


Forskarportratt:

Utanfor systemet — nya
livsstilar bland unga vuxna

De senaste tio dren har nya livsstilar véxt fram bland unga intellektuellt

funktionshindrade. De séker sig i allt hégre grad egna vagar, manga vill
absolut inte bli kontrollerade. Socialpedagogen Bibbi Ringsby Jansson

forskar om deras livsvillkor.

“Det har inte du ett dugg med att géra,” |

Jimmys kommentar foranleds av fragan
varfér han strular till livet — dker fast
{or fylleri och snatteri, bestiller mobil-
telefoner som han inte kan betala och
sd vidare. Jimmy ser inte sig sjilv som
funktionshindrad och han vill inte ha ni-
gon kontakt med myndigheter.

Jimmy é&r en typisk outsider och hor
till de litt funktionshindrade, som efter
avslutad skola inte omfattas av samhiil-
lets kontrollapparat. De tar inte emot
hjalp med bostad, arbete eller fri-
tidssysselsiittning. Enda gingen som
myndigheter far upp égonen for outsi-
dergruppen #r nir de fir ekonomiska
och/eller sociala problem.

Ungdomars offentliga liv
Jimmy dr ocksé en viktig person i Bib-
bi Ringsby Janssons forskning. Han
forekommer i en studie, som hon gjort
tillsammans med Séren Olsson, om
vardagsliv och livsménster hos unga
minniskor med létt eller moderat in-
tellektuellt funktionshinder. Bibbi &r
lektor i socialt arbete vid institutionen
for individ och samhiille, Hogskolan i
Viist. Soren Olsson éir professor vid in-
stitutionen fér socialt arbete, Géteborgs
universitet.

Deras studie gjordes 2003-2005 och
ingéir i projektet "Den lokala offentliga
arenan, en plats for méten och samspel?
En studie av unga personer med utveck-
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lingsstorning och deras offentliga liv”
— det vill siiga hur de anviinder gator,
torg, kaféer och liknande.

Nagot har hant

Fram till relativt nyligen hade intellek-
tuellt funktionshindrade en tamligen ge-
nomreglerad tillvaro. De fick omvérd-
nad pd institutioner, i gruppboenden
eller andra sirskilda boendeformer, och
hade mycket begriinsade méjligheter att
paverka sina liv.

Men nigot har hint de senaste tio
aren. Samhillet har forindrats och dér-
med dven villkoren fér socialt utsatta
grupper. Till exempel har mer in 5 000
miinniskor med intellektuellt funktions-
hinder flyttat ut till andra boendeformer.

Bibbi Ringsby och Séren Olsson
lyfter fram tre strukturella sambhillsfor-
iindringar. Den forsta ér att viilfirdssta-
ten i viss man krympt. Dagens vil-
firdspolitik bygger i hég grad pa att
ménniskor arbetar. Funktionshindrade
och andra arbetslésa hamnar da litt ut-
anfor systemet.
valfrihet och individens eget ansvar for
att soka hjilp borjat ersiitta den gene-
rella vilfdrdspolitiken. Marknad, indi-
vidualism och valfrihet dr nya ideal,
som styr bort fran kollektiva lésningar.
Den som orkar hiivda sina egna riittig-
heter far diirmed ett néstan automatiskt

| forsteg framfor andra.
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For det tredje har de traditionella
ménstren for minniskors vardagsliv,
normer och socialt samspel férsvagats.
Det skapar nya mgjligheter, men ocksé
storre osiikerhet och nya risker.

Vi blev overraskade
Hur ringar man dd in vardagsliv och
livsménster hos unga intellektuellt funk-
tionshindrade? Bibbi Ringsbys och S6-
ren Olssons undersdkning gjordes i tre
sma och mellanstora stider.

- Vi bérjade egentligen undersika
vilket offentligt liv ungdomarna har
och vilka platser de ror sig pa, berittar
Bibbi Ringsby. Via annan ungdoms-
forskning visste vi att ungdomar har
olika siitt att forhélla sig till det offent-
liga rummet. For att hitta ungdomarna
tog vi kontakt med tjéinsteméin som bru-
kar ha med funktionshindrade ungdo-
mar att gbra.

— Under resans gang borjade det viixa
fram en bild som 6verraskade oss. Det
var létt att hitta en del av ungdomarna
medan andra var mer svarfingade.

Resultatet blev en grupp pa 60 per-
soner i dldrarna 19-30 &r. Deras sociala
bakgrund, familjeférhillanden och livs-
situation kartlades med hjilp av ett an-
tal lérare, arbetsformedlare, terapeuter,
LSS-handldggare och andra informan-
ter. [ néista steg gjordes en mer djuplo-
dande studie med 23 av dem.

— Vi féljde dem i vardagen, intervjua-




Bibbi Ringsby Janssons oclt Soren Ols-
sons studie ingdr [ ett stérre gemen-
samt projekt: " Den lokala offentliga
arenan, en plats for méten och sam-
spel? En studie av unga personer med
utvecklingsstérning och deras offent-
liga liv”.

de dem om vad de gor, vilka de méter och
blir kompisar med. Vi férsokte fa en stor
spannvidd i friga om social bakgrund,
alder, kon och grad av social assistans.

Tre tydliga grupper

Fram viixte en bild av tre dominerande
ideala livsménster. Som vanligt blir det
forenklingar av en empirisk méangfald,

— Men jag menar att var bild dr viil
forankrad, understryker Bibbi. Vi har
haft stor hjilp av de professionella in-
formanterna och ungdomarnas egna be-
réttelser har vidgat bilden.

Den forsta gruppen, "de omhinder-
tagna och representerade”, far mycket
samhillsassistans. De har egna ligen-
heter i nybyggda enheter for grupp-
boende, dit de flyttat direkt hemifran.
Banden till férildrarna ar starka, och
deras vardag kontrolleras i hig grad av
personalen och slikten. Samtliga har
organiserad daglig sysselsittning och
reglerad fritid.

