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Funktionshindrad?
Det beror pa.

Ligger funktionshindret i personen eller miljon? Forskare ar duktiga pa att definiera

gruppen funktionshindrade. Men nar det kommer till kritan ar synen pa vad ett

funktionshinder egentligen ér inte alls enhetlig.

—Vi maste bli battre pa att beratta vad vi egentligen menar med funktionshinder,

sager Lars Gronvik, doktorand i sociologi vid Uppsala universitet.

Bldddra igenom vilken studie som helst
inom handikappforskning. Nagonstans i
borjan finns det alltid med, definitionen
av vad som riknas som ett funktionshin-
der och vad som inte gor det. Och visst
maste det vara sa — forskning handlar om
att definiera, ringa in, att vara exakt.

Men problemet &r att definitionerna
sdllan héller, menar Lars Gronvik. Han
disputerade i maj i a&r med en avhandling
om begreppet funktionshinder. Genom
att studera ett antal klassiska verk inom
handikappforskningen drar han slutsat-
sen att definitionen av funktionshinder
varierar. Och att handikappforskarna
sjdlva sdllan 4r medvetna om det.

—Alla &r 6verens om att miljon har
stor betydelse. En vildigt vanlig ut-
gangspunkt dr att det &r miljon som gor
personen funktionshindrad. En person
som anvénder rullstol dr funktionshin-
drad bara om han eller hon finns i en
miljo som inte dr konstruerad for rull-
stolar. Det finns forstas olika grader av
denna uppfattning.

Sa langt ér allt vil. Problemet &r, me-
nar Lars, att de hoga idealen nir forskare
definierar begreppet funktionshinder inte
héller nér de sedan beger sig uti verklig-
heten for att beforska ménniskor.

Mata kroppar

For da handlar det néstan alltid om att
”mita kroppar”, som Lars Gronvik ut-
trycker det. Diagnosen fér styra vem som
klassas som funktionshindrad.

—Vi forskare anvénder oss ofta av re-
dan existerande data, till exempel fran
Statistiska centralbyran. Dir anvinder
man sina egna sitt att sortera ménnis-
kor, ofta utifran vad personen inte klarar

av, till exempel att inte kunna ga eller
ha svart att klara sin vardag pa grund
av kognitiva svarigheter. Men det gar ju
stick i stdv med vad vi forskare hiavdar,
att handikappbegreppet dr miljorelativis-
tiskt, sdger Lars.

Eller — som Lars sjdlv lite humo-
ristiskt uttrycker det: fram till sidan 5
i avhandlingen dr de flesta handikapp-
forskare miljorelativister. Sedan blir alla
kliniker (en variant av vad den norske
forskaren Jan Tgssebro har sagt).

Bland de klassiker som han har stu-
derat finns The Politics of Disablement
av Mike Oliver, ett verk som nog de
flesta handikappforskare har ldst. Men
inte ens i detta tongivande verk 4r de-
finitionen av funktionshinder konstant.

”Definitionerna

funktionshindrad? Déremot kan den
definitionen vara helt fel om man ska
studera hur en viss grupp fungerar ute
i samhillet. Definitionerna maste vara
olika beroende pa vad vi vill studera.
Men nir man definierar funktions-
hinder pa olika sitt, kommer man att fa
olika resultat. Lars Gronvik har simule-
rat tre olika definitionsgrunder f6r funk-
tionshinder for att se vilka olika resultat
det gar att fa fram. I en forsta grupp har
han grupperat ménniskor enbart efter
nedsatt funktionsférmaga. Den andra
gruppen kan ses som vilfirdsstatens
definition av funktionshinder — de som
behdver stodatgirder eller andra sam-
hilleliga insatser. I den tredje gruppen
far personerna sjilva definiera sig som

maste vara olika

beroende pa vad vi vill studera”

Svart med enhetlig definition
Hur ska vi da gora? For att studera min-
niskor och ménniskors villkor maste
vi gruppera dem pa nagot sitt. Men i
samma sekund som vi gor det, férlorar
vi utgangspunkten att miljon dr en vik-
tig komponent i definitionen av vad ett
funktionshinder &r.

—Jag tror att vi ska ldgga ner projek-
tet att hitta en definition som alltid fung-
erar. Om man till exempel ska studera
identitetsbildning hos en grupp, menar
jag att man kan utga ifran en subjektiv
bedomning: tycker jag sjélv att jag dr
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funktionshindrade eller ej. Data himtade
Lars fran bland annat Forsikringskassan
och Socialstyrelsen.

Stora skillnader
Det visade sig att det fanns stora skill-
nader mellan de tre grupperna.

—I den andra gruppen hade personer-
na simre inkomst och sdmre férankring
pé arbetsmarknaden 4n i de andra. Och
i den forsta gruppen fanns fler mén &n i
den tredje. Kanske ir det svarare for min
att sjélva se sig som funktionshindrade?



