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Vem far hoja rosten?

Den svenska handikapprérelsen dr pa manga satt unik med sin langa historia och

stora inflytande. Men vem som far komma till tals och hur rittvisekraven formuleras

varierar mycket mellan forbunden. Det visar en studie av fyra handikappforbund.

For sju ar sedan trottnade en grupp
medlemmar i De handikappades riks-
forbund (DHR) pd att dven personer
som inte hade ett funktionshinder kunde
foretrida forbundet. Resultatet av ut-
brytningen blev Forbundet Rorelsehind-
rade, som bildades 2002. Forbundet

>

skriver sjdlva pd sin hemsida: ”...for att
fd medlemskap i FOR ar det darfor ett
grundldggande krav att man har rorelse-
hinder. Den egna erfarenheten av att
leva med rorelsehinder dr for oss av
avgorande betydelse for troviardigheten
i vér intressepolitiska kamp. Vi dr den
forsta rorelsehinderorganisationen med
detta medlemskriterium.”

— Detta visar att frigan om vilka som
far fora ett forbunds talan dr stindigt
aktuell och kan bli foremaél for konflikt.
Vi har sett att forbunden Ioser denna
frdga pd méanga olika sitt, menar Agneta
Hugemark, forskare vid Sociologiska in-
stitutionen vid Uppsala universitet.

KRAV PA RATTVISA. Hon har tillsam-
mans med Christine Roman vid Orebro
universitet gjort en studie av hur fyra
svenska handikappforbund har valt att
formulera sina krav samt hur de av-
gransar medlemskapet. Dessutom har de
studerat om handikapprorelsen har for-
mulerat konsspecifika krav, och hur de i
sddana fall gor detta.

Forskarna har utgatt ifrdn att det finns
tvd olika sitt att definiera kraven pa
rttvisa. Det forsta handlar om hur en
rorelse kraver erkdnnande for olikheter,
till exempel att horselskadade kriver ge-
hor for teckenspraket. Det andra sattet
att definiera krav handlar om ekonomisk
omfordelning, till exempel att rorelse-
hindrade personer ska ha samma ritt till
sysselsdttning som andra. I studien har
Agneta Hugemark och Christine Roman
forsokt titta pa bagge aspekterna.

FANNS SKILLNADER. Studien visade
att det fanns skillnader i hur de fyra han-
dikappforbunden definierade sina krav pa
social rattvisa. Synskadades riksférbund
var mest inne pd omfordelning av ekono-
miska resurser, medan Dovas riksforbund
framst pliaderade for ett erkinnande av

dova som grupp i samhillet. Riksforbun-

fraga som fO

det for utvecklingsstorda barn, ungdomar
och vuxna (FUB) och DHR befann sig
ndgonstans diremellan.

— Vi kunde se att det fanns skillna-
der i hur férbunden definierade sociala

fora forbu
rbunden har

ordttvisor, ndgot som vi dven ser inom
andra organisationer dir underordnade
grupper kommer till tals, som till exem-
pel kvinnoférbund, siger Agneta Huge-
mark.

En annan viktig friga som forskarna
studerade var vilka ”vi” dr, det vill siga
vilka forbunden tilliter som medlemmar.
Aven hir fanns skillnader mellan de fyra
forbunden.

Det fanns bara ett forbund som stillde
krav pd att medlemmarna ocksa skulle
ha det funktionshinder som forbundet
foretridde, nimligen Synskadades riks-
forbund. I de andra fir dven personer
utan funktionshinder vara medlemmar.

Men dven dessa forbund hade vissa
restriktioner kring medlemskapet. Det
kunde vara att en viss andel av styrelsen

mdste ha det aktuella funktionshindret

ndets talan ar el glgtliel]
165t pé olika satt

eller att vissa poster, till exempel ordfo-
randeposten, var vikt dt en person med
funktionshindret.

—Vem som fir fora forbundets talan dr
en aktuell friga som férbunden har 16st
pé olika sitt. Vi var nog lite forvdnade
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Vem som fér medlemmarnas talan i handikappférbunden dr ingen sjalvklarhet.

A
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I vissa forbund maste man sjalv ha den aktuella funktionsnedsattningen for att bli medlem.

over att det fanns en s pass rik flora av
l6sningar, siger Agneta Hugemark.

VIKTIG REPRESENTATION. Att som
medlem kinna sig representerad ir viktigt
for forbundens framgéng och fortlevnad,
menar hon. Inom andra omraden finns ex-
empel pa vad som kan hinda nir s inte ar
fallet. Fibromyalgiférbundet ar ett exem-
pel pd en utbrytare som brot sig loss fran
Reumatikerférbundet. Inom FUB finns ett
tiotal mindre nitverk som 4n sa linge dr en
del av forbundet.

— Forbunden kdampar nog ratt hart for
att fa behdlla undergrupperna. Det blir en
balansgdng mellan att fa alla att kdnna
sig representerade och samtidigt fora al-
las talan. Ett krav for att forbunden ska
ha inflytande i samhillet ir ju att de dr
relativt stora, menar Agneta Hugemark.