“Pendlarna”, grupp nummer tva,
finns ibland inne i systemet och ibland
utanfdr. De bor vanligen i gruppboende
eller i egna ligenheter i stédboende,
med gemensamma utrymmen. En del
av dem dr ofta ute pa stan, och ménga
struntar periodvis i jobbet eller vigrar
delta i program.

Personalen har inte sa god kontroll
dver deras forehavanden. Pendlarna vill
inte lata sig kontrolleras. Vissa har star-

BIQEHAL

| ka familjeband medan andra inte har

samma kontinuerliga forildrakontakt.
Det éir ocksa séllan personal och ungdo-
marnas fordldrar har sirskilt mycket
kontakt med varandra.

Slutligen finns gruppen outsiders”,
som efter avslutad skola viiljer bort
samhillets hjédlp med boende, arbete
och fritidsaktiviteter. En del finns hem-
ma hos forildrarna, andra har egna li-
genheter eller bor hos kompisar, flick-
viinner och pojkviinner.

Socialtjénsten kénner till gruppen
men vet mycket lite om hur de lever.
Outsiders uppmirksammas mest nir de
rakar i svarigheter — oftast med pengar,
med barnen (som en del har), smakri-
minalitet och droger.

Hir finns ocksd tydliga genusskill-
nader. Pojkarna dras ofta till ging, ir
hégljudda och vil synliga. Flickorna
drar sig undan och soker sig i storre ut-
striickning till pojkvanner/partners.

— Outsiders har nog alltid funnits
men troligen 4r de ménga fler i dag. Vi
har inte grepp om deras verkliga antal,
siiger Bibbi.
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Pa deras egna villkor

I dag kan dven manga intellektuellt funk-
tionshindrade vilja sin egen livsform.
Manga lyckas ocksa hitta strategier for
att klara sig bra, medan en del fir pro-
blem av olika slag.

— Det dr viktigt att samhéllet hittar
nya siitt att hjélpa och att man tar fasta
pa ungdomarnas énskemdl. Hir behovs
manga professionella hjilpare som stil-
ler upp pa ungdomars egna villkor och
som jobbar okonventionellt,

— Det finns mycket att forska vidare
om, séiger Bibbi. Till exempel borjar vi
fa upp Sgonen for att det pd fingelser
och paragraf-12-institutioner finns grup-
per av utvecklingsstérda.

Nista publikation i huvudprojektet
“"Den lokala offentliga arenan”, som
Bibbi Ringsby Jansson och Séren Ols-
son har pd gdng handlar om vilka plat-
ser ungdomarna beséker och vad som
kinnetecknar dessa offentliga rum. H

Bibbi Ringsby Jansson kan nds pd
bibbi.ringsby.jansson@hv.se

sidan 3

Foto: Privat



Den svarfangade vardagen

Det sdgs att personer med psykiska funktionshinder har de samsta

livsvillkoren i vart land. Men samtidigt &r kunskapen om hur deras

vardag ser ut forbluffande liten.

Nu ska Maria Klamas, doktorand vid Goteborgs universitet, ta reda

pa mer om denna utsatta grupp.

— Nir man ska forindra livsvillkoren fér
personer med psykiska funktionshinder
mdste man veta hur deras vardag ser ut.
Tyviirr finns inte sd mycket forskning om
just detta, siiger Maria Klamas, dokto-
rand vid institutionen for socialt arbete,
Goteborgs universitet, och knuten till
Vardalinstitutet.

Sedan tva dr arbetar hon med ett
forskningsprojekt om vardagen fér
personer med psykiska funktionshin-
der. Tanken ér att ga pad djupet med ett
fatal personer for att fa en bild av vad
de gor och pa vilka arenor de agerar.
Maria har inte utgatt fran ndgon speci-
ell diagnosgrupp néir hon valt sina in-
formanter.

— Jag sokte upp ndgra triaffpunkter
och berittade om min forskning och att
jag ville ha kontakt med personer med
psykiska funktionshinder. P4 sa siitt blir
det intervjupersonerna som sjilva av-
gbr om de vill delta, berittar hon.

Tio personer ska intervjuas vid var-
dera tre tillfdllen. Den forsta intervjun

ror vardag, aktiviteter, relationer och
interaktioner, stod och psykiska funk-
tionshinder. Informanterna far till stor
del styra berittandet och dess riktning,
dock inom studiesyftets ramverk.

Viktiga teman

Efter forsta intervjuomgangen har Maria

urskiljt ndgra teman:

* vardagliga strivanden — drommen
att vara och géra som andra

* trygghet — att ha familj, "mamma-
pappa-barn”; att ha ndgon att dela
vardagen med

* respekt och vérdighet — riitten att fa
vara som man ér, att inte behova ha
en mask for att duga

e delaktighet och sjilvstiandighet — att
ha en plats i samhiillet; att ha arbete
och inte ligga till last

» viinskap — vikten av 6msesidighet,
att finnas som stéd for varandra och
att vaga be om hjilp

* kraft och styrka — att hitta viigar och
strategier [Gr att fa livet att fungera.

Forskning vid Vardalinstitutet

Vid Virdalinstiutet pagdr tvirvetenskapliga forskningsprojekt om psykiskt
funktionshindrade inom ramen f6r plattformen Langvarigt psykiskt sjuka
och funktionshindrade. Det sker inom fyra programomraden:

* Upplevelser av psykisk sjukdom

¢ Individen i familje-/samhiillskontext

* Profession/organisation/ledarskap
* [ntervention/stdd

Ett gemensamt projekt planeras med syfte att underséka livssituation och
pégéende vard och omsorgsinsatser for personer med langvarig psykisk
sjukdom och funktionshinder i nigra kommuner: www.vardalinstitutet.net
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— Just styrkan var nigot som slog mig i
samtalen. Dessa tio personer har en fan-
tastisk forméga att hantera komplicerade
livssituationer, berittar Maria.