Fastin samtliga personer i de tre
grupperna klassades som “funktions-
hindrade”, skiljde sig alltsd persongal-
leriet at i de olika grupperna. Alla tre
grupperna anvinds flitigt inom handi-
kappforskning, men det ir sdllan som
urvalsprincipen problematiseras, menar
Lars Gronvik.

Forskare inte tranade

—Vi forskare dr inte trdnade i att under-
soka hur vi konstruerar det vi studerar.
For det 4r ju vi som skapar dessa olika
grupper, mer eller mindre medvetet. Lars
Gronviks svar pa problemet dr att man
som forskare maste vara medveten om
denna konstruktionsprocess. Han har
skapat ett begrepp for detta: ”case con-
structing reflexivity”. Det handlar helt
enkelt om att varje forskare maste fun-
dera pa hur gruppen som beforskas har
definierats. Och hur denna kategorise-
ring kommer att styra resultatet.

—Vi forskare ér jitteduktiga pa att
sdtta ihop enkiter och bearbeta resultat.
Men jag menar att vi maste bli béttre pa
att studera oss sjdlva, vad vi gor nir vi
forskar. Da blir forskningen bittre, si-
ger Lars.

Lars Gronvik kan nds pd
lars.gronvik@soc.uu.se

Lars Gronvik vid Uppsala universitet har skrivit en avhandling i sociologi om hur handikappforskare
definierar begreppet funktionshinder.
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Forskarportratt:

Ingenjoren som brinner
for hjalpmedel

Redan som liten pojke skruvade Bjorn Breidegard sénder apparater for att se hur de sadg ut inuti. Under
de senaste tio dren har han anvant sin nyfikenhet och ingenjérskunnande for att konstruera hjalpmedel

at dem som inte har tillgang till nagot sprak.

Bjorn Breidegard har bland annat konstruerat Minimetern
— ett kommunikationshjalpmedel som ger en rost fér dem som ingen rést har.
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Solskenshistorier — det dr svart att inte
anvinda det ndgot utnotta uttrycket nir
man berittar om Bjorn Breidegards
forskning. For nir man hor talas om 13-
ariga Marigona som har sagt sitt forsta
ord sedan sexton manaders alder tack
vare ett hjdlpmedel som Bjorn Breide-
gard har konstruerat, dr det svart att inte
bli rord.

—Det kianns forstas fantastiskt nér
man lyckas. Att anvidnda tekniken for
att forbattra livet for ménniskor; det ar
verkligen bade roligt och tillfredsstil-
lande, sdger han.

Forra aret disputerade Bjorn vid
Certec, Lunds tekniska hogskola, med
en avhandling som sammanfattade den
forskning han har sysslat med de senaste
tio dren. Sina rotter har han som ingen-
jor och han har dgnat storre delen av sitt
liv at renodlad teknik, framfor allt till-
lampningar av datorteknik, elektronik
och mekanik.

1998 tog han med sig sitt ingenjors-
kunnande till Certec. Dir motte han en
ny utmaning: att skapa tekniska mojlig-
heter som kunde svara mot ménskliga
behov, i synnerhet hos ménniskor med
stora funktionsnedséttningar. En av de
storsta utmaningarna var att hitta hjalp-
medel for svart hjarnskadade personer
som inte kan prata eller uttrycka sig pa
annat sétt dn genom blundningar, gap-
ningar, huvudvridningar etc.

Skapade nytt
kommunikationshjalpmedel.
Bjorn borjade intressera sig for de per-
soner som inte ens de anhoriga visste
huruvida deras kommunikationsansat-
ser var medvetna eller inte. Genom att
ta fasta pa vad dessa personer faktiskt
kunde gora —i vissa fall bara rora lite pa
ena fingret — skapade Bjorn ett nytt da-
torbaserat kommunikationshjialpmedel.
Minimetern var f6dd.

En av dem som har provat Minime-
tern 4r Emma Nilsson. Strax fore sin
9-arsdag rakade hon ut for ett olycks-
fall med en hist. Hon skadades svart i
huvudet och har sedan dess endast med
yttersta svarighet kunnat kommunicera
med ett fatal personer i omvirlden. Ock-
sd den allra ndrmaste omvirlden (for-
dldrar, personliga assistenter, ldrare)
kan inte alltid tolka om Emma menar
’ja” eller ’nej”. Hon talar inte och hen-
nes rorelseférmaga dr ytterst begriansad.

Emma kan genom huvudvridningar
styra Minimeterns rullande klot — ett
stort solgult klot pa bildskdrmen som
foljer minsta vridning at hoger eller vén-
ster. Nir klotet kommit till endera kanten
av bildskdrmen hors ett distinkt Ja eller
Nej i datorns hogtalare, och hela skér-
men blir gron eller rod. Pa detta vis kan
Emma svara Ja eller Nej. Minimeterns
rullande klot har for forsta gangen givit
Emma och andra personer en mojlighet
att objektivt kunna svara Ja eller Ne;j.