Forskarna har dven undersokt om de
fyra forbunden har lyckats tillvara ta

medlemmarnas konsspecifika erfarenhe-
ter. Midn och kvinnors erfarenheter skil-
jer sig mycket &t dven for personer med
funktionshinder. Aven i detta fall fann
forskarna skillnader mellan férbunden.

— Konsperspektivet verkar vara mest
framtridande hos Synskadades riksfor-
bund. De lyfter fram kvinnornas situation
bland annat i debatter i sin medlemstid-
ning. Hos de ovriga forbunden markte vi
inte samma medvetna hillning om kvin-
nors och mins olika erfarenheter.

Vad beror da forbundens olika install-
ning pd? Agneta Hugemark spekulerar i
att det delvis kan bero pa att det kan vara
lattare att hantera konsspecifika krav inom
forbundet nir man inte, som vissa andra
forbund, har att ocksa hantera grinsdrag-
ningar mellan funktionshindrade och icke
funktionshindrade medlemmar.

- Kanske kan man dven finna forkla-
ringen i att vissa nyckelpersoner, som till

4

exempel en ordforande, har ett engage-
mang som lyser igenom, siger Agneta
Hugemark.

Agneta Hugemark kan nds pa
agneta.hugemark@soc.uu.se

Foto: Kate Tero/iStockphoto

Foto: Privat
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Ritprogram med kansel bra

hjalpmedel t6r blinda

Ett ritverktyg som gor det mojligt att bade rita och kidnna kan férenkla vardagen

for synskadade skolelever. Det visar en avhandling av Kirsten Rassmus Grohn

vid Certec, Lunds tekniska hogskola.

En ging i tiden var synskadade barn
tvungna att ga i en specialskola langt hem-
ifrdn. Idag gar elever med synskador i en
vanlig klass pd sin hemort. Datorer som
omvandlar text till syntetiskt tal eller till
punktskrift 4r numera en sjilvklarhet for
dessa barn. Svérare blir det nir det kom-
mer till bilder — d& ar det reliefbilder pa
papper som galler. Men reliefpapper har
sina baksidor.

— Det kan vara svart for en ldrare att
spontant skapa en reliefbild till en elev som
svar pd en frdga som nagon har stillt. Dess-
utom ar det svart for seende elever och syn-

Kirsten Rassmus Grohn ar forskare vid

Certec, Lunds tekniska hogskola.

skadade elever att gora grupparbete med
bildmaterial tillsammans, berittar Kirsten

Rassmus Grohn.

SKAPAR MOTKRAFT. Under en period
av tva ar har hon och hennes forskarkolle-
gor tagit fram ett datorbaserat ritprogram
(AHEAD), som gor det mojligt bade att
gora en ritning och att kdnna av ritningar
och hora beskrivningar av detaljer i dem.
For att kunna rita och kdnna anvinde
forskarna haptik, ett sitt att med motorer
skapa en motkraft som 6verfors till anvan-
darens hand.

Motkrafterna ger en illusion av att man
faktiskt kanner pa ndgot som har en yta, till
exempel ett hus. Den haptiska apparaten
som forskarna anvinde, the PHANToM,
har relativt hog precision och stark mot-
kraft, vilket ger en tydlig kanselupplevelse.

—Ritprogrammet gor det mojligt for elev-
erna att rita linjer och olika former, dndra
pa storlekar, radera och flytta ritade figu-
rer. Det kan liknas vid en foérenklad variant
av till exempel Paint i Windows men utan
mojligheten att fargliagga, berittar Kirsten
Rassmus Grohn.

Eleven héller i det penn-liknande hand-
taget pd the PHANToM, och nir en linje
ritas pa skdarmen, skapas ocksa en graverad
linje som ar kdnnbar. Ritprogrammet kan
anvindas av tva personer samtidigt, genom
att en person anvinder the PHANToM och
en annan person anviander en vanlig dator-

mus. Forutom kinselinformation kan man

ocksa fa beskrivningar av detaljerna i bil-
den. Beskrivningarna ldses upp av datorn
med hjilp av syntetiskt tal. Dessutom finns
det ljudeffekter till olika funktioner for att
den som anviander programmet ska kunna
forsta vad som hinder trots att de inte kan
se det.

Man kan till exempel kopiera en figur
och klistra in den pa ritningen. Kopieringen
illustreras av ett kameraklick och nir man
klistrar in hors ett ljud som later som om
man anvinder en stampel.

— Talad information dr jitteviktig for
synskadade personer. Att inte ha med tal-
syntesfunktionen dr som att ta bort data-
skirmen for oss seende, menar Kirsten

Rassmus Grohn.

GEOGRAFI ETT LYCKOKAST. Fem
elever medverkade i projektet. Under tiden
utvecklingen av ritverktyget pdgick har
de provat ritprogrammet vid flera tillfal-
len och diskuterat hur programmet skulle
kunna fungera. I en slutlig utvardering fick
lararna vilja ut ett amne och tillsammans
med dem utformade forskarna en riktig
skoluppgift som baserade sig pd anvind-
ning av ritprogrammet.