Det psykiska funktionshindret ir siil-
lan det enda problemet. Négra infor-
manter har beriittat om att de vuxit upp
med fordldrar med psykisk sjukdom
och om rédslan att sjilv drabbas. Flera
har forsokt ta sitt liv. Vissa har eller har
haft missbruksproblem.

Allt kan inte kopplas samman med
deras psykiska funktionshinder, utan
har med annat att géra: arbetslishet, dé-
lig ekonomi, svidrt att fa barnomsorg
och sa vidare. De psykiska svarigheter-
na blir ytterligare en birda ovanpa allt,

Konsten att duga

En 16d trad i beriittelserna ir kiinslan att
aldrig duga som man ér.

— Det ir ett dilemma som flera har
lyft fram, siger Maria. Ska jag betona
mina svéirigheter for att fi sd mycket
hjilp som majligt? Eller ska jag férsoka
vara normal och I16pa risken att inte fa
hjilp? Manga har kinslan av att de stéin-
digt ifrdgasitts och blir misstrodda.

Informanterna foreslar ocksa en 16s-
ning: att i vardagen omges av personer
som har fortroende for dem, som lyss-
nar pa vad de har att séga.

Battre livsvillkor

I néista intervjusteg ska Maria Klamas in-
formanter ringa in vad som ir betydelse-
fullt for att fa vardagen att fungera, men
fdven berfitta om hinder och svirigheter,
De beriittar om personer eller annat, som
béicker, musik eller andra fritidsintres-
sen, I ett sista steg planerar Maria att




lata dem beritta mer om sina psykiska
svérigheter och vad det kan innebiira for
vardagen.

— Jag vill Iyfta fram deras situation
utan att kréinka, och ge en bild dir de
kiinner igen sig. En svérighet #r hur
man presenterar deras vardag utan att
deras funktionshinder befists.

Vid Vardalinstitutet finns flera per-
soner som forskar om ménniskor med
psykiska funktionshinder.

Maria Klamas drivkraft som
Sorskare ér att pd ndgot séitt
skapa en positiv skillnad for
mdnniskor,

- Det ir viktigt att nd ut genom att
beriitta om vér forskning fér ménniskor
med funktionshinder, politiker, anhéri-
ga och studenter. H

Maria Kiamas kan nds pa
Maria. Klamas@vardalinstitutet.net

HALLA DARI

Halld déir Urban Markstrom, handi-
kappforskare, som arbetar pd kansliet
Jor nationell psykiatrisamordning.

Hur ldngt har arbeter med psykiatri-
samordningen kommit?

— Vi dr inne pa det sista av tre tilldelade
dr, och arbetet flyter ganska bra, trots
att det &r ont om tid. Vi arbetar nira So-
cialstyrelsen och forsiker géra mesta
mdjliga av de tilldelade medlen —en del
anviinds direkt av kommuner och lands-
ting, vissa delas ut till innovativa projekt
och resten gér till riktade satsningar som
vi sjdlva initierar.

— Sedan gor vi forstis annat, som
att lyfta fram goda exempel och skapa
medvetenhet om viirdet av ett tydligt
brukarinflytande i vard, stod och reha-
bilitering.

Vad ska héinda under 20067

— Vi startar och stidjer satsningar pa ex-
empelvis utbildning och metodutveck-
ling. Samtidigt dr det dags att ta oss an
de forslag pa fordndringar, som vi tin-
ker ldmna Gver till regeringen i samband
med att uppdraget avslutas. Redan nu
dgnar vi avseviird tid at vad som ska
hiinda efter att vart kansli lagts ner.

Du arbetar ju bara delvis pé kansliet
Jor nationell psykiatrisamordning.
Vitken dir din roll som forskare?

— Négon egen forskning kan jag inte
dgna mig 4t pd kansliet. Daremot ska jag
torsoka utveckla verksamhet och meto-
der pé psykiatrifiiltet, och da #r det néd-
viindigt att vara viilorienterad pa forsk-
ningsomridet. Vi kan ju bara satsa pd
saker som vi vet fungerar!

— Mycket handlar ocksd om att de-
signa projekt, dédr undersikningar och
utvéirderingar dr en viktig del.

Pda vilket scitt tar man inom psykiarri-
samordning hjdlp av forskningen?
— Forskning pd omradet i bred mening

ir en sjilvklar utgdngspunkt. Om vi
ska forbéttra situationen for de psy-
kiskt funktionshindrade, méste vi ta till
oss aktuella kunskaper och ta hiinsyn
till dem niir vi till exempel viljer vilka
arbetssiitt och metoder vi forsoker vara
med och implementera och utveckla. Vi
anlitar ménga av landets forskare for att
genomfora nédvindiga studier och ut-
viirderingar.

- Forhoppningsvis ska psykiatri-
samordningens alla projekt bli en kun-
skapsbank och ett viktigt hjilpmedel fésr
praktiken.

Foto: Katarina Markstrom
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Problemet vid bedémningen av
Jordldrar med utvecklingsstorning
. dr att vi ofta inte vet pa vilket plan
deras brister finns, betonar Lydia
Springer. '

Xy ey sl o
Lireny [s:s¢ RAYIVI&0)
Hingy

Foraldrars formaga
— lattare bedomning med
nytt instrument

Kan man vara en bra mamma eller pappa trots ett begévningshandikapp?