—Detta ger en drastisk fordndring,
bade for de berorda sjédlva och for deras
omvérld. Den nyvunna méjligheten har

Det andra benet i hans forskning dr
taktil ldsning, nagot som Handikapp-
forskning Pagar rapporterade om i num-
mer 4 2006. Bjorn har utvecklat metoden
Att 1dsa med hinderna, ett system for
datorbaserad inspelning och automatiskt
foljning (eng. tracking) av fingerrorel-
ser vid ldsning av punktskrift och tak-
tila bilder samt for analys av forloppen.

Folja fingrarnas rorelse

Systemet har gjort det mojligt att for for-
sta gangen automatiskt folja fingrarnas
rorelser Over punktskriftstexten medan
personen léser (hogt eller tyst). Det gér

”Det dr den berorda ménniskan sjdlv

som ska avgora vad som dir av viirde

och vad som dr ointressant.”

lett till en uppmaérksamhet och en iver
som inte bara visat sig i 6kad uthéllighet
utan ocksa i klart uttalade ord, nya ljud
och mer malstyrda rorelser, sdger Bjorn
Breidegard.

Billig teknik

Tekniken bakom Minimetern &r billig
och mojliggor individualiserade 16sning-
ar, nagot som #r ett maste nir det géller
hjdlpmedel for sa svart skadade ménnis-
kor. Minimetern &r stindigt under vida-
reutveckling for att utnyttja de forma-
gor som en ny anvéndare har, eller som
gamla anvindare kanske utvecklat.

Till exempel borjade Marigona att
styra det rullande klotet for att kunna
svara Ja eller Nej. Da hon forstatt att hon
med sina Ja eller Nej kunde paverka och
styra over sitt liv larde hon sig sedan
snabbt att trycka pa olikfdrgade tryck-
knappar som svarade Ja, Nej, Jag vill,
Jag kan etc. Olika ljud fran anvindarna
kan komma att anvéndas for att svara Ja
eller Nej. Mikrofon och ljudbehandling
i datorn implementerar denna funktion.
En av anvindarna kan med hjélp av bok-
staverande talsyntes stava till riktiga ord.

ocksa att jaimfora bade textldsning och
bildldsning med hinder respektive 6gon,
till exempel att jamfora hur en bild av
ett ansikte utforskas av fingrar respek-
tive ogon.

Det Minimetern och Att ldsa med
hénderna har gemensamt sammanfattas
i avhandlingens titel Att gora for att for-
sta, menar Bjorn.

—For mig ar det viktigt att det hjalp-
medel jag tar fram ska ha ndgon mening
for den berérda ménniskan i hennes sam-
manhang. Det &dr den berdrda ménnis-
kan sjédlv som ska avgora vad som 4r av
virde och vad som ir ointressant. Endast
genom ménskligt samspel kan teknisk
kunskap verkligen komma till sin rtt.

Bjorn Breidegard kan nds pad
bjorn@certec.lth.se

Se dven: www.certec.lth.se och
www.certec.lth.se/minimetern
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Gym for hjarnan

Kan ett datorprogram hjalpa personer med ldttare hjarnskador? Mycket tyder pa

att traning av arbetsminnet kan forbattra hjarnans formdaga att bearbeta och sortera

intryck. | ett nytt kliniskt utvecklingsprojekt ska man underséka om ett datorpro-

gram kan hjélpa vuxna personer med kvarstaende besvar efter hjarnskador.

Handikappforskning Pagar har tidigare
skrivit om Torkel Klingberg och hans
forskning och om hur ett specialdesignat
datorprogram kan lindra symtomen hos
barn med ADHD. Med hjilp av dator-
programmet, som konstrueras och hand-
has av spin-off foretaget CogMed, kan
man trdna upp arbetsminnet.

Man kan likna programmet vid ett
gym dér man kan tréna hjérnan. Liksom
man pa ett gym anvinder en viss maskin
for att trina till exempel Gverarmarna,
tranar programmet olika specifika delar
av hjérnan.

I minnet ingér olika mentala aktivi-
teter. S& om minnet blir bittre kan an-
dra funktioner ocksé forbittras, som till
exempel koncentrationsforméagan. Det
handlar alltsa om arbetsminnet, det slags
minne vi anvinder nér vi till exempel
ska halla flera olika talserier i huvudet
samtidigt. Arbetsminne krivs ocksa for
att man ska kunna kontrollera sin kon-
centration. Enkelt uttryckt kan man sidga
att man behover minnas vad man ska
koncentrera sig pa.

Kersti Samuelsson vid Universitets-
sjukhuset i Linkoping, har tidigare inrik-
tat sig pa forskning om hjdlpmedel och
skrev sin doktorsavhandling 2002 om er-
gonomiska aspekter pA manuella rullsto-
lar. Nér hon och en av klinikens neuro-
psykologer fick hora talas om CogMeds
datorprogram fick de idén att testa det pa
vuxna personer med litta hjdrnskador.