Det visade sig att lirarna manga ganger
hade svért att tinka sig vad hjalpmedlet
kunde anvindas till. Att anvinda det inom
geografi visade sig vara ett lyckokast. Att
kunna kidnna formerna pd linderna och
samtidigt fa talad information om stider

och annat, oppnade en ny virld for de
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Tva flickor ritar en karta med hjalp av ritverktyget the PHANToM.

synskadade elever som fick prova det. Att
delta i en uppgift som gick ut pad att rita
geometriska figurer tillsammans med sina
klasskamrater fungerade ocksa bra.

— Virt viktigaste resultat dr att alla
eleverna lyckades med sina uppgifter un-
der lektionen. Alla utom en ville gidrna
arbeta med ritprogrammet dven i fram-
tiden. Programmet kan gora nytta i un-
dervisningen och det fyller ett faktiskt
behov genom att det gér att anvidnda i en
realistisk samarbetsuppgift i skolan, sager
Kirsten Rassmus Grohn.

Haptik

Med ett haptiskt datorgranssnitt kan man kanna
pa datormodeller, till exempel kinna pa en mo-
dell av en historisk byggnad eller en karta pa na-
tet eller fa hjilp att lra sig matematik genom att
kanna kurvor och grafer. Om man lagger till ljud
far man audio-haptik, och genom att pa olika satt
kombinera ljud och haptik kan man géra innova-
tiva granssnitt som gér det majligt for méanniskor

Projektet har nu gatt vidare for att ytter-
ligare undersoka the PHANToMs mojliga
anviandningsomriden. Tanken dr ocksa att
forskarna ska ytterligare forbattra ritverk-
tyget med hjilp av den input de kan f4 fran
larare och elever.

- Vi tdnker stilla ut the PHANToM i
klassrummen och lita elever och lirare
sjilva komma med uppslag pd hur de vill
anvinda hjalpmedlet.

Forhoppningen adr att projektet ska
mynna ut i en bittre prototyp, som ska
kunna borja siljas.

som ar blinda eller &r synsvaga att ta del av informa-
tion. Samtidigt kan man nyttiggéra kunskap och re-
sultat fér att utforma mobila granssnitt, eftersom man
ofta inte har mgjlighet att titta pa skarmen nar man
ar i mobila situationer. Ordet haptik kommer fran
grekiskans haptomai, att vidréra.

(Kalla: Certec. Lunds tekniska hogskola)

—Vir vision ir att sjalva programmet ska
vara gratis att ladda ner fran Internet. Sjal-
va apparaten dr faktiskt inte sa dyr i jamfo-
relse med andra hjalpmedel, siger Kirsten
Rassmus Grohn.

Kirsten Rassmus Grohn kan nas pa
kirre@certec.lth.se

Foto: Kirsten Rassmus Grohn
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Chatt innan Internet

Den skrivna svenska som utvecklades ndr dova fick mojlighet att koommunicera via texttelefon

ar snabb med manga forkortningar och skrivet talsprak. Precis som dagens chattsprak — fast

trettio ar tidigare, konstaterar Asa Wengelin i en studie.

7kt 3vligt att ses irl! CS. Det skrivsprak
som utvecklas vid on-line kommunikation
liknar inget annat. Eftersom skribenterna
kommunicerar i realtid, ofta i form av
en dialog, blir det skrivna spriket ofta
mycket flyhiant. Med andra ord: det ska
gé snabbt. Typiska kdnnetecken for sa
kallad chattsvenska dr egna forkort-
ningar, ofta tagna frdn engelskan. Stor

bokstav utelimnas ofta eftersom det tar
for lang tid att skriva.

Men léngt innan chattsvenskan upp-
stod — faktiskt innan Internet 6verhuvud-
taget existerade — uppstod ett annat on-
line sprdk med sina egna oskrivna regler
och kultur. Det handlar om den skrivna
svenska som utvecklades ur texttelefonin,

som kom till Sverige 1974.

UNGA FOREDRAR NATET. Asa
Wengelin dr projektledare for ett projekt
som handlar om hur on-line kommuni-
kation paverkar sprékanvindningen hos
dova. Den snabba IT-utvecklingen har
medfort att manga dova i dag foredrar
att kommunicera pd teckensprik genom
mobiltelefoner och chattar pd nitet.
Dirfor valde forskarna att undersoka



vad texttelefonen har betytt fér dem som

anvint den under ldng tid. Underlaget
utgjordes av texttelefonsamtal, skrivna
monologer av och intervjuer med dova
respektive horande deltagare.

- Var utgangspunkt var att dova skulle
ha vissa svarigheter nir de skriver svenska
med texttelefoni. Nar dova skriver pa text-
telefonen skriver de ju faktiskt p4 sitt andra-

Skriver i munnen pa varandra

Att texttelefoni-svenska och chattsvenska har
manga likheter star klart. Huvudanledningen till
likheterna &r att villkoren fér de tva "spraken” &r
lika — snabbhet och direkthet. Men i vissa fall &r
texttelefoni-svenska &nnu snabbare och mer di-
rekt. Till skillnad mot chatt kan man med textte-
lefoni skriva “i munnen” pa varandra, alltsa skriva

FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR 2/09

sprak. Men istallet visade det sig att det var
helt tvirtom, berittar Asa Wengelin.

