsnitten
om forstaelse, inlarning och kommuni-
kation, som har gjorts tydligare och for-
djupats.

Boken ar skriven for foraldrar och
personal, som i sitt arbete moter flickor
och kvinnor med Rett syndrom. Men
boken ar ocksa avsedd for dem som vill
oka sin forstaelse for personer med an-
dra svara flerfunktionshinder. Forfatta-
ren vill formedla ett forhallningssatt
som leder till att motet mellan mannis-
kor — med eller utan funktionshinder —
blir dmsesidigt berikande. Boken #4r
oversatt till engelska, tyska och flera
andra sprak.

Boken har titeln Rett syndrom — ett
flerfunktionshinder sett ur ett peda-
gogiskt perspektiv. Den dr skriven av
Barbro Lindberg och kan bestdllas
fran HLS Forlag, Box 34103, 100 26
Stockholm, tel. 08-737 56 62,

fax 08- 656 11 53,

e-post his-forlag @lhs.se
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NOTISER

Stiftelsen Cecilia Falkmans
minnesfond

Har till andamal att framja vetenskaplig,
klinisk och social forskning samt annan
verksamhet rorande cystisk fibros ge-
nom att i forsta hand bidra till utbild-
ning, information och erfarenhetsutbyte
av saval medicinsk personal som andra
personer verksamma med att bekampa
cystisk fibros.

Ansokan till fonden ska goras fore 15
augusti 2005.

Kontakta Riksforbundet Cystisk fibros,
Box 1827, 751 48 Uppsala,

tel. 018-151622, e-post info@rfcf.se

Hjalpmedelsinstitutets special-

bibliotek for funktionshinder och|
hjalpmedel

Hjalpmedelsinstitutet har Nordens stors-
ta samling av litteratur om funktionshin-
der, hjalpmedel och tillganglighet. Bib-
lioteket ar oppet for alla och att 1ana ar
kostnadsfritt. Man kan enkelt soka och
se vilka bocker, filmer m.m. som finns
och aven lana direkt via Internet, www.
hi.se/hicat. De skickar da hem det du vill
lana till dig utan kostnad. Returportot
betalar du sjalv.

Har du frdgor om biblioteket, kon-
takta antingen forste bibliotekarie
Anne-Marie Tdrnstrom, tel. 08-620 17
61, anne-marie.tarnstrom@hi.se eller
chefen for informationsavdelningen
Lisa Ledin, tel. 08-620 17 68, e-post
lisa.ledin@hi.se

Rattelse

I Handikappforskning pagar 1/2005 blev
e-postadressen till Rita Ehrenfors fel.
Hennes adress ska vara:

rita.ehrenfors @rehabstation.se
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KALENDERN

2005

juni

13—14 juni i Sandhamn
Imagining the Work of the
Brain — Neuroethics
Information: josepine.
fernow @bioethics.uu.se
www.bioethics.se/
symposium/2005.html

augusti

1-4 augusti i Glasgow,
Skottland

ISEC 2005, International
Special Education Con-
gress — Inclusion: Celebra-
ting Diversity, Glasgow
Information:
www.isec2005.org.uk

24-28 augusti i La Laguna,
Teneriffa, Kanariedarna,
Spanien

The XII European
Conference on Develop-
mental Psychology
Information: www.magna-
congresos.com/xiiecon

september

22-23 september i Viasteras
Nationell vuxenhabilite-
ringskonferens pa temat
Ung med funktionshinder
Information: www.ltv.se/
habkonferens2005
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28 oktober i Uppsala
Visioner och verklighet i
ett nytt artusende

— konferens om funktions-
hinder i Uppsala
Information:
jerry.fahlgren@lul.se

2006

januari

12-14 januari i Stockholm
The 9th Nordic Youth
Research Information
Symposium: Landscapes
of Youth

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

11-12 maj i Vasteras
Kvalitetsdagar for svensk
barn- och ungdoms-
habilitering

Information: www.ltv.se/
kvalitetsdagar2006
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