Diffusa symtom

—Dessa personer fungerar oftast ganska
bra i samhillet. Men de har kognitiva
problem som kan vara svéra att trdna upp
eller ldra sig att kompensera for. Sym-
tomen &r diffusa; det kan vara problem
med uppmirksamheten eller uthéllighet.

Man tror att det dr arbetsminnet som inte
fungerar optimalt.

Idag finns inte sd ménga strategier
for att hjdlpa personer med den hir ty-
pen av problem efter litta hjarnskador.

Man har lidnge kint till att barn med den
diagnosen har problem med just arbets-
minnet.

Tillsammans med en multimediapro-
grammerare utvecklade Torkel Kling-

Foto: Privat

| host startar Kersti Samuelsson ett forskningsprojekt dar personer
med lattare hjarnskador ska fa méjlighet att trana arbetsminnet.

Dirfor tindes ett hopp nidr CogMeds
datorprogram lanserades. Programmet
utarbetades i forsta hand fér barn med
ADHD, en diagnos som ges till barn
som har problem med koncentrations-
formaga, impulsivitet och dveraktivitet.
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berg och hans kollegor “ett spel” som
skulle trina minnesférméagan. Det visade
sig snart att barnen som anvénde pro-
grammet snabbt dvade upp sitt arbets-
minne. Pi sa sitt minskade dven nag-
ra av de symtom som forknippas med



ADHD sé som féormégan att kontrollera
sina impulser och att sitta stilla. Effek-
terna av nagra veckors spelande holl i
sig upp till sex méanader.

Torkel Klingberg och hans forskar-
grupp har ocksa visat att vuxna forsoks-
personer (utan ADHD) kan tridna upp
och forbittra arbetsminne och koncen-
trationsférmaga med upp till 20 procent.
Med hjilp av magnetkamera konstatera-
des att aktiviteten i pannloben var signifi-
kanthogre efter training med programmet.

Fem veckors trining

I host startar forhoppningsvis Kersti
Samuelsson, tillsammans med kollegor
vid Rehabiliteringsmedicinska kliniken i

Ménga som lider av lttare hjarnskador maste sluta kora bil. Om det blir mojligt
att trdna upp arbetsminnet — och darmed forbattra hjarnans formaga att bear-
beta och sortera intryck — kanske bilkérning éter blir en méjlighet for vissa.

Linkoping, en studie dir tva patientgrup-
per ska fa prova pa CogMeds trinings-
program i fem veckor. Fore och efter
traningsperioden far forsokspersonerna
genomga olika slags test och intervjuer
for att efterat kunna fa reda pa om tri-
ningen har givit ndgon effekt.

—Det hir dr jittespinnande. Om vi
kan tréna upp arbetsminnet hos dessa
personer s tror vi pa en positiv effekt i
deras vardagsliv. Det skulle kédnnas vil-
digt bra att kunna erbjuda vara patienter
nagot konkret. Idag star vi ganska mak-
16sa, sdger Kersti Samuelsson.

Manga personer som far littare
hjarnskador forlorar dven sitt korkort.
Bilkorning kraver stor uppmérksamhet

och att flera funktioner i hjdrnan samar-
betar optimalt. Detta brukar vara svart
for den som har en storning i arbetsmin-
net.

—Bilkorning dr nagot vildigt centralt
for ménniskor. Manga som inte féar be-
hélla sitt korkort forlorar en del av sitt
oberoende och sin identitet. Tdnk om det
ar mojligt att trdna upp arbetsminnet och
pé sé sitt kunna kora bil igen!

Kersti Samuelsson kan nds pa
kersti.samuelsson@lio.se
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Nanoforskning
mot tinnitus

Nanopartiklar kan komma att anvdndas fér behandling av tinnitus och

skadade harceller i det kansliga innerorat. Det ar férhoppningen med ett

nytt EU-projekt som ska ta fram lakemedel mot skador i innerdrat.

Skiss av en nanopartikel, en sé kallad kol 60 eller “buckyball”.

Sammanlagt satsar EU néra 100 miljoner
kronor under fyra ar pa projektet som
kallas Nanoear. Totalt deltar 23 olika
europeiska forskargrupper, varav en
vid Akademiska sjukhuset i Uppsala.
Professor Helge Rask-Andersen leder
Uppsalagruppen.

—Det finns ingen medicinsk behand-
ling idag for innerdrat. Det dr for svar-
atkomligt helt enkelt. Nanoteknologi
passar dirfor bra. Dessutom kan orat
anvindas som modell for andra svarat-

komliga organ, sdger han.

Nanopartiklarna ska vara utformade
sa att de soker upp en forutbestimd cell i
innerdrat for att binda sig till den och dér
kunna avge ett likemedel som utsond-
ras. De kan ocksa innehélla en gen som
kan aterstilla en skadad cell. Nanopar-
tikeln skulle alltsd fungera ungefir som
en sorts malsokande robot.