Doéva personer visar sig vara mycket
snabba skribenter bade nir de samtalar i
texttelefon och nir de skriver monologt.
De idr snabbare dn horande pa saval mo-
nolog som dialog text. I texttelefonsamtal,
precis som i dagens chatt, dr snabbheten
viktigast. Att grammatiken blir korrekt ar
inte lika viktigt och redigeringar dr darfor
sdllsynta. Forkortningar, talspraksformer
och teckenspraksformer forekommer i de
flesta samtal.

ON-LINE KOMMUNIKATION PA-
VERKAR. De monologt skrivna texterna
ar grammatiskt mer korrekta, men dven
de innehéller forkortningar, talspraksfor-
mer och typiska chatt-former.

— On-line kommunikationen péaverkar
alltsd sprakanviandningen och detta spiller
over pd monologt skrivande. Skillnaderna
i grammatik mellan de tva skrivsitten
antyder ocksd att texttelefonsamtal inte
kan beskrivas som ”bruten svenska” eller
andraspraksanvindning. Snarare ar det ett
slags variant som man skulle kunna kalla
»dovsvenska”, siger Asa Wengelin.

Nir texttelefoni kom 1974 var det som
en smirre revolution fér déva. Hjdlpmed-
let gav en stor effekt for bade sjalvfortro-
endet och oberoendet.

— Vissa av mina intervjupersoner har
berittat om vilken foriandring texttelefo-
nen fick for dem. Ungdomar kunde kom-
municera sjdlva med varandra, utan att
behova be sina fordldrar om hjilp. Detta
sdgs inte alltid med blida 6gon av for-
ildrarna, som ville ha kontroll 6ver nar

samtidigt. | de allra flesta chattfunktioner finns en
fordrajning, vilket innebar att man inte kan avbryta
varandra.

For att klara av samtidigheten har déva texttelefo-
nibrukare utvecklat ett turtagningssystem. Till ex-
empel kan man skriva en * nar man &r fardig med
sin monolog.

Foto: Privat

AsaWengelin har studerat hur on-line

kommunikation paverkar sprakanvand-
ningen hos déva.

och hur deras barn var ”on-line” - inte
helt olikt dagens oro for Internet, berat-
tar Asa Wengelin.

OPAVERKAT SKRIFTSPRAK. Studien
visar att den svenska som utvecklats i text-
telefonin ”spiller 6ver” pa annan skriven
svenska. Detta giller framfor allt lite dldre
brukare. Den yngre generationen, som
vuxit upp med chatt och mobiltelefoner,
verkar inte ha samma problem.

— Deras skrivna svenska utanfor chat-
ten verkar vara opdverkad. Det har tro-
ligen med skolgingen att gora — dessa
unga dova har gétt i skolan efter 1985, da
teckensprak blev undervisningssprék i sko-
lorna. Det kan verka motsdgelsefullt, men
i och med att de fick undervisning pa sitt
forstasprik, fick de tillgdng till spraket pa
ett helt annat sitt 4n de som har genomgatt
skolan p4d sitt andra sprik — svenskan.

Fotnot: Texten i borjan av artikeln
betyder: "Sjukt trevligt att ses in real
life” (i verkligheten, i motsats till att
traffas pa néatet).

AsaWengelin kan nas pa:
asa.wengelin@ling.lu.se
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Kunskap bortom testresultaten

Att mdta kunskaper och fardigheter med standardiserade tester sdger inte allt om vad vux-

na med intellektuella funktionsnedsattningar kan. Pedagogiska moten kan frigora dold

kunskap som inte visar sig pa testerna, visar en avhandling av Lisbeth Ohlsson.

Hur kan det komma sig att personer som
har s& mycket klokskap dnda riknas som
“efterblivna”? Lisbeth Ohlssons forsta
moten med personer med intellektuella
funktionsnedsittningar skedde redan i
barn- och ungdomen, eftersom hon bod-
de nira en av de stora institutionerna som
fortfarande fanns i Sverige da.

- Jag minns att jag inte tyckte att be-
skrivningen av dessa manniskor stimde
med verkligheten. Varfor kallas vissa efter-
blivna och andra klassas som normala? Jag
funderade mycket over detta och frigorna
foljde med mig nar jag senare som nybliven
psykolog skulle diagnostisera barn, berit-
tar hon.

SAG DOLDA RESURSER. Nir hon i
rollen som psykolog triffade barnen s
kunde hon ofta se dolda resurser hos dem
som inte syntes i protokollen. Detta blev
till en konflikt — & ena sidan visste hon
att testerna hade en vetenskaplig grund
och borde vara tillforlitliga, & andra sidan
mirkte hon att det kunde finnas sa myck-
et mer bakom skenet av oférmaga.