Det dr svart och kédnsligt att bedoma en persons férméaga att klara av
fordldraskapet. Nu ska en grupp forskare prova ett brittiskt bedémnings-
instrument, som ska kvalitetssékra bedémningen.
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Varje dr fods det i Sverige ungefir 160
barn, som har en férdlder med utveck-
lingsstérning. Eller om man viinder pa
det hela — ungefér dtta procent av alla
kvinnor och miin med utvecklingsstor-
ning blir ngon gang fériildrar. De flesta
har lindriga begavningshandikapp, men
ofta dr funktionshindret tillrickligt stort
for att paverka deras forméaga att vara
fordlder.

I Sverige 4r det de sociala myndig-
heterna som ska ge forildrarna stod i
toréldrarollen. Ibland — runt hilften av
fallen — beddms fordldrarna ha sa svéra
handikapp att de inte klarar av att ta
hand om sitt barn. Och i ménga fall for-
soker myndigheter att vertala kvinnan
med utvecklingsstérning att avbryta
graviditeten pa ett tidigt stadium. Na-
got systematiskt sétt att {a svar pa fra-
gorna om fordldraduglighet finns inte i
Sverige i dag.

— Tidigare har man forlitat sig pé
IQ-begreppet, men det séger inte till-
riickligt mycket om forildraférmégan,
beriittar Lydia Springer, psykolog pa
Vuxenhabiliteringen i Uppsala.

— Men vi vet att de kognitiva forut-
siittningarna paverkar. Och vi vet att
forutsittningarna faor ett gott forildra-
skap genom de erfarenheter man skat-
far sig kan forindras med tiden, vilket
1Q inte gor. Inte minst barnet paverkar:
det kriivs olika formégor for olika barn.
De beddmningsgrunder man anviinder
sig av i dag tar inte hinsyn till alla
dessa faktorer.

Vill gora svensk version

Lydia Springer har arbetat med SUF-
gruppen, Samverkan kring forildrar
med utvecklingsstorning och andra kog-
nitiva svarigheter, sedan 1999, Nu ingar
hon i ett forskningsprojekt, dar syftet dr
att utvirdera om det dr dags att gora en
svensk version av det brittiska bedém-
ningsinstrumentet Parent Assessment
Manual (PAM). Stiftelsen Sidvstaholm
finansierar projektet.

Projektet ar ett samarbete mellan
FoU-verksamheterna vid Regionfér-
bundet Uppsala lin (IFO och handi-
kapp). Centrum fér funktionshinder
vid Landstinget i Uppsala lidn, Uppsala
kommun, institutionen for folkhilso-
och vdrdvetenskap vid Uppsala univer-
sitet och Institutet for utveckling av
metoder i socialt arbete (IMS) vid So-
cialstyrelsen.

PAM iir framfor allt tinkt att anvin-
das som ett stod for socialtjdnsten nir
olika former av stod till forildrarna ska
beslutas. I instrumentet, som i sjilva
verket dr ett stort antal frigor som fér-
dldrarna far svara pd, delas forildra-
formégan in i tre delar: kunskaper om
fordldrars ansvar och barns behov, fér-
magan att forvirva kunskap och firdig-
heter samt formégan att utféra dessa
firdigheter.

— Problemet vid beddmningen av
dessa forildrar dr ofta att vi inte vet pé
vilket plan deras brister finns. Har de
inte tillrdcklig kunskap eller saknar de
formagan att skaffa sig kunskap?

— De har inte samma mojlighet att
forviirva kunskap som vi andra genom
till exempel bocker, internet eller viin-
ner. Ibland ir det just detta de behéver
hjdlp med. Forst niir de har fatt méjlig-
heten att skaffa sig kunskap gér det att
utviirdera deras firdigheter, sdger Ly-
dia Springer.

Uppskattat av domstolen

PAM har anviints i Storbritannien sedan
1998 och utvirderades med goda resul-

tat 2000. Det sprids i England och ir

uppskattad inte minst inom domstolsvi-
sendet for sin tydlighet. En uppdaterad
version, PAM 2, 4r nu under utveckling
i England. PAM anviinds oftast under
en attaveckorsperiod och kompletteras
med en begavningsutredning.

Att enbart Oversiitta instrumentet éir
ingen bra losning, menar Lydia.

— Det ér viildigt svart att anpassa till
svenska sociala och kulturella férhal-
landen. Ett exempel: att bada naken
med sitt sjudriga barn anses niistan som
ett dvergrepp i England, medan det ér
fullt acceptabelt i Sverige. Sedan finns

PAM

det forstds skillnader i elsystem, trans-
porter, pengar och annat som madste
korrigeras for att det ska bli korrekt,
siiger hon.

Ska prova svensk version

Nu bedriver Lydia och hennes kolle-
gor ett pilotprojekt. dir de ska prova en
svensk version av PAM pd fem familjer.
For att fa ett jimforelsematerial kom-
mer forskarna att ta del av socialtjins-
tens utredning av familjerna. Studien
genomfors med informerat samtycke
fran fordldrarna.

Om pilotstudien slér viil ut kommer
forskarna att giéra en mer omfattande
studie.

-~ Vi har stora forhoppningar att
PAM kommer att fungera bra dven for
svenska forhallanden. Aven om det rér
sig om en viildigt liten grupp i samhél-
let, s dr fordldrar med utvecklingsstor-
ning en utsatt grupp som historiskt har
haft mycket fé réttigheter. Om man pé
ctt grundligt sitt analyserar vad de kla-
rar av och vad de behdver mer hjilp
med, kar chanserna till att de far ritt
hjalp i sitt forildraskap, nagot som iir
mycket angeliget med tanke pa bar-
nen.

— Allt arbete kring dessa foriildrar
syftar ju till att barnen ska fi s bra fiir-
utsiittningar som mdjligt, betonar Lydia
Springer. |

Lydia Springer kan nds pd
Ivdia.springer @lul se

PAM iir konstruerat sérskilt med hénsyn till de svérigheter som kan uppsté i
sarbara familjer, dér till exempel en eller bada fériildrarna har intellektuella
funktionsnedsittningar. Att anvinda PAM innebiir att bedémningar sker med
betoning pa férildrarnas formégor, resurser och behov snarare in betoning
pé brister. Forildrarna uppmuntras att delta i processen genom att beskriva
och beritta pa vilka omréden de behdver stéd och hjilp.