—Om det &r sd att viss tinnitus orsa-
kas av en storning i nervcellerna i in-
nerdrat, sa dr var forhoppning att man
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kan paverka dem till exempel med lo-
kalbeddvning eller liknande ldkemedel.
Da skulle man kanske kunna bota viss
tinnitus, sdger Helge Rask-Andersen.

Uppsalagruppen inriktar sig pa att
ta fram det biologiska materialet, odla
nervceller och undersoka vilka nanopar-
tiklar som &r ldmpliga for att fista vid
cellerna. Partiklarna maste vara gjorda
1 ett ogiftigt material, som kan 16sas upp
1 kroppen. Chitosan, ett imne som bland
annat finns i kréftans skal, 4r en limplig
kandidat, liksom silikat och polylysin.

Helge Rask-Andersen betonar att det
ror sig om kliniskt inriktad grundforsk-
ning och att det kommer att ta lang tid
innan man kan visa upp eventuella 16s-
ningar.

Ytterligare en svensk forskargrupp,
vid Kungliga Tekniska Hogskolan, in-
gér i projektet. Den gruppen ska ta fram
lampliga nanopartiklar.

Helge Rask-Andersen leder en av 23 forskargrup-
per i projektet Nanoear.

Foto: Privat



HALLA DAR!

Halla dir Maria Larsson, ny dldre-
och folkhdlsominister, med ansvar for
handikappolitiska frdagor.

Hur vill regeringen oka mojligheterna
for funktionshindrade att delta i sam-
hdllsliv och arbetsliv?

—Fler i arbete dr ett huvudfokus for re-
geringen. Det dr forutsittningen for att
ocksd virna en bra vilfird framover.
Dirfor har vi lagt en rad forslag for att
gora det mer 16nsamt att arbeta och att
anstilla. Det dr bland annat nystarts-
jobben sedan 1 januari i ar, minskade
socialavgifter for unga och éldre fran
1 juli.

En jobb- och utvecklingsgaranti
infors den 2 juli 2007. Inom ramen
for denna okas successivt antalet 16-
nebidrag och anstéllningar vid Samhall
AB for dem som har ett funktionshin-
der som medfor nedsatt arbetsformaga.
Det blev ungefir 2000 fler l6nebidrags-
platser 2006 och 2007. Med den hir
satsningen kan antalet behallas 2008
och det kan ske en 6kning 2009.

Vi arbetar pa att fa sa bra uppfyl-
lelse av mélen i den Nationella Handi-
kapplanen fran ar 2000, som mgjligt. I
host lamnar Boverket en rapport pa hur
langt arbetet kommit med att atgdrda
enkelt avhjdlpta hinder. Trafikverket
anger att ar 2010 ska 70-80 procent av
persontransporterna vara tillgéngliga.
Négra myndigheter med AMS i spetsen
har i uppdrag att till nésta ar redovisa
en strategi for hur funktionshindrade
lattare ska kunna komma in pa arbets-
marknaden. Regeringen kommer att
leverera en proposition pa Diskrimi-
neringskommitténs betinkande runt
arsskiftet. For att folja och vidta yt-
terligare atgarder for en bra malgang
2010, tanker jag ta initiativ till en stats-
sekreterargrupp som jobbar over depar-
tementsgranserna.

Alliansen understryker ju vikten av
egna val och sjilvbestimmande. Pad
vilket sdtt paverkar detta gruppen
funktionshindrade?

—Att ha inflytande och radighet
over sitt eget liv 4r en hornsten for
regeringen. Dirav vart fokus pa moj-
lighet till arbete och egen forsorjning.
Dirfor startar vi forsoksverksamhet
med kommunalt bilstéd fran 1 juli
2007 till 30 juni 2010. Vi startar dven
ett forsok i host med ett friare val av
hjdlpmedel i tva eller tre landsting.

Vilken roll spelar handikappforskning-
en for att forbdittra forhdllandena for
de funktionshindrade?

—Handikappforskningen har en vik-
tig roll for att 6ka kunskapen om mén-
niskor med funktionshinders villkor i
samhéllet och vilka hinder som finns for
delaktighet och inflytande. Det handlar
ocksa om att 6ka kunskapen om vilka
losningar som finns, till exempel ny
teknik. God forskning med hog sam-
hillsrelevans dr dven en forutsittning
for en mer noggrann metodutveckling
och Oppna kvalitetsjamforelser i den
offentliga sektorn. Det har over tiden
ocksa inforts en rad olika lagstiftningar
och reformer, dér forskningen kan visa
hur dessa fungerar i praktiken.

Handikappforskningen 4r ju av sin
natur bred och tvirsektoriell. Det tror
jag ar viktigt for att fanga in alla de
aspekter som finns i relationen mellan
personer med funktionshinder och vért
samhdille.