S4 smdningom gick Lisbeth vidare till
specialpedagogiken och senare till forsk-
ningen. Hér fick hon mojlighet att for-
djupa sig inom den paradox hon métt
sd manga ganger i sitt yrkesliv. Efter att
ha arbetat med vuxna pd KomVux och
aven SidrVux, borjade hon intressera sig
for vad hon sjilv kallar ”svara lirande-
situationer”. Med det menar hon all den
bakgrund och kappsick av erfarenheter
frdn misslyckade lirandesituationer som
dessa personer hade, men ocksd den in-
verkan som hon i egenskap av psykolog
och pedagog hade.

— Om man under hela sin uppvixt och
skolgang har blivit sirbehandlad och fatt
veta att man har det lite svdrare dn andra
att lara sig saker, dr det sjalvklart svart att

som vuxen frigora den kunskap man bir

'

Varfér kallas vissa efterblivna och andra klassas

= = |

som normala? Redan som ung anade

Lisbeth Ohlsson att personer med psykiska funktionsnedsattningar besatt dold kunskap.

inom sig. Dessa personer har ofta daligt
sjalvfortroende och da giller det att mota
dem pa ett annat sitt 4n genom sedvan-
liga bedomningar, siger Lisbeth Ohlsson.

Hennes avhandlingsarbete grundar sig
pa triffar med en grupp vuxna anstillda
vid Samhall, som alla hade en sak gemen-
samt: de hade misslyckats pd de diagnos-
tiska uppgifter som anvindes vid antag-
ningen till vuxenutbildningen. Frigan hon
stillde sig sjdlv var om det fanns dolda re-
surser for lirande hos dem, kunskap som
inte kom fram vid standardiserade test.
Personerna fick vara delaktiga i valet av
problemlosningsuppgifter i svenska och
matte, men istillet for att bara skriva ner
svaren, uppmuntrades de att tinka hogt
och beritta hur de uppfattade och ville l6sa
uppgifterna.

Under samtalen kom inte bara strate-
gier for hur uppgifterna skulle 16sas fram.
Manga kom in p4 tidigare erfarenheter fran
skolan och andra larandesituationer.

— Det kunde vara egna Overtygelser
som att ”jag har aldrig varit bra pa mat-
te” eller ”jag misslyckas ofta”. Personer-
nas livshistoria bestod manga génger av
kdnslomassigt svara upplevelser av att
skiljas ut fran sin klass och exempelvis
placeras i sidrskola. Detta fortsatte att
paverka deras formdga att lira, siger
Lisbeth Ohlsson.

VILLE LARA SIG MER. Under samtalen
framkom att de intervjuade ofta hade kun-
skaper i svenska och matematik som inte
kom fram vid proven. Dessutom uttryckte
alla en vilja att lira sig annu mer. Slutsatsen
ar att dolda resurser for larande kan frigo-
ras genom interaktion med andra.

— Negativa erfarenheter paverkar liran-
det langt upp i dldern. Detta ar ndgot som
den som ar van att se sig sjilv som mindre
lyckad behover bli medveten om. Pedago-
gens utmaning blir da att f4 eleven att istal-
let for de negativa tankarna kring larandet

Foto: Privat



vaga tro pd sin formaga och darmed skapa
en ny relation till det egna larandet.

Lisbeth Ohlsson menar att alla som arbe-
tar i skolan och som triffar personer i svara
larandesituationer kan ha nytta av resulta-
ten hon kom fram till.

— Som pedagog tror jag att det dr viktigt
att reflektera over sin egen praktik, viga
stanna upp och titta pd den historia som
eleven framfor mig bar pa. Pedagogens ut-
maning ar att minska skulden och fa eleven
att skapa en ny relation till det egna liran-
det. Forst da kan vi frigora deras dolda re-
surser. Forhoppningsvis kan mina resultat
ocksa leda till en diskussion bland psykolo-
ger om vad vi ska ha strikta bedémningar
och tester till. Min studie visar att det finns
mycket kunskap bortom testerna, bara vi

har formégan att frigora den.

Lisbeth Ohlsson kan nas pa
lisbeth.ohlsson@hkr.se
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samt doktorandstod gérs pa sérskild blankett. Se-
naste ansdkningsdatum fér projekt som avses starta
véren 2010 dr den 1 september 2009.

Ytterligare information och ansokningsblankett
finns pa www.stiftelsensavstaholm.se eller kan re-
kvireras fran stiftelsens kansli.

Stiftelsen Savstaholm

Vasagatan 15-17, 4 tr.

11 20 Stockholm

tel. 08-21 58 65, fax 08-796 70 9o
E-post:stiftelsen.savstaholm@telia.com

Nyhetsbrev fran NVC

Nordic Network for Disability Coordinators,
NNDC, &r ett nytt natverk for studievagledare
som arbetar for att 6ka méojligheterna fér personer
med funktionsnedsattning att studera. Natverket
arrangerade nyligen en internationell konferens,
"Bridging the gap” med stéd av Nordiska Handi-
kappolitiska radet.

Las mer om detta eller se fler nyheter pa
www.nsh.se. Du kan ocksa prenumerera pa ny-
heter fran NVC: Skicka ett e-mail till info@nsh.se
med "NVC-nyheter” i titeln.