Manualen har utvecklats under en tiodrsperiod, under ledning av Dr. Sue
McGaw och ett team som ger stdd t utsatta familjer i Storbritannien. PAM
kan anvindas av en rad olika praktiker, som har direkt kontakt med och ir
involverade i bedomningar och utredningar av familjer.
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Forskarportratt:

Riv ner hindren!

EU-satsning pa funktionshindrade pa arbetsmarknaden

Forskning om de funktionshindrades situation har i grunden ett praktiskt syfte.
Kerstin Gynnerstedt i Vaxjo ar bland annat engagerad i europeiska utvecklings-
projekt i EU-regi for att starka funktionshindrades position pa arbetsmarknaden.

Forskning, utvecklingsarbete och handfast vardagsslit gar i varandra.

Kerstin Gynnerstedt dr docent vid institu-
tionen for socialt arbete, Vixjo universi-
tet, och hennes forskning ér sérskilt inrik-
tad pa handikapp- och dldreomsorg. Fran
bérjan dr hon socionom och statsvetare.

Hon iir just firdig med en utviirde-
ring av Mersmakprojektet — ett forsok
att hitta kreativa vigar for att integrera
funktionshindrade pa arbetsmarknaden.
Projektet har bedrivits i Skdne 2002-
2005. Hon har sjilv varit transnationell
koordinator i projektet.

Mersmak ingar i en stor EU-satsning
for att riva ned hinder som stiinger ute
folk fran arbetslivet: pa grund av funk-
tionshinder, etnisk tillhdrighet, sexuell
liggning, kon, dlder och annat. 1 dag
star ndra 100 miljoner ménniskor utan-
for Europas arbetsmarknad.

— Euwropeiska socialfonden (ESF),

som &r ett EU-organ, ville satsa pd ut-
vecklingsprogram med stor budget, i for-
hoppning om att detta ocksa genererar
stora resultat. Equalprogrammet &r ett
sadant, och Mersmak sorterar under
Equal.

— Mersmak innehdll en svensk och
en transnationell del, beriittar Kerstin
Gynnerstedt. Denna konstruktion r ett
krav fran EU.

Den inhemska delen bestod av tio
samarbetspartner med olika organisa-
tionskulturer och viljor, interna omor-
ganisationer, personbyten, revirtiinkan-
de och annat.

Vi fann guldkorn

Anda lyckades Mersmak dstadkomma
ett antal goda resultat.
— Delprojektet Fribo var ett guld-

Equalprogrammet — en europeisk experimentverkstad

Equal &r EU:s storsta mangfaldssatsning nagonsin. Uppdraget dr att fungera som
en experimentverkstad for att testa nya idéer och tillvigagdngssitt — och for-
hoppningsvis hitta lésningar som kan appliceras i storre skala pa fler stillen.
Equalprogrammets férsta del omfattar aren 2000-2006. Arbetet bedrivs i
flera tusen projekt i samtliga EU-ldnder. Totalt beriiknas det i Sverige omsiitta

1,5 miljarder kronor.

Europeiska socialfonden (ESF) dr huvudman fér Equal. Alltsammans ingar
i EU:s sd kallade Lissabonstrategi som slogs fast ar 2000. Dess yttersta mal &r
att EU 2010 ska uppni en sysselséttningsgrad pa 70 procent och bli viirldens
mest konkurrenskraftiga och kunskapsbaserade ekonomi.

sidan 8
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korn. Hir giillde det att ordna eget bo-
ende och ge forutsittningar for ett gott
socialt liv for framst funktionshindrade
ungdomar i Glimakra i nordéstra Ska-
ne. Vi ville ocksé utveckla en generell
modell for hur arbetet med att utveckla
sddant boende kan utformas.

— Det underbara var att alla parter var
néjda. Ostra Goinge kommun, dit Gli-
makra hor, driver nu projektet vidare i
egen regi. Men dirmed inte sagt att mo-
dellen automatiskt kan kopieras av andra
kommuner med andra férutsittningar.

Delprojekt Slussen var ocksa lyckat
till stérsta delen. Avsikten var att fa ut
ménniskor i 16nearbete. Det tog sin tid
att hitta arbetsformer, men det blev sa
bra att Forsikringskassan i Kristianstad
har diskuterat att fortsétta internt. Néra
200 ménniskor, ofta med ménga ars ar-
betsldshet i bagaget, har varit i kontakt
med projektet.

— Just fokuseringen pa den enskilda
méanniskan var viktig, understryker
Kerstin  Gynnerstedt. Arbetsprovning
kanske inte alltid resulterar i att man
kan stka ett vanligt arbete. Jobb kan
visa sig orealistiskt didrfor att en person
inte orkar. D& kanske négon timmes
sysselsiittning per dag, som ger sociala
kontakter, dr ett bra alternativ.

— Aven delprojekt Handelskamman-
modellen gav lirdomar. Det handlade
om att bilda en plattform for foretagare



Foto: Hasse Karlsson

inom den sociala ekonomin, att bygga
upp en stédstruktur fér samarbetet mel-
lan bland annat Sydsvenska handels-
kammaren och sociala foretag.

Socialt foretagande

Socialt foretagande dr till exempel att
sdka underlitta en integrering pa arbets-
marknaden for funktionshindrade. Det
kan bedrivas av folkrérelser, koopera-
tiv, ideella féreningar och liknande, men
kan ocksd vara foretag som satsar pa sitt
sociala ansvar, att skapa etiskt och mo-
raliskt goda arbetsplatser, att ge plats for
personer med funktionshinder.