LASVART

Om barn och sjukdom

Vad vet barn? Vad vet och tinker de om
sig sjdlva och sig sjdlva och sina erfaren-
heter? Och vad betyder sjukdom, skada
och funktionshinder i ett barns liv?

Vad betyder det for ett litet barn att
inte kunna ga och springa, att inte kunna
se, att ha trassliga och krangliga tankar,
att vara annorlunda? Vad betyder det att
behova ta sprutor, att vara med om be-
handlingar och operationer och ibland
ocksa ha ont?

Dessa fragor dr svara for bade barn
och vuxna att méta och att bira pa. Fra-
gor vi kanske vérjer oss for och ofta sak-
nar kunskap for att kunna besvara. Att fa
uttrycka sina funderingar 6ver dem kan
skapa hopp och tillforsikt. At beritta kan
minska rédsla och oro.

Christina Renlund har mangarig erfa-
renhet av arbete med barn och ungdomar
med funktionshinder. I boken Doktorn
kunde inte riktigt laga mig, visar hon hur
vi kan hjilpa barn. I boken ges konkreta
rad och manga exempel pa arbetssiitt och
vad som kan goras. Lisaren far ocksa
mota barn i barnterapier, som lir oss na-
got om vad barn med funktionshinder
moter i sina liv. Boken vinder sig till
alla som vill veta mer om barns tankar
och erfarenheter nér sjukdom och skada
finns med i barnets liv.

Boken heter Doktorn kunde inte riktigt
laga mig. Barn om sjukdom och funk-
tionshinder och om hur vi kan hjdlpa.
Forfattare dr Christina Renlund och bo-
ken dr utgiven pa Gothia Forlag.
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LASVART

Barn till foraldrar med
utvecklingsstorning

Samverkan mellan till exempel soci-
altjanst och andra yrkesverksamma &r
viktig for barn som har fordldrar med
utvecklingsstorning. Det poédngteras i en
ny rapport fran Socialstyrelsen. Rappor-
ten, som &r en lagesbeskrivning, 4r tdnkt
att bidra med kunskap, idéer och vara
underlag for reflektion for de yrkesgrup-
per som arbetar med dessa familjer.

Det finns mycket begrinsad svensk
forskning pa omradet, sa darfor bygger
innehallet framst pa internationella stu-
dier. Ytterligare ett syfte med rapporten
ar att stimulera till samverkan mellan
yrkesverksamma som arbetar med stod
till dessa familjer.

Socialstyrelsens rapport visar att
levnadsomstidndigheterna for barn som
har fordldrar med utvecklingsstérning
varierar, men att det finns omstdndig-
heter for dessa barn som sérskilt beho-
ver uppmirksammas. Det dr vanligare
med hélsoproblem bland dessa barn &n
bland andra.

Ett problem &r ocksa att barnen ris-
kerar att ta pa sig ett for stort ansvar for
syskon och foréldrar och att de kan vara
utsatta for mobbning. Barnen kan ocksa
riskera att bli socialt isolerade och fa for
lite stimulans, vilket kan innebéra att ut-
vecklingen forsenas. Manga familjer har
dven mycket begrinsade ekonomiska
resurser och kan betraktas som lagin-
komstfamiljer.

Socialstyrelsens slutsats &dr att sto-
det till dessa familjer behdver utformas
individuellt efter barnets och familjens
resurser och behov samt i samarbete
med familjen och i samverkan mellan
yrkesverksamma. Det &r ocksa viktigt

att kartlagga dessa familjers nitverk for
att se vilka resurser som finns omkring
dem och som kan komplettera stodet
fran yrkesverksamma. Det bor finnas
ett kontinuerligt stod som anpassas till
de behov som uppkommer allteftersom
barnet blir dldre. I det fall barnet vixer
upp i ett annat hem 4n fordldrarnas sa
maste bra former finnas for barnets fort-
sédtta umginge med sina foréldrar.

Rapporten heter Barn som har fordldrar
med utvecklingsstorning och dr utgiven
av Socialstyrelsen. Den kan bestdllas
fran Socialstyrelsens kundtjiinst,

120 88 Stockholm eller webbutik:
www.socialstyrelsen.se/publicerat

AVHANDLINGAR

Traning i hemmet efter
stroke minskar bordan
for narstaende

Det ar betydligt billigare for samhallet
om patienten rehabiliteras i sin hemmiljo
efter stroke. Trining i hemmet minskar
dessutom anhdrigas oro. Det visar en
avhandling fran Sahlgrenska akademin
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skriven av Ann Bjorkdahl vid instituti-
nen for neurovetenskap och fysiologi

Stroke kallas ocksa slaganfall och
beror pa hjiarninfarkt eller blodning i
hjarnan. Efter en stroke kan patienten
fa rorelsehinder, kinselstérningar och
svarigheter att tinka och tala. Varje ar
drabbas 30 000 svenskar.