Foto: Privat
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Ar det fér stora barridrer mellan
forskare och brukare?

Ja, vi inom Handikappférbunden
tycker att det ibland dr sa. Ofta star
det i olika forordningar att bru-
karnas perspektiv ska finnas med i
forskningen, men det ir inte alltid
sd enkelt. Sjilvklart finns det mdnga
bra projekt dir forskare har invol-
verat brukare pd olika sitt, men vi
skulle girna se att forskare och bru-

kare samarbetar mer.

Varfor ar det viktigt att personer
med funktionsnedsittningar &ar
delaktiga i forskningen?
Vi tror att forskningen blir battre
da. Fragestillningarna blir mer re-
levanta om man utgér ifrdn verkliga
idéer. Jag stoter ibland pa forskare
som blir besvikna over att ingen
intresserar sig for deras forsknings-
resultat. Det kan ju bero pd att fra-
gorna var fel stillda fran borjan.
Det finns fler férdelar. Okad del-
aktighet ger bittre svarsfrekvens pa
enkiter och det dr lattare att sprida
sina forskningsresultat nir de som
beforskas redan ar involverade.
Inom forskarvirlden mits ofta
kvaliteten i hur ofta ens arbete ar
citerat. Kanske kan det vara bra att
dessutom beakta vilket inflytande
forskningen far i sambhillet, hos

dem som berors?

Vad &r projektet "Fran forsk-
ningsobjekt till medaktor”?

— Det ar ett resultat frdn ett ini-
tiativ frdn vara olika forbund, dir
det linge har funnits en onskan att
arbeta mer medvetet med den sam-
hillsinriktade forskningen. Vi har
fatt ett tredrigt anslag fran Allmanna

arvsfonden och ir snart inne pd vart

q. ) Halla dar!

- i | Emil Erdtman,
vecklare i projektet ”Fran forsk-
ningsobjekt till medaktor” vid
Handikappforbunden.

forskningsut-

andra ar. Rent konkret har vi inlett
med en enkdt inom handikappro-
relsen for att f3 veta vad medlem-
marna i vdra 43 forbund vill. Sedan
har vi gatt vidare med utbildningar,
seminarier och méten.

Bland annat arbetar vi med stu-
diecirklar pé olika hall i landet, ddr
vi inom handikapprorelsen samlas
for att prata om forskning tillsam-
mans med inbjudna forskare. Vi
hoppas att cirklarna kan stirka
bade deltagarna och forskarna, att
nya idéer kan komma upp till ytan
och att forskarna fir mojlighet att
slipa sina fragestdllningar.

Men det handlar ocksd om att av-
dramatisera forskningen for manga
av vira medlemmar. Ibland finns det
en alltfor stor respekt for forskare
och man kan vara lite osdker pa vad
forskarna egentligen ar ute efter.

Vad hander de kommande aren?
— Vi fortsdtter med att kartligga
finansidrer och forskningsstiftelser
och att ha seminarier om brukar-
medverkan. Vi kommer bland annat
att ha en kurs om brukarmedver-
kan tillsammans med en hogskola,
och det blir s& sminingom dven en

handbok i amnet.

Emil Erdtman kan nas pa
emil.erdtman@hso.se

Handikappférbundens samarbets-
organ &r en paraplyorganisation som
bestar av en rad handikappférbund.
Uppdraget ar att vara handikappro-
relsens enade rést mot regering, riks-
dag och centrala myndigheter. Idag
ar 43 av landets handikappférbund

medlemmar i samarbetsorganet.
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Lasvart

Hur kan det vara i skolan nidr man har
en rorelsenedsittning? I en unik studie
har etnologen Goran Nygren vid Uppsala
universitet studerat det sociala livet, kun-
skapsinhimtningen och faktorer som ir
viktiga for om en elev upplever att han
eller hon tillhor gruppen. Det unika i stu-
dien dr att de sociala och kulturella pro-
cesserna studerats under ling tid.

Studien visade att skolorna strivade
efter att organisera skolsituationen kring
elever med rorelsenedsittning med en-
gagerade, kompetenta och erfarna li-

rare och assistenter. Elevernas komplexa

Avhandling
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Den viktiga leken

funktionsnedsittningar medforde okade
krav pa hur skolan tillimpade ett elev-
perspektiv och individualisering samt pa
verksamhetens forméga att vara flexibel.
Rorelsenedsittningen eller den fysiska
tillgangligheten var inte det storsta hin-
dret. Daremot var elevernas larande, som
kravde individuella pedagogiska 16sning-
ar, den storsta utmaningen. Om detta ut-
tryckte skolpersonal och fordldrar storst
osikerhet och man 6nskade sig mest kun-
skap. Flera larare efterlyste ett kontinuer-
ligt stod i form av kompetensutveckling

och motesplatser for erfarenhetsutbyte.