— En stor vinst med Mersmak #r att
begreppet socialt foretagande hamnat pa
agendan i Skine pa ett helt annat siitt dn
tidigare, betonar Kerstin Gynnerstedt.

Europeiskt samarbete

Ett EU-krav pd Mersmak var att hitta
europeiska samarbetspartner, Relationer
byggdes upp med ett projekt i Rostock,
Tyskland, och ett annat i regionen Emi-
lia-Romagna, runt Bologna, i Italien.

— Man kan ha manga synpunkter pé
EU-finansierade projekt, men som jag
ser det giller det att ta vara pA majlighe-
terna, understryker Kerstin Gynnerstedt.

— Lokala initiativ (som Mersmak)
ska orka stdngas mot ESF:s och Brys-
sels byrakratiska regelsystem. Att hitta

Ett av syftena med Mersmakprojektet
var att etablera Skdne som europeisk
modellregion for handikappade pa
arbetsmarknaden, berdttar Kerstin
Gynnerstedt. Fér den som vill veta
mer om Mersmak rekommenderas
hemsidan yww.anersmak.nu.

matchande partner i andra linder var | sieringskravet. Individerna méste vara

niigot som jag sjilv lade ner mycket tid
pé. Det tyska projektet ir entreprendrs-
inriktat medan det italienska byggt upp
sociala kooperativ fér miinniskor med
funktionshinder.

— Att etablera sddant samarbete tar
tid. Engelska spréket i all iira, men i Ro-
stock-regionen &r man betydligt dukti-
gare pd ryska och i italienska sméistider
ir det italienska som giiller. Niir vart in-
ternationella kontaktnit borjade fungera
pé allvar var projekttiden niistan slut.

Finn felen

Ett krav uppifrin var att Mersmakpro-
jektet ska rapportera systemfel, som ESF
sedan for vidare till EU. Systemfel &r sé-
dant som gér projektet svargenomforbart
cller som hindrar arbetstagare i kontakter
med arbetsmarknaden.

Villkoren for medfinansiering av
projekt ir ett sadant fel. Kravet pa of-
fentlig medfinansiering gor att nérings-
livet ér helt beroende av den offentliga
sektorns vilvilja att medverka. Det of-
fentliga har makt att besluta om vilka
projekt som ska finnas, hur stora behov
det lokala niiringslivet in har,

Dessutom blir tidiga och forebyg-
gande insatser for enskilda personer
(bade vid sjukskrivning och vid arbets-
lshet) oméjliga pa grund av medfinan-
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inne i systemen innan projekt kan star-
ta. Alltsd handlar det om att bota det
som redan gitt snett.

EU:s fredsprocess

~ 1 Sverige har vi litt att fokusera pé byra-
kratisk klfingrighet i EU-sammanhang.
Men dd glommer vi ndgot grundliggande:
om Europas linder samarbetar kring olika
problem lir folken kinna varandra och
skapar gemensamma angeliigenheter.

— Mersmak har givit mig kollegor
och viinner i alla horn av Buropa. Konti-
nenten blir mindre och man startar inte
krig med sina viinner. Alltsa ér projekten
lyckade som en del i EU:s fredsprocess.

— Sedan kan diskuteras om anvind-
ningen av EU:s miljoner for att beméota
problemen, som Equalprogrammet ska
angripa, sker pa bésta siitt i nuvarande
utformning.

Equal léper vidare 2004-2007.
Mersmak &r ett avslutat projekt som
lyckats skapa ndgra ringar pd vattnet
bade nationellt och transnationellt. Frén
tysk sida finns exempelvis énskemal
om att skapa en guide 6ver handikapp-
viinliga turistanliggningar i Sverige. En
sédan finns redan i Tyskland, |

Kerstin Gynnerstedt kan nés pd
kerstin.gvanerstedt@vxii.se
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AVHANDLINGAR

Stod ger trygghet, kraft och

hopp

Stod som fordldrar till barn med funk-
tionsnedsiittningar far av professionella,
niirstdende och viinner ér av avgorande
betydelse for hur de upplever sin livssi-
tuation. Det visar Britt-Marie Lindblad,
institutionen for omvardnad vid Umea

universitet, i sin avhandling som bygger

pd intervjuer med fordldrar och profes-
sionella.

Foriildrarna beskriver hur de, efter att
funktionsnedsittningen upptickts, blev
medvetna om viktiga virden i livet som
de tidigare tagit for givna. De é&r tack-
samma Gver att ha fatt behalla barnet
och striivar efter att det ska fa ett gott
liv. Vardagen fylls till stor del av vérden
och hanterandet av den egna oron och
osiikerheten infor barnets funktionsned-
séittning. De tvingas dven handskas med
andras syn — att deras barn skulle vara
mindre viirt dn ett friskt barn.

Nir foriildrar upplever att vardperso-
nal lyssnar pa dem, ser dem som viktiga
personer och tar dem pa allvar som bar-
nets vardare, kiinns det som ett ovérder-
ligt stéd, Fordldrarna mérker att vard-
personalen delar synen pa barnet som
viirdefullt och uppfattar dess unika be-
hov. Det ger forildrarna hopp om att
sjilva kunna gora sitt bista for barnet.
Det professionella stodet underlittar
ocksa vardagen.

For forildrar som upplever att vard-
personalen negligerar barnet och inte
tar deras kunskap, erfarenheter och
iakttagelser pa allvar, blir det dagliga
livet svart. Forildrarna blir kvar i osi-
kerhet och otrygghet om hur de ska ta
hand om sitt barn pa biista siitt. Detta
leder till en kamp for det stod som for-
dldrarna anser att de och deras barn be-
hover.

sidan 10

Att T4 informellt stod fran niirstden-
de, vanner och grannar, beskrivs som
viktigt. Majligheten att dela oro och be-
kymmer, men ocksa glidje, med andra
utanfoér familjen kinns ocksda som ett
stod. Sadant dr endast méjligt tillsam-
mans med personer som visat sig tro-
fasta, och som inte far forildrarna att
kiinna sig besvirliga darfor att de har ett
barn, som kriver mycket omvéirdnad
och uppmérksamhet, Det informella
stodet underlittar vardagen och ger
plats for spontana aktiviteter.