— Manga blir bittre genom natur-
lig 1dkning under de forsta manaderna.
Direfter dr det frimst aktivitetsformagan
som kan forbittras med hjélp av lampligt
utformad rehabilitering, sdger arbetste-
rapeut Ann Bjorkdahl. Det dr dnnu inte
klarlagt for vilka strokepatienter trining
i hemmet ldmpar sig bast.

I studien ingick 58 strokepatienter i
arbetsfor alder fran Goteborg som lot-
tades till tva lika stora grupper. Den ena
gruppen patienter fick rehabilitering pa
klinik hos sjukgymnast och arbetstera-
peut. Den andra gruppen fick stod, infor-
mation och trining i sitt hem.

— Pa kliniken finns tillgang till fina
traningsmaskiner och simbassing, men
traning i hemmiljo kan ha andra fordelar.
Det finns studier som tyder pa att det
kan vara svart for patienter med hjérn-
skada att utnyttja det man lirt pa klinik i
en annan situation i hemmet, siger Ann
Bjorkdahl.

Rehabiliteringen i hemmiljon an-
passades efter varje individs behov.
Traningen handlade om att utféra enkla
vardagliga sysslor.

— Patienterna fick hjilp och stod sa
att de kunde kinna sig sikra pa att klara
av det de behover. Det kunde handla om
att fixa sin frukost, planera sin dag, ga
och handla i ndrmaste affiar och att ta
sig till olika platser i stan, sdger Ann
Bjorkdahl.

Aven patienternas nirstdende var
delaktiga i studien och fyllde i ett fra-
geformuldr om hur de upplevde situa-
tionen. Resultaten visade att rehabilite-
ring i hemmiljon minskade bordan for
de anhoriga.

— De nirstaende foljer séllan med till
rehabiliteringskliniken under dagreha-
biliteringstiden, men nér arbetsterapeut
och sjukgymnast kom till patientens hem
fick dven de anhoriga mojlighet till in-
formation och att stilla fragor. De nir-
staende fick tips om hur de kan vara ett
bra stdd och kiinde att de slapp ta sa stort
ansvar sjilva, sdger Ann Bjorkdahl.

Patienterna i bada grupperna fick nio
timmars traning per vecka i tre veckor.



Avhandlingen visar att tréning i hemmil-
jO kostade mindre #n hilften sd mycket
som triningen pa klinik. Tréning i hem-
met tycktes ocksa hjdlpa patienterna att
snabbare kunna hantera sin nya livssi-
tuation.

Avhandlingen har titeln Stroke rehabi-
litation. A randomized controlled study
in the home setting; Functioning and
costs. Forfattare dr Ann Bjorkdahl och
avhandlingen kan bestdllas fran Gote-
borgs universitet, Sahlgrenska akade-
min, institutionen for neurovetenskap
och fysiologi, Box 430, 405 30 Goteborg,
tel: 018-786 00 00.

Tidig sprakstorning
kan vara tecken pa autism

Barn som vid tva och ett halvt ars alder
har forsenad sprakutveckling riskerar att
senare fa diagnoser som autism, Asper-
gers syndrom, ADHD eller utvecklings-
storning. Av 21 undersokta barn hade
mer dn hilften en neuropsykiatrisk di-
agnos i tidig skoldlder. Det visar en
avhandling fran Sahlgrenska akademin
skriven av Carmela Miniscalco.

De 21 barnen i studien hade alla visat
tecken pa sprakforsening vid undersok-
ningen pa barnavardcentralen, nér de var
tva och ett halvt ar gamla. Néagra ar se-
nare, nir barnen var mellan sex och atta
ar, foljdes de upp. Tester av logoped,
neuropsykolog och barnlikare visade da
att 13 av barnen hade minst en neuropsy-
kiatrisk diagnos.

— Det dr anmérkningsvirt att kopp-
lingen mellan sprakstorning och neu-
ropsykiatriska problem var sa stark.
Spréakstorning kan alltsd fungera som
en riskmarkor for neuropsykiatriska
funktionshinder. Vi maste stotta dessa
barn tidigt, siger logopeden Carmela
Miniscalco.

Nistan alla svenska barn spraktestas
pa barnavardcentralen nér de &dr tva och
ett halvt ar gamla. Omkring 6 % av bar-
nen har da sprakliga svarigheter. Bland
annat kan de ha svart att sitta ihop tva
ord till korta meningar.

I studien ingick fran borjan 25 barn
som visat tecken pa sprakforsening
vid screeningen pa BVC nir de var
tva och ett halvt ar gamla. De jamfor-
des med 80 andra barn som da inte
var forsenade i sin sprakutveckling.