Vuxna med cerebral

Cerebral Pares (CP) ir ett livsldngt funk-
tionshinder, men trots detta har forsk-
ningen och ocksd dtgirder, inriktat sig
mot barn med CP. Karin Sandstrom, in-
stitutionen for medicin och hilsa, sjuk-
gymnastik, Linkopings universitet har i
sin licentiatavhandling studerat hilsa och
funktion, personernas egna erfarenheter
av att leva med ett funktionshinder samt
fysisk aktivitet och sjukgymnastik hos
vuxna med CP.

Ett 7o-tal vuxna personer (medeldlder
33 4r) har intervjuats och undersokts kli-
niskt med vedertagna utvirderingsinstru-
ment. Resultaten visar sammantaget, att
det ofta sker en forsimring av den mo-
toriska funktionen i tidig vuxendlder. I
samband med forsimring okar dock ofta
medvetenheten om det egna funktions-
hindret och medfor ocksa att sjalvbilden
forandras, dd med nya forestillningar om
annorlundaskap. Man upplever ibland en

kinsla av att vara “mittemellan” i rela-

tion till hur man betraktar sig sjdlv och
hur man ser sig i forhéllande till olika
samhillsfunktioner.

Kroppens fysiska forsimring paverkas
med olika typer av fysisk aktivitet, vilka
da ar av stor betydelse. De personer som
ingick i studien hade skiftande erfarenhe-
ter av sjukgymnastik och fysiska aktivi-
teter. I resultaten lyftes sirskilt fram att
traning gav ett vilmaende, som hade be-
tydelse for att kunna klara de dagliga ak-
tiviteterna. Det ar darfor viktigt att skapa
goda mojligheter och lust att dgna sig at
fysiska aktiviteter hela livet.

En annan viktig forutsittning ar att fa
stod for att utfora fysiska aktiviteter fran
en hilso- och sjukvird med kompetent
personal. Under barn- och ungdomséren
finns det stodet att fi inom ramen for
barn- och ungdomshabiliteringen, men
i vuxen dlder hade deltagarna i Karin
Sandstroms studie svart att finna stod och
fa lamplig hjalp i form av sjukgymnastik

Forfattaren konstaterar att komplexiteten
inte dr ett hinder utan en tillgang i arbetet
med att skapa en optimal skolsituation
for elever med rorelsehinder.

Rapporten bygger pa filtarbeten med
observationer, samtal med elever, skolper-
sonal och fordldrar samt djupintervjuer
med elever i grundskolan och gruppinter-

vjuer med ungdomar och unga vuxna.

Rapporten har titeln SKOLVARDAG MED RORELSEHINDER
— EN ETNOLOGISK STUDIE och forfattare &r Géran
Nygren. Den kan ldsas pa Uppsala universitets
webbplats under publikationer.

pares

och individuellt anpassad fysisk trining.
Den grupp som intervjuats tillhérde inte
dem som har svdra och omfattande funk-
tionsnedséttningar och de hamnar dar-
for ofta ”mittemellan” inom hilso- och
sjukvdrden. De intervjuade personerna
uttryckte ett stort behov av en tydlig or-
ganisation dit man alltid skulle kunna
vinda sig och dir personalen hade god
kompetens och kunskap om funktions-
nedsittning och funktionshinder. Flera av
de personer som intervjuats ville bli kalla-
de till regelbundna besok i form av samtal
och undersokning for att d4 kunna for-
mulera mal och diskutera strategier och
tillvigagangssitt vad galler till exempel
traning och andra aktiviteter.

Avhandlingen har titeln Apurts witH CERE-

BRAL PALSY — LIVING WITH A LIFELONG DISABILITY.
Forfattare dr Karin Sandstrém. Avhandlingen
kan hamtas fran http://urn.kb.se/resolve?urn=
urn:nbn:se:liu:diva-15771


http://urn.kb.se/resolve?urn=urn:nbn:se:liu:diva-15771
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Trafikimedicin
[or socialtjansten

Kunskap om och erfarenhet av lagarna
SoL och LSS ir en nodviandighet for att
rattssikerhet ska kunna uppritthallas och
sociala stodinsatser ska kunna utvecklas.
I boken Trafikmedicin for socialtjinsten
— om SoL och LSS beskrivs de rittigheter
och skyldigheter som en person som ska-
dats i trafiken har. Utgdngspunkten ir en
enkitstudie av handliggares erfarenheter
och upplevelser. I boken tar forfattaren

ocksd upp de dtgirder och forandringar

ADEFE

Hyperaktivitet/impulsivitet

och oupp-
marksamhet ar vanliga beteenden hos
yngre barn. Om dessa beteenden ar sar-
skilt uttalade och férekommer ofta med
hidnsyn till barnets dlder kan det leda till
diagnosen Attention Deficit Hyperacti-
vity Disorder (ADHD). Vad som specifikt
orsakar ADHD ir fortfarande inte kint.
Resultat frdn forskning har kunnat visa
pa fler mojliga orsaker, som till exempel
genetiska faktorer och brister i kognitiva/
neuropsykologiska formagor. Men forsk-
ningsresultat har dven visat att de barn
med dessa svarigheter som inte uppfyller
kriterierna for en ADHD- diagnos, anda
kan uppleva samma negativa konsekven-
ser som de barn gor som uppfyller kriteri-
erna for ADHD.