Det informella stddet dr nigot som
inte gér att kriva. Foréldrarna berittar
om hur bristen pa informellt stod gor att
de och barnet blir ensamma och hamnar
utantéren naturlig gemenskap med and-
ra ménniskor. L

Avhandlingen heter Att vara foréilder
till barn med funktionsnedsdittning,
erfarenhet av stod och av att vara pro-
Jessionell stédjare. Den dr skriven av
Britt-Marie Lindblad, institutionen for
omvdrdnad, Unmed universitet, son nds
pa: Brin-Marie. Lindblad @hb.se

Att kanna igen ansikten ; :

Hur kénner personer med utvecklings-
storning igen ansikten? Den frigan har
Henrik Danielsson sokt besvara i sin av-
handling vid institutet fér handikappve-
tenskap, institutionen for beteendeveten-
skap vid Linkopings universitet.
Forfattaren har i fyra delstudier stu-
derat miinniskors formaga att kiinna
igen ansikten pa bilder, dir forskaren
varierat bland annat bildens bakgrund
och presenterat bilder pd ansikten sam-
mansatta av delar av tidigare presente-
rade ansikten. Elever i sirskolan och
personer i daglig verksamhet samt hig-
skolestuderande har medverkat i expe-
riment kring denna férmaga.
Arbetsminne édr en forméga som spe-
lar en betydelsefull roll nidr en person
ska lésa uppgiften att kiinna igen avbil-
dade ansikten, foreslar forfattaren. H

Avhandlingen heter Facing the -
sion Piece by Piece. Face recognition
in persons with learning disability.
Férfattare édr Henrik Danielsson och
boken kan bestéillas fran institutionen
[foir beteendevetenskap, Linképings
universitet, 581 83 Linkdping.
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Om dovas sprak l ;

Ska dova ldra sig att tala eller att teckna?
Svaren pa frigan har varierat alltsedan
dévundervisningen startade i Sverige
1809. Kjell Lundstrém, institutionen for
individ, omvérld och lirande vid Lirar-
hisgskolan i Stockholm, undersoker i sin
avhandling vilka tankegdngar som varit
styrande under olika tidsperioder samt
de dévas reaktioner pa denna styrning.

Den forhdrskande synen fram till
1900-talets borjan var dels att den ddve
var lagt utvecklad mentalt, dels att teck-
enspriket himmade utvecklingen och
var ett “ligre” sprik. Under den sé kall-
lade audiologiska perioden pa 1950-
och 1960-talen forviintades alla lira sig
tala med hjilp av horselteknisk appara-
tur.

I avhandlingen beskrivs hur de déva
protesterade och hivdade att tecken-
spriket hjilper dgva att bygga upp sin
uppfattning om omvérlden. De fick
emellertid inte gehdr for sina argument
och tvasprakigheten infordes forst
1983, Sveriges Dovas Riksforbund
viixte med aren till en framtridande
dovpolitisk patryckargrupp.

Avhandlingen omfattar en enkétstu-
die och en studie av videoinspelade
lektioner i ddvskolan. |

Avhandlingen heter Kampen for ett
sprik. Dévas tvé sprak och tvasprd-
kighet | skolundervisningen i Sverige
1809-1990. Férfattare dir Kjell Lund-
strom, institutionen for individ, om-
véirld och liirande, Lirarhogskolan i
Stockholm. Avhandlingen kan bestéillas
Jran HLS:s forlag, tel. 08-737 56 62,
eller via e-post: his-foriag@lhs.se

Skola med mojligheter och.
begransningar

Enligt eleverna erbjuder sirskolan social
gemenskap samt stod och hjilp i skolar-
betet. Vid sidan av denna positiva bild
finns dven negativa bilder. Till stor del
har det senare att gora med att elever i
siirskolan betraktas som avvikande och
speciella. Detta framgar av Kristina
Szényis doktorsavhandling i pedagogik
vid Stockholms universitet.

Elevantalet i siirskolan har pa senare
ar okat kraftigt i Sverige. I debatten och
inom forskningen om sérskolan har
elevernas roster ndstan helt saknats,



Hur skolan uppfattas av eleverna sjilva,
har man séllan stillt frigor om.

Kristina Szényi har intervjuat och
observerat elever i aldrarna 7-21 ar. In-
tervjuerna har rort deras erfarenheter
och upplevelser av att gd i sérskole-
klass.

Flertalet beriittar att de blir retade
och ifrAgasatta av andra elever. De me-
nar att detta beror pa att sdrskolan ir en
speciell skolform. De striivar efter att
bli betraktade som vanliga elever, och
motarbetar dérfér andras negativa bild
av sirskolan pa olika siitt.

Avhandlingens resultat visar att sir-
skolan varken skapar delaktighet eller
utanforskap. For flertalet elever dr det
en "bade-och-skola”, somerbjuder mgj-
ligheter och begréinsningar.