Avhandlingen visar ocksa att sprak-
problemen finns kvar flera ar efter testet
pébarnavardscentralen. Vid uppfoljning-
en fyra ar efter screeningen var skillna-
den fortfarande stor mellan grupperna
vad giller uttal, ordférrad och gramma-
tisk formaga. Vid sju till atta ars alder
hade de tidigt identifierade spraksena
barnen svarigheter med beréttarformaga,
vilket bland annat anses viktigt for 1ds-
och skrivinldrningen.

— Slutsatsen av studien blir darfor att
barn som tidigt visat tecken pa sprakstor-
ning behover foljas noggrant under hela
forskolealdern och under tidig skolélder,
bade vad giller spraklig och 6vrig ut-
veckling, sdger Carmela Miniscalco.

Avhandlingen har titeln Language pro-
blems at 2% years of age and their rela-
tionship with early school-age language
impairment and neuropsychiatric disor-
ders. Forfattare dr Carmela Miniscal-
co och avhandlingen kan bestdllas fran
Goteborgs universitet, Sahlgrenska aka-
demin, institutionen for neurovetenskap
och fysiologi, Box 430, 405 30 Goteborg,
tel: 031-786 00 00.

Om sjalvbestammande

Att bestimma Over sig sjélv och sitt eget
liv dr en sjdlvklar réttighet. Men hur for-
verkligas det?

Kristina Karlsson har studerat detta
i sin avhandling vid Tema Kommuni-
kation, Link&pings universitet. Syftet
med avhandlingen dr att ur ett med-
borgarskaps- och kommunikativt per-
spektiv undersdka och problematisera
funktionshindrade “brukares” sjidlvbe-
stimmande i samtal som fors under s.k.
brukarcentrerade teamméten organisera-
de av en vuxen- respektive en barn- och
ungdomshabilitering. I motena deltar
en funktionshindrad brukare och/eller
anhoriga och professionella fran skilda
verksamheter. Studien baseras pa dis-

kursanalys av 18 observerade och band-
inspelade moten hallna av tio olika team.
Analyserna visar att brukarna hade ett
mer eller mindre begréansat inflytande
Over samtalens organisering. Inflytan-
det varierade med organiseringen av
samtalen samt med i vilken utstrick-
ning brukarna deltog aktivt genom att
identifiera egna problem och framtida
mal. Det synliggjorde en spdnning mel-
lan ett idealt” sjdlvbestimmande och
brukarnas forméga/benédgenhet att leva
upp till de krav som det ideala” sjilv-
bestammandet stillde och gav upphov
till situationer i vilka dilemman mel-
lan sjdlvbestimmande och paternalism
uppstod.

I analyserna av hanterandet av dessa
situationer framkom att deltagarna i mo-
ten utan deltagande brukare motiverade
sina asikter och beslut rérande behand-
lingen av brukaren genom att referera till
egna overtygelser om vad som &r bist
for brukaren respektive till tolkningar av
brukarens egna preferenser utifran hen-
nes/hans agerande i vardagslivet. I mo-
ten med deltagande brukare anvinde 6v-
riga deltagare diskursiva strategier som
var mer eller mindre paternalistiska da
de innebar att de styrde brukaren pa ett
sdtt som det inte var sdkert att brukaren
sjalv ville.

Iavhandlingen diskuteras vilka moj-
liga strategier som skulle kunna dka bru-
karnas sjdlvbestimmande. Utfallet re-
lateras ocksa till det “samtalande” och
sociala medborgarskap som brukarna i
avhandlingen anses utdva samt till andra
mdojliga inneborder av ett socialt med-
borgarskapsutovande.

Avhandlingen har titeln Funktionshin-
der, samtal och sjilvbestimmande: En
studie av brukarcentrerade moten. For-
fattare dr Kristina Karlsson och avhand-
lingen kan bestdllas frdan Linkopings uni-
versitet, Tema Kommunikation, 581 83
Linkoping, tel: 013-28 10 00.
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KALENDERN

2007

september

25-30 september i Perth,
Australien

14th Deafblind Internatio-

nal World Conference, Perth
(Australien)

Information:
www.dbiconference2007.asn.au

oktober

4-6 oktober 1 Kopenhamn,
Danmark
Inklusion/rummelighed i Eu-
ropa med Saerlig opmaerk-

Las mer pa www.rbu.se

somhed pa Norden
Information: www.admin.nord-
skol.org/nordspes/nyheter/kon-
ference 040606/sv

16-20 oktober i Minneapolis,
USA

Closing the Gap
Information:
www.closingthegap.com

19 oktober i Uppsala

Visioner och verklighet i ett
nytt artusende — konferens om
funktionshinder i Uppsala lédn
Information:
Jerry.Fahlgren@lul.se

2008

maj

21-23 maj i Nyborg Strand,
Danmark

1ste nordiske konference om
stammen og lgbsk tale
Information:
www.stammen.dk/nordisk.html

juli

7-10 juli i Montreal, Kanada
9th International Conference
on Low Vision

Information: www.opto.umon-
treal.ca/vision2008
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