Det ar vil kdnt att ADHD kan se myck-
et olika ut beroende pd hur de klassiska
symptomen  (hyperaktivitet/impulsivitet
och ouppmirksamhet) forhéller sig till
kognitiva/neuropsykologiska brister (som

som kan utveckla och forbittra hand-
laggningen av trafikskadade personers

situation.

Boken heter TRAFIKMEDICIN FOR SOCIALTJANSTEN — OM
SoL ocH LSS. Den &r skriven av Jérgen Lundélv
och utgiven av Meyers, Lysgatan 35, 802 86
Gavle, orderfax: 026-14 14 13 eller

e-post: info@meyers.se

) hos barn

till exempel arbetsminne, motivation) och
beteendeproblem (trots, internaliserade
problem, férsimrade skolprestationer).

I sin avhandling vid institutionen for
psykologi, Uppsala universitet har Cecilia
Wahlstedt undersokt sambanden mellan
klassiska symptom, kognitiva/neuropsy-
kologiska brister och beteendeproblem.
Resultaten ger stod for att olika kogniti-
va/neuropsykologiska brister kan forkla-
ra ADHD- symptom hos barn, samtidigt
som forfattaren visar att inte alla barn
med ADHD- symptom har kognitiva/
neuropsykologiska brister. Dessa brister
liksom beteendeproblem hade samband
med ouppmarksamhet, men inte med hy-
peraktivitet/ impulsivitet.

Avhandlingens resultat bidrar med ny
och betydelsefull kunskap med vars hjilp
man kan identifiera mer homogena un-
dergrupper i gruppen barn med ADHD.
Resultaten kan ocksd tjana som utgéngs-
punkt for att utveckla teoretiska modeller

Las tidningen pa webben!

Fran och med i &r kan du som prenumerant pa
FORSKNING OM FUNKTIONSHINDER PAGAR sjilv
valja om du vill ha tidningen i pappersform eller
om du hellre vill lasa den pa webben.

Av ekonomiska skal &r vi pa Centrum for forsk-
ning om funktionshinder, Uppsala universitet,
tacksamma om de som lika garna laser tidningen
i pdf-format, mailar till cff@cffuu.se och med-
delar detta.

Allt fler vill prenumerera pa tidningen och det
innebar 6kande kostnader. Att lasa tidningen i
pdf-format sparar bade pengar och miljé. Dess-
utom underlattar det tillgangliga pdf-formatet for
personer som anvander lashjalpmedel. Det inne-
bar att innehallet ar anpassat till de hjalpmedel
som finns for personer med rorelsehinder, dys-
lexi, blinda och personer med synnedsttningar.

som innehdller flera mojliga kognitiva/
neuropsykologiska brister i relation till
ADHD- symptom hos barn.

Resultaten ger oss ocksd mojlighet att
identifiera barn med ADHD-symptom
pd ett tidigt stadium, vilket skulle kunna
innebidra forbittrade och individuellt
anpassade behandlingsmetoder, menar
Cecilia Wahlstedt.

Avhandlingen har titeln SPECIFYING THE HETERO-
GENEITY IN CHILDREN WITH ADHD: SYMPTOM DOMAINS,
NEUROPSYCHOLOGICAL PROCESSES AND CO MORBIDITY.
Forfattare ar Cecilia Wahlstedt.Avhandlingen
kan hamtas fran urn_nbn_se_uu_diva-9485-
2_fulltext.pdf (application/pdf)
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The Tth Congress of Men-
tal Health in Intellectual
Disability: Promoting Mental

programme/international-
technical-conference.html

JUNI i SEPTEMBER
4-6  Vilnius, Litauen . 17-18 Géteborg
21st Annual Meeting of the i Fungerande arbetsliv fér per-
European Academy of Child- i soner med synnedsattning,
hood Disability (EACD) : FFS/Forum Vision, Géteborg
www.eacd2009.com i www.forumvision.org
i
24-27 Singapore, Australien i 21-22 Stockholm
IASSID Asia-Pacific Regional | Intradagar: Om stéd och
Congress E service till personer med in-
www.iassid.org i tellektuella funktionshinder
- www.intra.info.se
JULI
5-10 Dublin, Irland i 22-21 Senigalla, Italien
International Council for i The 7th Deafblind Inter-
Education of People with i national Conference
Visual Impairment (ICEVT) i www.dbiconference2009.it
European Conference :
www.icevidublin2009.oxg i 24-25 Leipzig, Tyskland
i Daisy International
SEPTEMBER i Technical Conference
3-5 Amsterdam, Holland i www.daisy2009.de/en/
'
i
i
i
i
i

Health for People with Intel- OKTOBER

lectual Disability 15-17 Minneapolis, USA
www.amsterdam Closing the Gap
congress2009.org www.closingthegap.com

NOVEMBER
4-6 Grange-Over-Sands,
Cumbria, Storbritannien
Authenticity to Action —
Involving service users and
carers in higher education
http://www.uclan.ac.uk/
health/about_health/
health bdu/files/health_
conferences 041109
cp.pdf
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