Kristina Szonyi hoppas att denna
sammansatta bild kan bidra till fortsatt
diskussion om hur den politiska och
ideologiska malsittningen om “en skola
for alla” ska realiseras. |

Avhandlingen heter Séirskolan som
mdjlighet och begrdnsning — elev-
perspektiv pd delaktighet och utan-
Jforskap. Boken kan bestéillas firan
Jorfattaren Kristina Szonyi, tel.
08-690 58 72, 070-484 80 65 eller via
e-post: Kristinas@ped.si.se

Livsvillkor for personer med

utvecklingsstorning

Oie Umb-Carlsson, institutionen f{or
neurovetenskap, psykiatri Ullerdker vid
Uppsala universitet, har i sin avhand-
ling undersékt hur persener med utveck-
lingsstorning bor, arbetar, umgds och
mar. Med hjilp av statistik, enkiiter, pa-
tientjournaler och medicinska hilsoun-
derstkningar har forfattaren undersokt
levnadsforhéillanden och hilsa hos per-
soner i Uppsala ldn fodda 1959-1974.
Deras forhdllanden har jimforts med den
ovriga svenska befolkningens i samma
aldrar.

Det visar sig finnas tydliga skillna-
der, sdrskilt nér det giller arbete och
socialt liv. Personer med utvecklings-
storning forsorjde sig inte genom arbe-
te, utan hade sin frimsta inkomst via
socialforsikringssystemet (fortidspen-
sion, handikappersiitining). De hade
ocksa ett mer begriinsat socialt liv och
umgicks mest med sina anhériga och
med personal.

Graden av utvecklingsstérning och
dlder hade mycket liten betydelse.
Skillnaden mellan mén och kvinnor var
liten i jaimforelse med befolkningen i
dvrigt. Resultaten tyder pd att personer
med utvecklingsstérning  sags som
konsneutrala personer snarare dn som
kvinnor och méin med individuella pre-
ferenser och behov.

Det fanns vidare olika fysiska och
psykiska hilsoproblem hos dem. Trots
att majoriteten hade tillgang till husla-
kare och gjorde regelbundna hilsokon-
troller, upptiicktes behov av ytterligare
remisser, framfor allt till ortoped- och
Ogonspecialist.

Svaren i den enkiitstudie som ingick
i avhandlingen berodde ocksd pd vem
man fragade: anh¢riga eller personal.
Detta tyder pa att anhoriga och personal
bidrar med olika information. De bir
dérfor inte betraktas som utbytbara in-
formationskillor, utan som komple-
mentira killor, siger Oie Umb-Carls-
son. |

Avhandlingen heter Living conditions
of people with intellectual disabilities.
Forfattare dr Oie Umb-Carlsson, insti-
tutionen for newrovetenskap, psvkiatri
Ullerdiker vid Uppsala universitet.
Den kan bestéllas fran forfattaren per
e-post: oie yinib-c@swipnet.se

LASVART

Inre och yttre Idar

Forskningen om funktionshinder och
handikapp har expanderat och blivit allt-
mer mangfasetterad. Manga minniskor
berdrs av fragor om hur det 4r att leva
med funktionshinder eller handikapp,
och det dr viktigt att fora ut forsknings-
ron sé att de blir tillgéngliga for alla be-
rorda: brukare, anhériga, politiker och
manga andra.
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I denna bok har férfattarna med olika
metoder belyst hur funktionshinder och
handikapp ter sig fran de berorda perso-
nernas horisont, dvs. ur ett inifrdnper-
spektiv. Aspekterna och infallsvinklar-
na pa funktionshinder och handikapp
som presenteras dr mycket olika, efter-
som hinder och handikapp har skiftande

bakgrund och far vitt skilda konsekven-
ser. |

Boken heter Inre och yitre viirldar.
Funktionshinder i psvkologisk belys-
ning. Redaktor dr Erland Hjelmeuist
ach boken dr ntgiven av Student-
litteratur.

NOTISER

Norrbacka-Eugeniastiftelsen

— ansokningstid for bidrag till
forskning

Norrbacka-Eugeniastiftelsen stédjer
forskning, utvecklingsarbete och
forsoksverksamhet, som tar sikte

pa att underlitta rorelsehindrades
situation. Praktiskt inriktade och
tvirvetenskapliga projekt vilkomnas.
Bidrag ges endast undantagsvis till
grundforskning.

Bidrag kan ocksa ges till utveck-
lingsarbete inom hjilpmedelsomridet.
Detta sker frimst genom att Hjilp-
medelsinstitutet tilldelas ett visst be-
lopp att anviindas for extern bidrags-
givning. |

Ansikan ska goras pd scirskild blankett
sont kan rekvireras fran stiftelsens
kansti eller via hemsidan
www.norrbacka-eugenia.con

Sista ansdkningsdag dr den 30 april
2006. Fragor besvaras per e-post
info@norrbacka-eugenia.com eller

tel. 08-751 18 29
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KALENDERN

2006

april

4-5 april i Orebro

Konferens: Funktionshinder,
vardagsliv, habilitering

Info: www.orebroll.se/abstract_hfc

6-7 april i Malmé

Psykiatriska riksféreningens frs-
konferens: Att viilja bort livet — en
konferens om suicidologi

Info: Kongresspecialisten, Box 3077,
903 03 Umea, tel. 090-15 49 25

27-28 april i Tylésand

Psykiatri i fordndring — kunskaps-
Liige och framtida utveckling

Info: www.Ithalland.se/psykiatrii-
forandring

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 Viisterds
Kvalitetsdagar for svensk barn-
och ungdomshabilitering

Info: www.ltv.se/kvalitetsdagar2006

Juni

9-11 juni i Lund

European Network for Mental
Health Service Evaluation
(ENMESH)

Info: www.enmesh2006.omv.lu.se

12—13 juni i Sandhamn

Rethinking Informed Consent:

The Limits of Autonomy

Info: wwiw.bioethics.se/symposiun/2006

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, Nederlinderna
2nd Conference of IASSID ~Europe
Info: www.iassid.org/ och www.uni-
maas.nl/congresbureau/e-iassid2006

september

18-20 september i Lancaster, Storbri-
tannien

Disability Studies Association Con-
ference

Info: www.disabilitystudies.net

oktober

2—4 oktober i Sandefjord, Norge
5. Nordiske kongress i
synspedagogikk

Info: wan@syndanmark.dk
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